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RESUMO

A situacdo das mulheres cuidadoras-leigas, acompanhantes de criangas hospitalizadas,
representa nesse estudo, a sua visdo em relacdo a salde, a qualidade da atencdo dispensada a
elas pelos profissionais e as politicas publicas de salde instituidas em um ambiente hospitalar.
Trata-se de uma pesquisa qualitativa do tipo descritivo-exploratério e intervencionista
desenvolvida em um hospital-escola na cidade de Porto Alegre/RS, que objetivou conhecer as
concepgdes de saude de mulheres cuidadoras-leigas de criancas com cancer e explorar suas
concepcdes de cuidado, a fim de proporcionar uma reflexdo quanto a situacdo concreta e a
idealizada, além de refletir e propor estratégias de educacdo em saude a partir dos aspectos
identificados na pesquisa. Dela participaram nove mulheres cuidadoras-leigas de criangas com
cancer hospitalizadas. As informacdes foram coletadas por meio da técnica de Grupo de
Focal, que foram organizadas e codificadas com o apoio do software QSR Nvivo na versao
2.0 e analisadas mediante a técnica da analise tematica proposta por Minayo (2004). Das
informagBes emergiram cinco categorias tematicas: As mulheres cuidadoras-leigas e o
contexto hospitalar; Multiplo desempenho de papéis sociais: mulher/mae/cuidadora e o
contexto familiar; Saude como um valor: concepcdes e defini¢es sob a otica da cuidadora; A
acompanhante e as percep¢des no ambiente hospitalar; Estratégias para a promocao da saude:
direito de atengdo/cidadania e a educacdo em saude. Os resultados provenientes da
problematizacdo das concepcgdes de salde das participantes, apontaram para a necessidade de
um (re)pensar os direitos do acompanhante e a instrumentalizacdo dos diversos segmentos
sociais-politicos-institucionais no (re)planejamento das acGes em salde, que podem ser
desenvolvidas desde a formagdo dos profissionais, nos contextos de atengdo a salde, nos
cursos de pos-graduacdo, bem como serem foco de discussao nas parcelas da sociedade.

Descritores: cuidadores, educacdo em saude, promocdo da salde, acompanhantes de
pacientes, politicas publicas de salde, enfermagem.

Limites: Humanos

Titulo: Concepcgoes de saude de mulheres cuidadoras-leigas: estratégias a sua promocéo da

salde



RESUMEN

La situacion de mujeres cuidadoras-laicas, que acompafian nifios hospitalizados,
representa, en ese estudio, su vision relativa a salud, calidad de la atencién dispensada a ellas
por los profesionales y las politicas pablicas de salud instituidas en ambiente hospitalario. Es
una investigacion cualitativa de tipo descriptivo-exploratorio y intervencionista desarrollada
en un hospital-escuela en la ciudad de Porto Alegre/RS. Su objetivo fue desvelar las
concepciones de salud de las mujeres cuidadoras-laicas de nifios con cancer y explorar sus
concepciones de cuidado, permitiendo una reflexion entre la situacion real y la ideal, ademas
de discutir estrategias de educacion en salud a partir de los aspectos identificados en la
investigacion. Participaron nueve mujeres cuidadoras-laicas de nifios con céncer
hospitalizados. Se utilizo la técnica de Grupo de Focal para colectar informaciones, que
fueron organizadas y codificadas con el software QSR Nvivo, version 2.0, y analizadas
mediante a técnica da analisis temética propuesta por Minayo (2004). De las informaciones
surgieron cinco categorias tematicas: Las mujeres cuidadoras-laicas y el contexto hospitalario;
Multiple performance de roles sociales: mujer/madre/cuidadora y el contexto familiar; Salud
como un valor: concepciones y definiciones bajo la Optica de la cuidadora; la acompafiante y
las percepciones el el ambiente hospitalario; Estrategias para a promocion da salud: derecho
de atencion/ciudadania y la educacion en salud. Os resultados de la problematizacion de las
concepciones de salud de las participantes apuntaron para la necesidad de (re)pensar los
derechos del acompafante y la instrumentalizacion de los diversos segmentos sociales-
politicos-institucionales en el (re)planeamiento das acciones en salud, que se pueden
desarrollar desde la formacién dos profesionales en los contextos de atencién a salud, en los
cursos de post-grado y como enfoque de discusion en todas as parcelas da sociedad.

Descriptores: cuidadores, educacion en salud, promociéon de la salud, acompafiantes de
pacientes, politicas publicas de salud, enfermeria.

Limites: Humanos

Titulo: Concepciones de Salud de Mujeres Cuidadoras-Laicas: estrategias para la promocién

de la salud



ABSTRACT

The situation of lay caregiver women escorting hospitalized children represents, in this
study, their perception of health, of the quality of the attention given to them by professionals,
and of health public policies established in a hospital environment. This descriptive-
exploratory and interventionist qualitative research was carried out in a training hospital of the
city of Porto Alegre, Brazil. It aimed at revealing health concepts lay caregiver women
escorting children with cancer, and exploring their care perception, allowing a reflection on
real and optimal situations, as well as discussing health education strategies based on the
aspects identified by the research. Nine lay caregiver women escorting hospitalized children
with cancer participated in the study. Information was collected using Focal Group technique,
was organized and coded with the aid of QSR Nvivo, version 2.0, software, and analyzed
according to the thematic analysis technique proposed by Minayo (2004). Five thematic
categories emerged: Multiple performance of social roles: woman/mother/caregiver and the
family context; Health as value: concepts and definitions under the caregiver’s view;
Caregivers and hospital context; Strategies for health promotion: right to attention/citizenship;
and health education. Results derived from problematization of health concepts with the
participants pointed to the need to (re)think the rights of the patients’ escorts and to
instrumentalize the different social-political-institutional sectors to (re)plan health actions,
which may be developed by professional training in the context of health care in post-

graduation courses, and a focus of discussion in all segment of society.

Descriptors: caregivers, health education, health promotion, patient escort service, health
public policy, nursing.
Limits: Humans

Title: Health Concept of Lay Caregiver Women: strategies for health promotion
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1 INTRODUCAO

Ao longo da minha formacdo, enquanto académico de enfermagem e bolsista de
extensdo universitaria, tive a oportunidade de participar de um projeto de extensdo
universitaria intitulado “Cuidado para / com o Cuidador-Leigo”, ligado ao Nucleo de Estudos
Interdisciplinares do Processo de Cuidado Humano na Saude e na Doenca (NEICH), o qual
centrava suas acGes nas mulheres que cuidavam das criancas que realizavam tratamento de
doencas oncoldgicas. Estas mulheres eram as proprias maes ou integrantes da familia com
algum grau de parentesco em relacdo a crianca. O objetivo geral daquele projeto era
proporcionar atencdo as mulheres cuidadoras-leigas que acompanhavam seus filhos durante o
tratamento oncologico realizado em um hospital-escola. As atividades desenvolvidas
dirigiam-se para acdes de cuidado & sadde destas mulheres cuidadoras-leigas’, tendo como
principio a educacédo para o cuidado de si e de seu filho. Entretanto, nesse periodo, observei
como futuro profissional da salude que as mulheres cuidadoras-leigas aparentemente
abandonavam, parcial ou completamente, os cuidados com a sua saude, a fim de se dedicarem
Unica e exclusivamente, a crianga enferma. Conforme Moreira (2000), os cuidadores-leigos se
constituem dos individuos que acompanham as pessoas acometidas por cancer, abrangendo 0s
seus familiares e/ou amigos. Sao pessoas que oferecem cuidados ao enfermo, seja no hospital
ou na familia, mas realizam suas atividades isentos de remuneracdo ou formacdo
especializada para tal oficio (SOUZA; WEGNER; GORINI, 2007).

Atualmente, na condicdo de enfermeiro e professor universitario na &rea do cuidado da
crianca e da familia, tenho vivenciado essas mesmas situacOes, diariamente, no contexto em
que se desenvolvem as minhas atividades profissionais. Assim, tenho prestado assisténcia a
essa parcela que permanece, na maioria das vezes, invisivel, ou até mesmo desconsiderada
pelos profissionais de satde e pelo préprio servico, mesmo estando inserida num ambiente de
cuidado a saude. Como profissional de saude tenho procurado direcionar o foco das acbes a
crianca e também a sua familia nos diferentes contextos de cuidado, mas as dificuldades sdo
muitas, visto que o sistema de saude ndo prevé assisténcia aos acompanhantes que participam
da acdo de cuidado com os seus préximos e que tdo pouco as politicas de saude apresentam

alguma alternativa para essa parcela. Venho observando com frequéncia a rigidez e

! Neste estudo utilizar-se-a o termo mulheres cuidadoras-leigas para abranger as mulheres que prestam acdes de
cuidado para / com as criangas com cancer.
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inflexibilidade de algumas instituicdes em possibilitar o atendimento ao acompanhante da
crianca hospitalizada, quando esse apresenta alguns sinais de adoecimento ou busca por
informacdes e encaminhamentos. Frente a isto, o profissional de salde ndo discute estratégias
para viabilizar o acesso aos servigos dessas acompanhantes. Por outro lado, parece ser
problemético discutir a implantacdo de programas ao acompanhante se ndo ha politicas
publicas de satde que o incluam no planejamento da atencgéo. Isto, muitas vezes, faz com que
o profissional de salde se perceba como impotente frente a realidade presenciada no seu
cotidiano.

O cuidar de si e dos outros € um atributo inerente a todos o0s seres humanos, pois as
pessoas estdo permanentemente cuidando (MARCON, 2002). O cuidado pode acontecer de
maultiplas maneiras, por isto € uma atitude que extrapola o segmento cientifico e profissional.
O cuidar para/com o proximo € uma acdo presente no cotidiano do ser humano. Assim,
quando se considera o cuidador familiar como uma demanda que carece de assisténcia, se esta
pensando integralmente o cuidado ao usuério e ao seu acompanhante.

Entre os fatos surpreendentes que percebi ao longo das minhas atividades
profissionais, destacam-se 0 abandono e a desinformagéo quanto aos cuidados com a propria
salde por parte das mulheres cuidadoras-leigas, suas dificuldades cotidianas na convivéncia
com a doenca da crianca, a invisibilidade dos profissionais quanto as demandas das mesmas.
Muitas dessas pessoas aparentemente ndo cuidam de si (sob a Otica dos profissionais de
salde), esquecendo ou negando sua vida propria, sua saude e qualidade de vida. Assim, as
acoes no projeto descrito anteriormente buscavam despertar essas cuidadoras-leigas para a
importancia desse cuidar de si a fim de se manterem em condi¢fes de equilibrio e terem
condi¢cdes para cuidarem de seus filhos. Também buscavam identificar alteracbes nas
Necessidades Humanas Bésicas® e cuidar diretamente daquelas que estavam alojadas na Casa
de Apoio do Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA), por meio da consulta de
enfermagem, atividades de promocéo da saude e educacdo para o cuidado de si e da crianca.
Resgatando os aspectos descritos anteriormente, observa-se que as mulheres cuidadoras-leigas
podem estar vivenciando uma condi¢do de cuidadora, na qual o cuidar de si parece
desvinculado dos cuidados de sua salde. Sob essa 6tica é necessario compreender qual sua
concepcao de saude e cuidado em seu cotidiano.

As atividades descritas relacionavam-se diretamente com a Promogdo da Saude destas

2 CondicBes de tensdo provenientes de desequilibrios homeodinamicos das funcdes vitais, podendo manifestar-se
consciente ou inconscientememte, hierarquizadas, segundo Maslow, em cinco niveis (fisiol6gica, seguranca,
amor, estima e auto-realizacdo) que estdo interrelacionados entre si (HORTA, 1979).
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mulheres cuidadoras-leigas, pois se buscava despertar sua consciéncia critica sobre a
importancia de se manterem num compativel estado de saude para cuidar das criangas em
uma situacao de doenca muitas vezes fatal.

A familia é a principal instituicdo para efetuar o cuidado daquele integrante doente,
podendo reduzir os transtornos causados pelas hospitalizagdes e reinternagdes freqiientes. Por
isto o cuidado familiar é considerado um recurso para o enfermeiro ampliar o seu nivel de
atencdo a saude (MARCON; ANDRADE; SILVA, 1998). Quando se fala em cuidado
familiar, a figura mais presente é a mae, principalmente quando o paciente em questdo é uma
crianga, pois cabe a equipe de saude dedicar parte do seu tempo ao cuidado dessa facilitadora
do cuidado a crianga (MELO; VALLE, 1995).

O enfermeiro, ao prestar cuidado a crianca doente, deveria estendé-lo ao
acompanhante da mesma, co-participante da hospitalizacdo e que muitas vezes apresenta
comportamentos suscetiveis a potenciais agravantes, semelhantes aos da crianca, mas ndo é
priorizada pelas politicas de atencdo a saude. Assim sendo, se faz necessario (re)considerar e
englobar o acompanhante quando se pensa em integralidade da assisténcia em salde ja que
ele faz parte do contexto de vida e satde do usuario hospitalizado.

Muitas mulheres centram-se exclusivamente no cuidado a crianca doente, deixando
em segundo plano o restante da familia e a si mesmas quando analisamos todo o contexto.
Uma preocupacdo que surge a partir dessa dedicacdo exclusiva a crianca enferma, é o
abandono por parte dessas mulheres de atividades da vida anterior a nova etapa. Sabe-se que,
durante o tratamento, o estado emocional da familia é afetado por ansiedades em relacdo a
doencga da crianca, o que reflui sobre o cuidador familiar, que se abstém das coisas que eram
parte da sua vida (MELO; VALLE, 1995). Isto contribui para 0 aumento da suscetibilidade da
desestruturacdo familiar, assim como, o proprio cuidador com relagdo ao seu estado de salde.
Logo, faz-se necessario compreender os fatores que possivelmente influenciam este
comportamento e esta mudanca na vida e contexto das mulheres cuidadoras-leigas.

Outro fator instigante é o fato de essas mulheres cuidadoras-leigas, durante a
hospitalizacdo de seus filhos, estarem fora do seu ambiente de cuidado a saude (habitat), por
exemplo, as Unidades de Atencdo Bésica proximas de seus locais de moradia. Visto que sua
participacdo na recuperacdo do estado de saude da crianca € direta, intensa e com certa
dependéncia, elas se afastam por muito tempo de seus locais de moradia e, ficam, portanto,
distantes ou mesmo impossibilitadas da assisténcia a sua saude tal como a realizacdo de
exames periddicos.

As mulheres cuidadoras-leigas que permanecem com seu filho internado na Unidade
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de Oncologia Pediatrica (UOP) ou na Casa de Apoio do HCPA séo provenientes da Capital,
regido metropolitana ou interior do Estado. Nesse sentido, questiona-se: serd que o fato de
estarem afastadas das suas comunidades influencia tal comportamento? Como fica a sua
possibilidade de acesso e inser¢ao no sistema de saude fora da sua regido de abrangéncia? Ao
exercerem o papel de acompanhante elas se descaracterizam como cidadds e usuarias do
sistema de saude brasileiro?

Muitas amizades se formam durante a estadia na casa e no hospital, principalmente
porque a maioria das mulheres cuidadoras-leigas vivencia situacdes semelhantes na sua
trajetoria existencial, compartilhnam sentimentos e emoc0es, a reciprocidade caracteriza este
relacionamento? Nota-se que amizade e companheirismo estdo presentes nas mulheres, pois
parecem estar conscientes de que o apoio mutuo € fundamental para vencerem a batalha
contra a doenca da crianca. Por outro lado alguns autores destacam que hd comprometimentos
na vida social e afetiva quando se assume o papel de cuidador familiar, reforcando que estas
mudangas podem interferir na qualidade de vida e salude de quem oferece cuidados
(MARCON; ANDRADE; SILVA, 1998).

O cuidado informal é oferecido pelo sexo feminino em praticamente na maioria das
culturas, tarefa que se inicia dentro da familia (HELMAN, 2003). As mulheres compete a
implementacdo do cuidado em tudo que cresce e se desenvolve, prolongando-se até a morte; a
mulher ha de ser cuidadora nas etapas do ciclo vital (COLLIERE, 1989).

Cabe destacar que as mulheres possuem caracteristicas de cuidadoras que as
acompanham por varias geracdes. Este cuidar esta relacionado, em primeiro lugar, ao cuidado
de pessoas, mais especificamente, dos filhos estendendo-se a familia. Acredita-se que esta
funcdo Ihe foi designada pela sociedade devido a geratividade, propria das mulheres. Todas,
mesmo as que nunca deram & luz, exerceram alguma ac¢do de cuidado. Constata-se assim que
a saude é um valor apoiado na cultura das comunidades que o influenciam. Também
problematiza-se a imposicao do papel de cuidadora as mulheres da nossa sociedade, discute-
se se ha alternativas, ou se a mulher pode abdicar desta imposicao determinada sécio-cultural-
historicamente.

A “verdade” € que a mulher no papel de cuidadora perante a familia que ultrapassa as
situacOes de doenca e o cuidado dos filhos, cuida em seu cotidiano interminavelmente e isto
ndo se limita ao criar os filhos, ela é o centro no processo de cuidar do nucleo familiar
(MARCON, 2002).

Dentro dessa perspectiva, segundo Boermer e Valle (1988), acredita-se ter a mée

importante papel como cuidadora do filho doente, pois ela faz o elo entre o ambiente
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hospitalar e 0 mundo vivido pela crianca antes da doenca. Essas autoras referem ser a figura
materna a mais decisiva no cuidado a crianca em nossa sociedade. Um questionamento que se
evidencia disso €, pois, o papel social da mulher como ser-cuidador.

O enfermeiro € um dos profissionais da salde que atua diretamente na educacdo em
salde e se preocupa com atitudes de promocéo da satde. O enfermeiro busca na educacdo em
saude o alicerce de suas multiplas funcGes na sociedade moderna. Faz parte das acdes de
enfermagem a participacdo na solucdo dos problemas referidos pelos familiares ou
acompanhantes, seja promovendo o envolvimento da equipe de saude ou discutindo com o0s
acompanhantes alternativas para melhorar as suas condi¢des na participacdo dos cuidados
(KOERICH; ARRUDA, 1988).

Estes principios também deveriam se estender as mulheres cuidadoras-leigas que
exercem atividades de cuidado, ou seja, pessoas que cuidam de outras que se encontram
doentes, mas sem formacéo profissional e remuneracdo para realizar tal atividade (SOUZA,
WEGNER; GORINI, 2007). Este papel de cuidadores, normalmente, é exercido pelos
familiares junto a seus parentes quando estes se apresentam enfermos, sendo esta condicéo
facilmente encontrada, tanto na Casa de Apoio do HCPA como na UOP. Para Funghetto
(2004), o envolvimento dos pais no cuidado ao filho doente reduz as ansiedades vivenciadas
logo apds o impacto do diagnostico, momento no qual os familiares sdo, normalmente,
incapazes de exercer qualquer atitude de cuidado consigo e com o filho.

Perante esta situacdo percebe-se 0 qudo importante € a inser¢do dos profissionais da
salde para desenvolver atividades de educacdo em salde e até assistenciais. Enquanto bolsista
de extensdo, percebi que a maioria das mulheres cuidadoras-leigas independente da faixa
etaria referiam a ndo-realizacdo de qualquer acompanhamento do seu estado de saude, por
exemplo, exames periddicos de saude fisica e bucal, controle de sinais vitais, de peso,
acompanhamento nutricional, entre outras. Sabemos que o cuidador é um ser humano dotado
de grandes potencialidades para o cuidado, mas para isto deve haver esforcos institucionais
que também priorizem atencdo aquela pessoa que presta cuidados ao proximo, através da
criacdo de grupos de suporte para fortalecer o cuidador e dar-lhe o amparo necessario
(SOUZA; RADUNZ, 1988). Desta maneira, insiste-se novamente na importancia da
promocéo da satde como referencial que subsidie reflexes sobre nossa pratica assistencial.

Diante do exposto, muitos gquestionamentos surgiram: quais as concepcdes de salde
destas mulheres? Como era sua vida antes da doenca da crian¢a? E, agora, o que mudou? Elas
se cuidam? Como se cuidam? Quais as necessidades de satde das mulheres cuidadoras-leigas

que permanecem juntas da crianca doente? O que elas faziam e 0 que fazem hoje para cuidar
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de si? Que acles seriam importantes para modificar esta situacdo? Questiona-se se elas
“deixaram de lado” o seu estado de saude e quais os fatores que influenciam este estilo de
vida. Sabe-se que uma mulher é capaz de abdicar de cuidar-se por causa de uma crianca
doente cuidada por ela, mas sera a patologia da crianga o Unico fator associado aquela
limitacdo? Outra questdo relaciona-se as opc¢des dessas mulheres-cuidadoras para
desenvolverem seu proprio cuidado. Ha alternativas para realiza-lo? Isto aponta para um
problema amplo relacionado ao contexto estrutural do nosso sistema de salde vigente e ao
modelo tecnoassistencial. Analisando o papel social da mulher como cuidadora e a salde
como valor relacionado a cultura, busca-se investigar estas questbes que se refletem
diretamente no contexto social e estrutural da nossa sociedade. Considera-se que a promogao
da salude € uma alternativa vidvel para modificar parte deste comportamento e solucionar
alguns percalcos enfrentados pela equipe de salde quando se presta assisténcia a diade
mulher-cuidadora/crianca portadora de doenca oncoldgica.

De acordo com Dupas, Caliri e Franciosi (1998), as necessidades, tanto dos familiares
como das criancas em tratamento oncoldgico, estdo relacionadas diretamente a fase da
doenca. Por exemplo, na fase inicial da patologia, hd imensas dificuldades na participacdo dos
familiares no cuidado a crianca, pois esta populacdo também carece de cuidados, sejam eles
fisicos, emocionais e espirituais, principalmente emocionais, como, aconchego, carinho e
atencdo. Por outro lado, constata-se a necessidade da incorporacdo da familia no cuidado ao
filho doente, mais especificamente para uma maior aproximacgéo da crianga a equipe de saude,
pois através deste envolvimento reduzem-se as ansiedades e preparam-se 0s pais para cuidar
dos seus filhos (FUNGHETTO, 2004).

A relevancia deste estudo reside em proporcionar aos profissionais da salde,
diretamente envolvidos com a tematica promocdo da salde e educacdo em salde, 0
conhecimento das concepcfes de saude das mulheres cuidadoras-leigas de crianca em
tratamento oncologico; em oferecer estratégias aos profissionais sobre a necessidade de
atencdo especifica a elas, ao ensino de enfermagem e outras profissdes das areas da saude, da
educacdo e humanas. Assim, este estudo insere-se na linha de pesquisa Fundamentos Teoricos
e Tecnoldgicos do Processo de Cuidar em Enfermagem para tentar compreender 0 processo
de cuidar das mulheres cuidadoras-leigas no que se refere a sua saude e cuidado, levando em
consideracao os aspectos histéricos, sociais, culturais, filosoficos e estéticos que permeiam o
cuidado humano.

Destaca-se que, nesse estudo, a revisdo da literatura serd contemplada no capitulo que

corresponde a analise das informacdes, no qual se desenvolve uma discussao critico-reflexiva
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pautada nos dados empiricos encontrados frente ao exposto na literatura.

Os achados do estudo despertam as inquietacdes e a problematizacéo, revelando cinco
areas tematicas principais que concernem aos objetivos do estudo. Sdo elas: as mulheres
cuidadoras-leigas e o contexto hospitalar; mdultiplo desempenho de papéis sociais:
mulher/mé&e/cuidadora e o contexto familiar; saide como um valor: concepcbes e definicGes
sob a oOtica da cuidadora; a acompanhante e as percep¢des no ambiente hospitalar; estratégias
para a promoc¢do da saude: direito de atencdo/cidadania e a educacdo em saude. A analise
desse estudo permitira a (re)formulacdo de conceituacGes, revisdo de préaticas, repensar o
modelo tecnoassistencial e, principalmente, o desenvolvimento do pensamento critico-

reflexivo e autonomia na relacéo de cuidado e educacéo.
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2 OBJETIVOS

Tendo em vista 0s questionamentos realizados e a inquietacdo do pesquisador, o
presente estudo teve 0s seguintes objetivos:
a) conhecer as concepcOes de saude de mulheres cuidadoras-leigas de criangas com
cancer;
b) explorar as concepcdes de cuidado de mulheres cuidadoras-leigas de criangas com
cancer, proporcionando uma reflexao entre a situacdo concreta e a idealizada;
c) refletir e propor estratégias de educacdo em salude a partir dos aspectos identificados

na pesquisa.
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3 METODOLOGIA

A trajetoria metodoldgica consiste no desenho metodoldgico selecionado pelo
pesquisador para buscar as respostas as inquietagdes motivadoras do estudo. A caracterizacao
e métodos empregados para desenvolver esta pesquisa sdo o tipo de estudo, o contexto do
estudo, as participantes, a coleta das informac6es, a dindmica dos grupos focais, o0 papel do
moderador e a conducdo dos grupos focais, a caracterizacdo dos encontros grupais, a
organizacao e analise das informacGes e as consideragdes bioéticas. Salienta-se que todas as
etapas estdo descritas e desenvolvidas posteriormente, caracterizando as peculiaridades do

estudo.

3.1 Tipo de estudo

Este foi um estudo com abordagem qualitativa do tipo descritivo-exploratorio e
intervencionista.

A pesquisa qualitativa constitui-se da analise sistematica de informacdes coletadas de
carater mais subjetivo, voltando-se para a compreensdo dos fendmenos de modo mais amplo e
profundo a partir das experiéncias pessoais dos individuos (TURATO, 2005; POLIT; BECK;
HUNGLER, 2004). Os estudos qualitativos estabelecem estreita relacdo entre o0 mundo real e
0 sujeito, havendo uma interdependéncia entre sujeito e objeto da pesquisa, este por sua vez
ndo é considerado um dado inerte e neutro (CHIZZOTTI, 1998). A pesquisa qualitativa
enfatiza a qualidade das entidades sobre os processos e significados com 0s quais estdo
relacionados, ressaltando a natureza da realidade construida socialmente e a relacdo intrinseca
entre o pesquisador e o objeto de pesquisa (DENZIN; LINCOLN, 2006).

A escolha pela abordagem qualitativa deve-se a complexidade do problema de
pesquisa, ou seja, & subjetividade que envolve questdes relacionadas as suas concepcdes de
satde das mulheres cuidadoras-leigas. Desta forma, salienta-se a importancia e singularidade
de cada participante no processo investigativo, pois se trata de um fendmeno amplo e
complexo, no qual devera ser valorizada a totalidade do mundo vivido além do contexto no

gual se insere esta realidade. Outro aspecto que merece destaque € o carater social do estudo
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em questdo. A abordagem qualitativa permite aprofundar a esséncia do fendmeno sob
diferentes olhares e possibilita uma analise ampliada de todo o contexto e estrutura social
circunscrita. A escolha pela abordagem qualitativa aconteceu, portanto, pela dimensdo do
estudo e complexidade subjacente, salientando que o fendmeno a ser investigado requer uma
visdo ampla e critica.

O contexto da pesquisa qualitativa aplicada a saude ndo se restringe ao estudo dos
fendmenos em si, mas a entender seu significado individual ou coletivo para a vida das
pessoas, reforcando que isso tem funcdo estruturante, ou seja, as pessoas organizam suas
vidas conforme os significados atribuidos as coisas com influéncia direta em seu modo de
viver (TURATO, 2005). Para Minayo e Sanches (1993), a abordagem qualitativa faz uma
aproximacdo imprescindivel quanto a intimidade entre o sujeito e objeto, salientando que
ambos sdo da mesma natureza, havendo confronto da fala com a prética social como tarefa
complementar e concomitante, mas é fundamental avaliar-se o que é dito com o que ¢é feito,
assim o modelo qualitativo descreve, compreende e explica.

Os estudos descritivos buscam descrever os fatos com maior precisdo através da
observacdo, descricdo e exploragdo dos fendmenos experienciados pela sociedade
(TRIVINOS, 1990). Os investigadores qualitativos buscam, por meio da descricdo, um
aprofundamento dos fendémenos nas suas dimensfes, variacbes e significados que
representam. As autoras comentam que a pesquisa exploratdria resgata a natureza complexa
desses fendbmenos e de outros aspectos relacionados que influenciam este processo (POLIT;
BECK; HUNGLER, 2004).

A escolha da tipologia do estudo deu-se pela necessidade de, primeiramente, descrever
o fenbmeno em todos seus aspectos de relevancia cientifica e apos explora-lo em sua
complexidade. Entretanto, a pesquisa descritiva-exploratoria ndo ofereceria subsidios para
interferir nos problemas emergentes e nem proporia alternativas a mudanca. Nesse sentido,
optou-se pela escolha do grupo focal como técnica da coleta dos dados. O grupo focal possui
um carater intervencionista. Entende-se que ao mesmo tempo em gque promove uma discussdo
e reflexdo sobre as temaéticas, 0s sujeitos tendem a desenvolver estratégias de resolucdo de
seus problemas através de alternativas que podem modificar ou melhorar a realidade
pesquisada. Desta maneira, 0 estudo teve um carater intervencionista, a partir do
desvelamento dos fenémenos explorados pelo pesquisador em conjunto com 0s sujeitos da
pesquisa, 0s quais tentaram resolver as adversidades e dar os encaminhamentos necessarios
conforme as situagdes especificas. Enfatiza-se que, por meio da intervencdo, o pesquisador

desenvolveu agdes de educacdo em salde com as participantes para desperta-las para questdes
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de cuidado a salde sob a perspectiva da educacdo em salde denominada de Radical
(OLIVEIRA, 2001; 2005; GASTALDO, 1997). Estava previsto que o pesquisador, conforme
sua formacdo profissional, prestaria assisténcia técnico-assistencial durante ou mesmo apdés a
coleta das informagdes para aquelas que o solicitassem. As questdes desenvolvidas e
discutidas durantes os encontros, entretanto, foram suficientes e nenhuma solicitou

atendimento individual ap6s os encontros.

3.2 Contexto do estudo

O estudo foi desenvolvido na Unidade de Oncologia Pediatrica (UOP — 3° Leste) do
Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA).

A UOP é uma unidade de internacdo com capacidade total de 21 leitos, destes 16
destinados a Oncologia e cinco a Hematologia, além de um posto de enfermagem, sala de
passagem de plantdo, sala de prescricédo, sala de reunides, sala para os pais, sala de recreacdo
e salas de apoio (Psicologia, Servigco Social e Nutricdo). A area fisica possui uma decoracao
propria voltada para o publico pediatrico. A UOP atente criancas da faixa etaria entre zero e
18 anos com diagnostico de cancer. Comumente conhecida como 3° Leste, a UOP tem uma
equipe multidisciplinar (enfermeiros, médicos, psicologos, nutricionista, terapeutas
ocupacionais, pedagogas, entre outros) que atua diariamente na assisténcia a crianga com
cancer.

O cenério do estudo possui uma ampla estrutura direcionada para o atendimento da
crianga, e todas as atividades desenvolvidas concentram-se na crianca doente. A0S
pais/acompanhantes é destinada uma sala para o preparo de alimentos e lanches para si assim
como um sanitario. Cada acompanhante tem ao lado do leito da crian¢a uma poltrona-cama
para repouso. A infra-estrutura da UOP, assim como em outras unidades e setores do hospital,
ndo parece incluir o acompanhante dos usuérios do servico como uma demanda a ser
considerada no planejamento da assisténcia.

A Casa de Apoio do HCPA também foi um campo de estudo planejado, mas em
virtude de reformas, transicdo gerencial e auséncia de demanda que correspondesse aos
critérios preestabelecidos para se participar do estudo, acabou sendo excluida. Entretanto,
durante a coleta das informacGes houve mulheres que obtiveram alta hospitalar com seus

filhos e que permaneceram neste ambiente por algumas semanas, em virtude do
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acompanhamento ambulatorial ou da espera por exames complementares.

A Casa de Apoio do HCPA é um tipo de albergue que oferece amparo somente para as
mulheres-cuidadoras e as criancas que elas cuidam, as quais estdo em acompanhamento no
Servigo de Pediatria do HCPA. Os homens cuidadores s&o encaminhados a outro albergue. Na
Casa de Apoio, a diade mulher cuidadora-leiga / crianca recebe um quarto e alimentacdo,
além de utilizar instalagcdes para lavar as roupas, sala de entretenimento e uma pracinha para
as criangas brincarem. O encaminhamento é feito apds entrevista com a Assistente Social,
pois este albergue é destinado prioritariamente as pessoas com dificuldades financeiras e
provenientes do interior do Estado.

O contexto do estudo possibilita compreender a situacdo das mulheres cuidadoras-
leigas com uma visdo ampliada, principalmente analisando os aspectos institucionais e 0

sistema de saude vigente.

3.3 Participantes

As participantes deste estudo foram nove mulheres cuidadoras-leigas de criancas em
tratamento oncoldgico que acompanhavam a crianga ho momento da selecdo dos sujeitos na
UOP. Os dados coletados na Ficha de Identificacdo (APENDICE A) geraram a caracterizagio
das participantes e respectivas criancas cuidadas, o que é fundamental para compreender a
contextualizacdo do estudo. As participantes foram codificadas pela letra P seguida de um
algarismo numérico para diferencia-las entre si, por exemplo, P1 (participante 1), P2
(participante 2) e assim sucessivamente. Esta nomenclatura facilitou a identificagdo da
participante ao longo dos grupos focais.

A informante-chave foi uma enfermeira assistencial da UOP do turno da manha,
devido a ela conhecer bem as familias e todo o contexto no qual se prestam as acdes de
cuidar. Apos a indicacdo das potenciais participantes, houve uma aproximagao inicial por
parte do pesquisador e esclarecimentos sobre 0s objetivos e a relevancia do estudo.
Inicialmente foram indicadas 12 mulheres, que provavelmente se enquadrariam nos critérios
de inclusdo. Todas foram convidadas a se reunir, apds o contato inicial do pesquisador e
auxiliar de pesquisa na sala de reunides das enfermeiras da UOP, para apresentagéo,
justificativas e esclarecimentos sobre o projeto de pesquisa. Neste momento compareceram

dez mulheres que aceitaram participar do estudo, as quais foram esclarecidas e informadas.
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Duas ndo puderam participar, uma por op¢do e a outra em virtude de a crianga ndo estar em
condigdes de permanecer afastada da mée cuidadora.

Considerou-se inclusa a mulher que tivesse idade superior a 18 anos, acompanhasse a
crianga no momento da selecdo das participantes, apresentasse disponibilidade de tempo para
participar do estudo e tivesse pleno conhecimento do diagnostico da doenca por um periodo
superior a seis meses, porque apos esse periodo a experiéncia tem demonstrado que os pais e
as criancas estdo mais conscientes do diagndstico/tratamento e conhecedores das
intercorréncias, o que pode facilitar a verbalizacdo das suas experiéncias. Ressalta-se que as
mulheres cuidadoras-leigas selecionadas deveriam estar com a crianga internada no momento
do convite para participacao do estudo, mas isto ndo significa que a mesma seria excluida da
pesquisa caso a crianca tivesse alta hospitalar durante o andamento da coleta de informacdes.

Iniciada a atividade dos Grupos Focais (APENDICE B), quatro mées obtiveram alta
hospitalar das criancas da UOP durante o periodo da coleta de dados, mas isto ndo impediu a
dindmica e assiduidade das mesmas nos encontros, duas permaneceram na Casa de Apoio do
HCPA, as outras vieram aos encontros mediante um auxilio financeiro para o deslocamento. E
importante frisar que todas justificaram previamente eventual falta ou atraso, demonstrando
comprometimento e desejo de participarem da pesquisa.

As participantes foram selecionadas de acordo com os critérios acima especificados,
perfazendo um total de nove participantes. Recomenda-se o recrutamento de 20% a mais de
participantes que o julgado necessério como forma de prevenir auséncia inesperadas ou
imprevistos (PEREIRA et al.,, 2004; CARLINI-COTRIM, 1996). Acredita-se que seis
participantes sdo suficientes para formar um grupo focal, mas selecionaram-se nove a fim de
garantir um minimo de seis participantes em cada encontro.

O tamanho dos grupos focais é variavel, os autores afirmam que ndo existe um
tamanho ideal, sendo por isto importante avaliar o panorama do objeto de estudo (PEREIRA
et. al, 2004). Por outro lado, ha autoras que recomendam entre seis a quinze participantes,
sendo tradicionalmente empregado grupos de oito a dez participantes (DALL’AGNOL;
TRENCH, 1999).

Durante os encontros 0 numero de participantes variava, havendo sempre, no minimo,
seis participantes para cada encontro, fator que nao prejudicou diretamente a qualidade das
discussOes e atividades desenvolvidas. As participantes tiveram participacdo nas atividades
integradoras, apresentacdo e discussdo grupal. A capacidade de expressdo, desenvoltura, as
caracteristicas da personalidade de cada participante, o respeito mutuo e a oportunidade de

falar sempre caracterizaram os encontros. A identidade grupal foi construida ao longo dos
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encontros e envolveu todos os participantes, inclusive o pesquisador e auxiliar de

pesquisa/observador no desenvolvimento da pesquisa.

3.4 Coleta das informac6es

A coleta das informacBes ocorreu através da técnica de Grupo Focal, que é uma
técnica de investigacdo que coleta as informagdes através da interacdo grupal sobre um tépico
predeterminado pelo pesquisador (PEREIRA et al., 2004). O grupo focal é uma espécie de
entrevista em grupo, porém o seu substrato consiste nas informacgdes provenientes das
discussdes e reflexdes propostas atraves da interacdo grupal sobre um topico especifico
proposto pelo pesquisador (CARLINI-COTRIM, 1996).

O grupo focal por sua vez prevé critérios de homogeneidade na selecéo dos sujeitos da
pesquisa. Os critérios de homogeneidade sdo os aspectos que tracam perfis comuns entre 0s
participantes (PEREIRA et al., 2004; DALL’AGNOL; TRENCH, 1999; CARLINI-COTRIM,
1996). Estes critérios permitem a selecdo dos sujeitos de acordo com os objetivos do estudo,
sendo por isto a selecdo intencional. Para Dall’Agnol e Trench (1999) os aspectos
macroestruturais também tém importancia na selecdo dos participantes como classe social,
cultura, nivel de escolaridade, etnia, entre outros. Esta homogeneidade ndo esta relacionada as
percepcdes de cada participante, pois o grupo focal ndo busca homogeneizar a opinido dos
participantes (CARLINI-COTRIM, 1996). A importancia de haver uma selecdo homogénea
reflete-se diretamente no desenvolvimento dos grupos focais, pois havera caracteristicas em
comum entre os participantes que facilitara a aproximagdo e formacao de vinculo entre os
pesquisados. Sabe-se que a integracdo grupal depende diretamente da composi¢do do grupo,
assim, nao havendo caracteristicas em comum, 0 processo pode ser comprometido na sua
sistematica e na espontaneidade dos participantes.

A escolha desta técnica de coletas das informacgdes se deu pela necessidade do
pesquisador em compreender o fendmeno de maneira mais ampla a partir das discussoes
grupais e (re)formulacdes de conceituacdes através da reflexdo proporcionada no espaco
grupal. E também pela natureza intervencionista do estudo no qual pesquisador e
participantes, pela interacdo grupal, estabeleceram a¢des de educacdo em saude e cuidado,
para o despertar de uma consciéncia critico-reflexiva e do pensar coletivamente.

Os objetivos da técnica grupo focal sdo alcancar um pensamento coletivo dos
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participantes sobre o tema em debate, conhecer o processo dinamico de interacdo entre os
participantes, observar o surgimento de contradi¢cbes e como as mesmas tentam ser resolvidas
e reproduzir os processos de interacao grupal que acontecem fora dos encontros (PEREIRA et
al., 2004).

Neste estudo, houve a participacdo de um auxiliar de pesquisa/observador escolhido
mediante os seguintes critérios: ter vivenciado o cotidiano do campo de estudo, ser académico
de enfermagem e demonstrar interesse pela pesquisa. A presenca do observador esta prevista
na técnica grupo focal, sendo sua funcéo registrar os aspectos implicitos durante os encontros,
principalmente o ndo-verbal manifesto e as questdes da dindmica da interacdo grupal, além de
pontuar os topicos de destaque e garantir que o grupo aborde todas as questdes previstas para
debate (PEREIRA et al, 2004; CARLINI-COTRIM, 1996). O auxiliar de
pesquisa/observador foi treinado previamente em suas atividades pelo proprio pesquisador, o
qual o instrumentalizou para todas as etapas concernente ao processo investigativo.

Os encontros aconteceram nas dependéncias do Hospital de Clinicas de Porto Alegre
em sala designada e autorizada pela direcdo. Conforme Dall’ Agnol e Trench (1999), Carlini-
Contrim (1996), o local dos encontros deve garantir a privacidade, ser confortavel e
facilitador do debate, ter f4cil acesso para os participantes, ser neutro e ser propicio para o
trabalno em grupo. A sala oferecida era ampla, possuia cadeira confortaveis, uma mesa
grande e oval, uma mesa pequena, ar condicionado, quadro e retroprojetor. Todas as
participantes julgaram se de facil acesso e agradavel o local dos encontros.

Os encontros aconteceram duas vezes por semana no turno da manh@, segunda-feira e
quinta-feira, seqiiencialmente, conforme a disponibilidade dos sujeitos da pesquisa, pois seria
muito dificil realizar dois encontros num mesmo dia, sabendo-se que se preconiza ouvir e
transcrever o material apreendido logo ap0s a sua captacéo.

A duracdo média de cada encontro oscilou entre uma hora e uma hora e meia,
correspondendo ao planejamento da Agenda dos Grupos Focais (APENDICE B). O
pesquisador e auxiliar de pesquisa/observador passavam antes na Casa de Apoio do HCPA
para acompanhar as duas mulheres que ali aguardavam e apds na UOP para buscar as demais.
Aquelas que vinham da sua residéncia chegavam pontualmente no horario marcado (dez
horas). A escolha deste horario deu-se por ser o momento em que as mulheres dispunham de
mais tempo para se ausentar da UOP, principalmente porque ja havia acontecido o round® a

beira do leito e a recreacdo estar aberta para permanéncia da criangca. Também foi combinado

% discussdo multiprofissional diaria realizada no quarto em torno dos pacientes internados.
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com as enfermeiras do turno da manhd que, em caso de qualquer intercorréncia com as
criancas, as maes seriam avisadas e liberadas; para isto havia um ramal telefénico disponivel
proximo da sala onde aconteceram as atividades. Um aspecto importante era concluir o
encontro até as 11h e 30minutos, momento em que a sala de recreagdo encerra suas atividades
e as criancas devem ser conduzidas ao quarto para o almogo. N& houve qualquer
intercorréncia com as criangas durante a pesquisa, 0 que permitiu o desenvolvimento da
atividade sem problemas.

A determinacdo do numero de encontros depende diretamente da qualidade e
quantidade dos dados produzidos, ou até que novas tematicas pertinentes continuem
emergindo e possibilitem analise. Caso isto aconteca, é necessario um numero maior de
encontros. O tempo de duracdo varia de uma hora e meia a duas horas. (PEREIRA et al.,
2004; DALL’AGNOL; TRENCH, 1999).

Os encontros foram gravados em MP3* para apreenséo de todo o fendmeno, sendo
realizados em uma sala reservada conforme ja descrito anteriormente. Ressalta-se que a
gravacdo foi realizada no momento da discussdo dos topicos gerados pela atividade
integradora, ap6s o intervalo para lanche do grupo e apresentacdo da atividade integradora. O
préprio pesquisador conduziu todos os encontros. As informagfes posteriormente foram
transcritas e digitadas, obedecendo fielmente a fala das participantes e a ordem da discussao,
segundo a Lei dos Direitos Autorais 9610/98 (BRASIL, 1998).

3.5 Dindmica dos grupos focais

Inicialmente o pesquisador e auxiliar de pesquisa foram ao campo de pesquisa e, com
0 auxilio da informante-chave, selecionaram as potenciais participantes. A partir disto,
realizou-se um rapport e conversou-se com a possivel participante explicando os objetivos da
pesquisa e a importancia da participacdo efetiva até o final. Neste momento, o pesquisador
preencheu uma Ficha de Identificacio (APENDICE A), na qual constario dados para a

caracterizacdo das participantes e respectivas criangas cuidadas.

* O MP3 é uma abreviacdo de MPEG Audio Layer-3, que consiste num sistema de compilamento de
informacGes de audio com alta qualidade e reducao da dimensdo dos arquivos de som, melhorando ou mantendo
a qualidade de audio (WIKIPEDIA, 2007).
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O estilo do grupo focal foi semi-estruturado (DALL’AGNOL; TRENCH, 1999),
composto por uma Agenda dos Grupos Focais (APENDICE B), que serviu como guia
orientador para facilitar o desenrolar dos encontros, pois haviam temas preestabelecidos, além
de todos os momentos do encontro (PEREIRA et al., 2004; DALL’AGNOL; TRENCH, 1999;
CARLINI-COTRIM, 1996).

A partir do momento em que se estruturou o grupo, foi agendado o primeiro encontro
grupal. Este, talvez, seja 0 mais importante para o sucesso da pesquisa, porque foi novamente
explicado o projeto de pesquisa com suas justificativas, relevancia e objetivos e apds foi
discutido o “Contrato de Participacdo” (APENDICE C), que consta de um documento
elaborado em conjunto pelo pesquisador e participantes, com clausulas que determinam as
regras de convivéncia grupal. O contrato grupal serve como comprovante do compromisso
assumido pelos participantes e pesquisador, no qual ficam acordadas as regras do convivio
grupal durante os grupos focais (DALL’AGNOL; TRENCH, 1999). Neste contrato foram
definidos os dias dos encontros, os horarios, a dindmica de convivéncia e do debate, questdes
éticas sobre as informag6es compartilhadas (sigilo), o nimero de faltas e atrasos permitidos
(assiduidade e pontualidade), entre outros aspectos.

O primeiro e o segundo encontro foram agrupados em um Unico encontro, em virtude
de, no momento de selecdo dos sujeitos, ter havido um momento similar ao primeiro encontro
previsto na agenda dos grupos focais, no qual o pesquisador apresentou, brevemente, o
projeto, enfatizou objetivos, métodos e relevancia do estudo, além de esclarecer davidas as
participantes quanto a participacao.

Outro aspecto importante que estd previsto na Agenda dos Grupos Focais
(APENDICE B) séo as atividades integradoras que foram realizadas em todos os encontros.
Conforme Oliveira (2001), entende-se por atividade integradora um momento de aquecimento
grupal preparatério e estimulador ao debate grupal. A mesma autora refere que os temas das
atividades integradoras tém relacdo direta com o tema da discussdo focada, sendo por isto um
pré-aquecimento ao debate grupal e geradores de assuntos para posterior discussao.

A apresentacdo das atividades integradoras ndo foi gravada no MP3, filmada ou
utilizada para fins de analise. No momento da descri¢cdo dos encontros grupais também serdo
relatados os principais momentos das atividades integradoras.

Assim, pode-se resumir 0s encontros em apresentacao das participantes e pesquisador,
retomada dos encontros subsequientes (exceto no primeiro), atividade integradora, intervalo
para lanche, discussdo/debate focado nos temas emergentes da atividade integradora e agenda,

sintese da discussdo e levantamento de questdes para 0 proximo encontro. Os encontros
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grupais foram codificados pela letra G acrescida de um algarismo numérico que indica o
numero do encontro, por exemplo, G1 (grupo focal 1), G2 (grupo focal 2) e assim
sucessivamente.

Ao final da coleta das informagdes foi oferecido a cada participante, assim como ao
seu filho, um presente como agradecimento, salientando a importancia de ambos para 0

estudo.

3.6 O papel do moderador e a conducao dos grupos focais

A figura do moderador em um grupo serve para intercambiar todo o processo de
interacdo grupal e para manter uma organizagdo durante os encontros. Para Dall’Agnol e
Trench (1999), a incumbéncia do coordenador serve como facilitador do pensar coletivo e
sumariza os fatos de destaque dos debates em cada encontro grupal. As mesmas autoras
seguem afirmando que o moderador ndo é um juiz e por isto ndo pode julgar as respostas,
expressar aprovagdo ou reprovacdo das concepcOes dos participantes e induzir respostas para
0S Mesmos.

Neste estudo o moderador foi o proprio pesquisador, que conduziu todos o0s encontros
grupais com o auxilio de um observador .

O papel do moderador é essencial para garantir uma intervencao discreta e firme para
que o grupo alcance os topicos previsto na agenda, coincidindo com os objetivos do estudo
(DALL’AGNOL; TRENCH, 1999; CARLINI-COTRIM, 1996). O moderador deve ser
treinado e preparado para conduzir os grupos focais tanto nos aspectos técnicos como nos de
contetdo para conduzir adequadamente os encontros (PEREIRA et al., 2004).

A moderacdo do grupo foi uma tarefa amena, principalmente pela homogeneidade do
grupo. Independente das opiniGes serem diversificadas, o grupo soube respeitar e manter as
combinagBes éticas em todo 0 processo investigativo. Também poucas vezes foi necesséria a
intervengdo do pesquisador para equilibrar algum contraponto ou impasse entre as
participantes.

A técnica de moderacdo do grupo neste estudo foi ndo-diretiva, o que prevé que o
pesquisador lance perguntas abertas e amplas, pois isto permite as participantes expressarem
com maior facilidade seus sentimentos e opinides com a minima interferéncia do moderador
(DALL’AGNOL; TRENCH, 1999).
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Estava previsto que, ao término de cada um dos encontros, o pesquisador
proporcionaria um espaco de atendimento individual para as participantes que solicitassem
auxilio ou aquelas que fossem identificados problemas que exigissem intervencao imediata.
Salienta-se que o pesquisador teve este compromisso como responsabilidade social perante o
grupo, buscando alternativas para resolver os problemas sinalizados. Todas as questdes
discutidas durante os encontros serviram para fortalecer e instrumentalizar as mulheres
cuidadoras-leigas a buscarem o exercicio da sua cidadania e direitos, conforme a opinido das
mesmas, na avaliagdo final da participagdo na pesquisa. Nenhuma solicitou atendimento ou
encaminhamento apG6s 0s encontros grupais, mas identificou-se uma situacdo grave em uma
das participantes que exigiu uma intervencdo imediata. Foi realizado contato com as
enfermeiras da UOP e relatada a situacdo que exigia intervencdo junto a mée cuidadora, o que

foi prontamente providenciado.

3.7 Caracterizagao dos encontros grupais

Os encontros grupais seguiram fielmente a Agenda dos grupos focais (APENDICE B):
0 primeiro e 0 segundo encontros previstos aconteceram em um Unico dia, mas seguiram
todos os aspectos descritos no planejamento. A seguir serdo apresentados individualmente de
forma descritiva os principais momentos de cada encontro. Para subsidiar esta descri¢éo, o
pesquisador utilizou um diario de campo, no qual foram descritos e registrados todos o0s
topicos gerados durante as atividades integradoras, apresentacdo e discussao grupal, assim
como uma sumarizacdo dos principais temas discutidos para servir de suporte a retomada do
encontro subsequliente. As tematicas discutidas em cada encontro serdo detalhadamente

apresentadas no proximo capitulo referente a anélise e interpretacdo das informacdes.

3.7.1 1° Encontro e 2° Encontro

No primeiro encontro aconteceu a reapresentacdo do projeto de pesquisa com énfase
nos objetivos, métodos e finalidade do estudo e um tempo para o pesquisador responder aos

questionamentos. O auxiliar de pesquisa confeccionou crachas de identificacdo e os distribuiu
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as participantes no inicio do encontro. A atividade inicial denominada de atividade
integradora foi a técnica da teia de aranha que possibilitou ao pesquisador conhecer um pouco
das participantes e as suas expectativas quanto a pesquisa. As mesmas informaram seu nome,
idade, procedéncia, nome da crian¢a cuidada e expectativas quanto a sua participacdo no
estudo. Terminada a atividade integradora, o pesquisador informou algumas regras de
convivéncia grupal e conjuntamente elaborou-se o Contrato de Participacio (APENDICE C).
Concluida a definicdo do contrato de participacdo, as participantes assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE D) na versdo aprovada pelo GPPG do
HCPA em duas vias. Apés houve um intervalo para o lanche, em que se observou certa
timidez entre as participantes quanto e este momento.

A seguir deu-se continuidade, conforme planejado, com o desenvolvimento do tema
Papel Social da Mulher como Cuidadora na Sociedade. A atividade integradora a partir da
frase (“Quando uma pessoa da familia fica doente, os primeiros cuidados sdo realizados
por...”) aglutinou a resposta mée, mas algumas citaram a familia, o marido e a irmad como
pessoas envolvidas nos primeiros cuidados. Isto gerou subsidios para serem discutidos,
momento em que se inicia a gravacdo das falas, como familia distante, busca por auxilio e
atendimento de salde e o envolvimento do pai. Esgotado o tema, conforme as questdes focais
principais, o pesquisador faz uma sintese do encontro (mde é a principal cuidadora,

desestruturacao familiar, instinto de cuidar e a geratividade) e encerrou a atividade desse dia.

3.7.2 3° Encontro

Neste encontro, o pesquisador retomou 0s aspectos ja discutidos anteriormente e as
participantes assinaram o contrato de participacdo em duas vias. O tema abordado foi Saude
como um Valor relacionado a Cultura. A atividade integradora subsequente (“Representacdes
de satde das mulheres cuidadoras-leigas de criangcas com cancer”) tratou da montagem de um
painel coletivo com recortes de revista. Durante a tarefa, a maioria relatou prazer em elaborar
as atividades manuais e algumas relembraram seus momentos na escola quando ainda eram
criancas. Concluido o painel, houve o intervalo para o lanche, o qual foi bem diferente do
primeiro, as participantes estavam mais integradas e desinibidas quando comparadas ao
primeiro lanche coletivo. A apresentacdo do painel trouxe varios assuntos, o mais evidente foi

a preocupacdo com a alimentacéo sob diferentes olhares (abundancia, qualidade, saudavel), a
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meditacdo e a vida familiar (felicidade) também foram temas importantes apontados por elas,
além de outros como atividade fisica, higiene corporal, atendimento de salde, automedicacéo,
trabalho/emprego e educacdo. Estes temas foram discutidos e gravados, e logo apds o
pesquisador fez a sintese do encontro (inter-relacdo entre a saude fisica-mental-espiritual,
salide da mée é secundaria, boa alimentacdo € prioridade a satde) e conclui a atividade .

3.7.3 4° Encontro

Inicialmente foi realizada uma sintese do ultimo encontro e feita a introducéo ao tema
Saude das Mulheres Cuidadoras-leigas: o antes e o depois da doenc¢a da crianga. A atividade
integradora teve inicio com a distribuicdo de pedacos de papel para cada participante formular
perguntas a sua colega sobre a tematica em pauta. A atividade integradora foi uma simulacgéo
do programa de televisdo “Reporter por um dia...”. Foi disponibilizado um microfone para
qgue as mulheres se entrevistassem conforme as perguntas criadas. Os questionamentos
giraram em torno da vida familiar antes e apds a doenga da crianca, algumas perguntaram
sobre o cuidado da saude delas antes da doenca da crianca, as atividades da vida cotidiana que
tiveram que ser suprimidas ap6s a doenca da crianca. Uma questdo comum entre as
participantes também foi em relagdo as expectativas para o futuro a partir desse momento. O
pesquisador anotou 0s principais topicos perguntados para posterior discussdo. Ap6s 0
término das reportagens houve um intervalo para o lanche bem descontraido entre as
pesquisadas. Iniciada a discussdo grupal, questionaram-se as participantes sobre as respostas
da atividade integradora e problematizaram-se as questdes referentes a vida, antes da doenca
da crianga comparando com a atual situagdo. Os principais aspectos identificados antes da
doenca da crianca foram a unido familiar, lazer, atividades domiciliares, acompanhamento dos
demais filhos, emprego, entre outros. Foram unanimes em afirmar a necessidade de dedicacéo
exclusiva a crianca doente e hospitalizada e o abandono das tarefas e atividades que faziam
parte do cotidiano delas. Sdo otimistas em relacdo ao futuro, manifestando esperanca,
confianca e o retorno ao trabalho/atividades diarias nos diferentes contextos. Concluida a
discussdo, o pesquisador fez a sintese (as mulheres reafirmam que tinham qualidade de vida
antes, doenca da crianga bloqueia todas as atividades, ndo existe autonomia da mulher
cuidadora, esperanca em retomar vida cotidiana com a melhora da crianga) e combinou o

proximo encontro.
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3.7.4 5° Encontro

Retomou-se a sintese do encontro anterior e apresentou-se o tema O Cuidado de
si/autocuidado e as Repercussdes no Atendimento das Necessidades Basicas das Mulheres
cuidadoras-leigas. Alguns temas do encontro passado foram relembrados na sintese por terem
relacdo direta com o proposto para esse dia. A atividade integradora provocou as participantes
a refletirem sobre figuras selecionadas pelo pesquisador que as instigassem a pensar sobre
elas mesmas enquanto pessoas. As figuras traziam representacdes diversificadas, entre elas:
familia reunida, sono/repouso, higiene corporal, auto-imagem, auto-exame de mamas,
fé/religiosidade, alimentacdo, drogas/medicacdo/maleficios, alegria, diferencas entre as
pessoas, exercicio/atividade, liberdade de expressdo e a escuta. Todas as participantes
receberam duas figuras diferentes e tiveram 15 minutos para refletir sobre os significados
atribuidos aquelas imagens. Em seguida houve a apresentacdo das gravuras e interpretacdo
individual e coletiva das representacdes, apos o lanche percebeu-se certa apreensdo face a
interpretagdo das imagens. Iniciada a discussdo, alguns aspectos adquiriram importancia
destacada em relagdo a outros, como por exemplo, o apoio e envolvimento familiar.
Salientaram ser o cuidado psicoemocional a necessidade imediata das mulheres cuidadoras-
leigas. O bioldgico adquire carater secundario, sendo importante a auto-aceitacao diante das
mudancas. Ao término deste encontro, concluida a sintese (apoio da familia é prioridade, as
questBes psicoemocionais superam o bioldgico, auto-aceitacdo em relacdo as mudancas),
notou-se um clima reflexivo entre as participantes que verbalizaram a revisdo de valores e

atitudes.

3.7.5 6° Encontro

No ultimo encontro as participantes demonstraram satisfacdo e alegria, mas ao mesmo
tempo lamentaram pela finalizagdo do grupo. Retomou-se a sintese do encontro anterior e
introduz-se o tema final: Questdes que Interferem no Autocuidado/cuidado de si das Mulheres
Cuidadoras-leigas e Propostas para Alcancar o Cuidado. Varias questdes que interferem no
cuidado das mulheres ja tinham sido mencionadas e discutidas nos encontros anteriores.

Assim, nesse, priorizaram-se as propostas/alternativas que, nas suas percepcoes, facilitassem
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ou oportunizassem o cuidado de si. A atividade integradora sumarizou bem este
encaminhamento por meio da redacdo de duas cartas remetidas ao Presidente da Republica e
ao Ministro da Salde, que passaria pela administracdo do hospital previamente ao seu envio.
O grupo foi subdividido em dois para facilitar a confeccdo das cartas. As cartas escritas pelas
participantes solicitavam prioritariamente oportunidade de acesso aos servicos de saude,
atendimento digno e integral, rede basica preparada, equipe multiprofissional, criacdo de
centro comunitario como oportunidade de cuidado, entre outras especificidades. Ao término
da atividade, as mesmas foram lidas por um representante de cada grupo e apds iniciou-se a
discussdo grupal. A discussédo deteve-se em alternativas variadas para o cuidado que
apresentaram relacdo com a salde. A partir da construcdo dos conceitos emergidos do grupo,
observou-se que as suas concepc¢des iam além da discussdo do processo saude/doenca. As
mulheres contemplam a felicidade e qualidade de vida como saude e para isso, na situacéo de
acompanhante, almejam atividades ou mesmo novas aprendizagens que lhes restabelecam a
auto-estima, por exemplo, desenho, pintura, croché, passeios, estudo/aulas, cabeleireiro,
atividades em grupo, ginastica, entre outras vontades e desejos préprios de cada participante,
além da atencdo aos seus aspectos de alteracdo de sua eventual condigdo clinica. Finalizada a
discussdo, realizou-se a festa de encerramento com distribuicdo de uma recordagdo e um
minicartdo com uma mensagem de agradecimento as participantes. Como ja relatado, todas as
criancas foram igualmente presenteadas pela sua contribuicdo no sucesso da coleta das
informacgdes. As participantes demonstraram muita emogéo neste momento. Para concluir, o
pesquisador e o auxiliar de pesquisa retomaram a primeira atividade integradora (técnica da
teia de aranha) para simbolizar a coesdo grupal atingida ao final das atividades e cada
participante, no momento em que recebia o corddao que formava a teia, fazia sua avaliacdo do

trabalho realizado.

3.8 Organizacdo e anélise das informacoes

Os dados de todos os encontros geraram um total de 180 minutos de discussao gravada
entre os participantes e o pesquisador, 0s quais, apos transcritos e digitados no software Word
for Windows® 2003, produziram 40 paginas digitadas em letra Times New Roman, tamanho
12, em espacamento 1,5 e arquivados com a extensao .rtf (rich text format).

Diante do volume das informacdes coletadas, o pesquisador qualitativo necessita de
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ferramentas para auxiliar na classificacdo, codificacao e sintetizacdo dos dados e, para isto,
alguns programas de computador tém demonstrado aplicabilidade no gerenciamento das
informac@es, mas relembra-se que a analise e interpretacdo dos dados séo tarefas exclusivas
do pesquisador (LOBIONDO-WOOD; HABER, 2001). O uso de softwares na pesquisa
qualitativa freqlentemente permite a constru¢do de uma teorizagdo a partir dos dados, por
possuirem ferramentas que memorizam as ac¢lOes do pesquisador. Entretanto, o uso de
software ndo tira o rigor da pesquisa qualitativa, mas sim o refor¢a porque o processo de
andlise adquire maior detalhamento e clareza com o emprego de softwares (WELSH, 2002).

Para a organizacdo e codificacdo dos materiais utilizou-se o software QSR Nvivo na
versdo 2.0 como ferramenta facilitadora no agrupamento dos dados coletados. Conforme
Guizzo, Krziminski e Oliveira (2003), o software QSR Nvivo 2.0 pode ser empregado na
analise de dados qualitativos de diversas areas como salde, ciéncias sociais, humanas, entre
outras, entretanto ndo serve para analisar dados de natureza quantitativa. As mesmas autoras
seguem comentando que este programa procura captar os dados que apresentam semelhancga
entre si, agrupando-os desta forma. Assim este software é essencial na compilacdo e sintese
das idéias do pesquisador, também existe a possibilidade de se alterar os materiais que estdo
sendo analisados, ou seja, pode-se acrescentar, ligar, modificar, reescrever e cruzar as
informacdes.

O pesquisador adquiriu familiaridade com o programa, o qual foi estudado e testado
antecipadamente a organizacdo dos dados da pesquisa. Assim, 0 pesquisador aprendeu a
operar o programa e implementa-lo na fase de organizacéo e codificacdo do estudo.

A operacionalizacdo deste programa parte do principio da codificacdo, no qual os
temas sdo codificados em categorias e seus relacionamentos; o software faz a analise sob trés
maneiras: linear (palavra por palavra), sentencas ou paragrafos ou analise total do documento.
Explicam que os cddigos sdo arquivados em um sistema chamado de nodes (nds) que
compilam as categorias semelhantes conforme as referéncias no texto analisado (TEIXEIRA,
BECKER, 2001).

Os dados devem ser digitados com a extensdo .rtf (rich text format), disponivel no
software Microsoft Word® e, apds, sdo fragmentados em unidades de significado; é
importante lembrar que o software numera todas as linhas para facilitar a busca e localizacéo
(GUIZZO; KRZIMINSKI; OLIVEIRA, 2003). As mesmas autoras esclarecem que 0 processo
de codificacdo inicia com a criacdo de categorias (NGs) e subcategorias (Subnds) que
originam unidades de significado referentes a tematica explorada.

Nesta pesquisa, apos a digitacdo das discussdes grupais e armazenamento em formato
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Itf, criou-se um projeto no software QSR Nvivo 2.0, chamado “concepcfes de saude” e

procedeu-se a incorporacdo dos encontros grupais no programa na tela create a document e
assim realizou-se a importacdo dos encontros grupais numerados por ordem cronoldgica.
Apds esta etapa, foi possivel visualizar todos os encontros transcrito no editor do programa
explore documents, e apds selecionou-se o encontro desejado clicando em browse.

A partir desta etapa, o pesquisador fez varias leituras do material e iniciou a fase de
elaboracdo de categorias e subcategorias na linguagem do software node e child node,
respectivamente. Esta fase exigiu muita concentracdo e impregnacdo do pesquisador quanto
as informacdes que foram sendo codificadas. Sugere-se a formacdo de pré-categorias para
facilitar a orientacdo e direcionamento do pesquisador no uso do software. A alternativa
utilizada para se obterem as pré-categorias foi o uso da Agenda dos Grupos Focais
(APENDICE B). Definiu-se o tema de cada encontro grupal como uma categoria definida a
priori. Na pesquisa 0s tree nodes correspondem as categorias principais que Sserao
apresentadas a seguir como categorias tematicas principais que guiardo a analise e
interpretacdo do pesquisador; no free node eram lancados os dados que ndo se encaixavam em
nenhuma categoria preestabelecida, as quais podem ser recategorizadas posteriormente.
Concluida esta parte de importacdo dos documentos e criacdo das pré-categorias, iniciou-se a
codificacdo dos materiais.

Visualizou-se o documento e selecionaram-se os fragmentos que apresentavam algum
sentido e relagdo com algum node (categoria principal). Durante a leitura detalhada das
informagdes pode-se clicar em code que se abrird a lista de todos os nos criados. Existindo
algum fragmento do texto selecionado pelo pesquisador, basta escolher o node, seleciona-lo e
clicar em code. Estara codificada aquela passagem do documento. Estes passos serdo
realizados em todos os documentos, objetivando a fragmentagdo textual em &reas temaéticas
conforme estabelecido pelo pesquisador. Uma ferramenta interessante do software QSR
Nvivo 2.0 é a visualizacdo grafica da codificacédo realizada, para isto, ao abrir um documento,
clica-se em views e seleciona-se coding stripes, assim, no lado direito aparecerd um grafico
com cores diferentes mostrando as codificagdes do documento.

Apos a codificacdo de todos os documentos e sua revisdo, o pesquisador optou por
imprimir todas as passagens codificadas em cada categoria para iniciar a analise e
interpretacdo dos resultados. Lembramos que os grupos focais estdo codificados pela letra G e
os algarismos numeéricos correspondem ao nimero do encontro, assim G1 representa 0 Grupo
focal 1 e assim sucessivamente. As participantes estdo indicadas pela letra P e 0s nimeros

servem apenas para identifica-las e diferencia-las entre si.
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Comenta-se que a utilizacdo do software para a organizagéo e codificacdo dos dados
foi favoravel e demonstrou grande utilidade na pesquisa, 0s aspectos de destaque foram a
economia de tempo, agilidade no processo de codificacdo, possibilidade de recodificacéo,
impossibilidade de extravio de material, acessibilidade ao programa, entre outros. Alguns
entraves sdo comuns, como a falta de experiéncia no uso de softwares na pesquisa qualitativa,
0 tempo para aprofundar os conhecimentos e desvendar as ferramentas sdo escassos, 0 idioma
inglés do software e tutoriais podem ser um dificultador para alguns pesquisadores, entre
outros.

Concluida a fase de organizacdo e codificacdo dos dados através do software QSR
Nvivo 2.0, o pesquisador iniciou a fase de andlise e interpretacdo das categorias emergidas
por meio da andlise tematica proposta por Minayo (2004).

As finalidades da anélise das informagdes sdo a compreensdo dos dados coletados,
confirmacdo ou ndo dos pressupostos da pesquisa (responder aos questionamentos do
pesquisador) e ampliacdo do conhecimento do tema estudado (MINAYO et al., 1994).

De acordo com Minayo (2004, p.209), “fazer uma analise tematica consiste em
descobrir os nucleos de sentido que compdem uma comunicagdo cuja presencga ou freqiiéncia
signifiguem alguma coisa para o objetivo analitico visado”. A autora segue explicando que
tema esta relacionado a um assunto determinado, representado por um conjunto de palavras,
frases, entre outros; logo, acredita-se que o surgimento de temas especificos converge para
modelos ou comportamentos especificos identificados nos discursos dos individuos.

A anélise tematica subdivide-se em trés etapas principais (MINAYO, 2004):

a) Pré-Andlise: selecdo inicial do material a ser analisado conforme os objetivos do estudo e
compilacdo de dados que convergem para a interpretacao final.

Poder ser decomposta em subfases: 1) leitura flutuante (ler e reler o material até a

imersdo total do pesquisador no conteddo dos discursos), 2) constituicdo do corpus

(organizacdo do material de acordo com critérios que validem o0s temas emergentes:

exaustividade, representatividade, homogeneidade e pertinéncia) e 3) formulacdo de hipdteses

e objetivos (formacdo dos nucleos de sentido iniciais e categorizacdo que permita
compreender estas unidades).

A pré-andlise aconteceu em dois momentos na formatacdo do texto digitado e na
importacdo ao software, momento em que o pesquisador leu e releu os materiais inumeras
vezes. O pesquisador comecou a identificar os temas emergentes e a formular as pré-

categorias que orientariam a fase seguinte.
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b) Exploracdo do Material: operacionalizacdo do processo de codificacdo, no qual o
software auxiliou na compilacdo dos dados. Nesta fase, os dados puros necessitam alcancar
nacleos de sentido que permitam a compreensdo do texto. Primeiramente exploram-se 0s
recortes do texto que, apos leituras sucessivas, permitem a formacdo de indices passiveis de
quantificacdo em relagdo ao nimero de ocorréncias de determinado assunto. Finalizando esta
fase, faz-se a construcdo de categorias tedricas que reflitam o sentido do tema aprofundado.

A exploracdo do material aconteceu concomitante a codificacdo do texto realizada
com o software conforme descrito anteriormente. Aqui emergiram as principais categorias

temaéticas e subcategorias ambas inter-relacionadas.

c¢) Tratamento dos Resultados Obtidos e Interpretacdo: os dados gerados nas fases
anteriores sdo retomados e submetidos a analise para aprofundamento das categorias. A partir
disto, o pesquisador faz inferéncias e interpretacGes orientadas conforme o referencial teérico
utilizado e evidéncias emergentes no processo investigativo.

Esta fase é exclusiva do pesquisador e o software apenas serve para se consultar
alguma informac&o que esteja gerando duvidas. O desenvolvimento das tematicas emergentes
em consonancia com a literatura e as inferéncias do pesquisador possibilitou a compreenséo
do fendmeno e problematizacdo dos achados, os quais propiciardo reflexées. O pesquisador
busca discutir as informacdes codificadas com a literatura e suas convicc¢des acerca do tema.
Isso envolve cientificidade, subjetividade e objetividade para o desvelamento do fendmeno
investigado.

Neste estudo, a escolha por esta técnica de analise deu-se pela complexidade do tema
em investigacdo, pois muitas informacGes permaneceram veladas no ndo-verbal. Por meio da
anélise temética o pesquisador acredita que possam ser alcancados maiores aprofundamentos
das unidades de sentido emergentes. A presenca de um auxiliar de pesquisa/observador
treinado foi fundamental na complementacéo dos dados.

O uso de um software para a organizacao dos dados qualitativos é um desafio para a
enfermagem que pouco utiliza esta ferramenta. Nesta pesquisa, que resultou em um enorme
volume de informacdes, o programa facilitou a organizacdo dos dados, fase que demandou
grande atencdo e tempo do pesquisador.

O quadro a seguir apresenta as categorias tematicas principais e subcategorias

emergidas:
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Concepgdes de Saude de Mulheres Cuidadoras-Leigas:

Estratégias a sua Promocao da Saude

Categoria tematica

Subcategoria

1. As Mulheres Cuidadoras-Leigas e o0

Contexto Hospitalar

2. Multiplo desempenho de Papéis Sociais:

Mulher/Mae/Cuidadora e o Contexto Familiar

Mulher como principal cuidadora
Mulher como principal cuidadora na
saude/doenca

Alteracdes no Contexto da Familia

3. Saude como um Valor: Concepcgbes e

DefinicBes sob a Otica da Cuidadora

Concepgdes de Saude/Saudavel
Modos de se Cuidar e Elementos que
Interferem na Saude

Alteraces na Saude/Necessidades

Basicas

4. A Acompanhante e as Percepcdes no

Ambiente Hospitalar

Percepcbes sobre a Situacdo de
Acompanhante

Expectativas para o Futuro
Religiosidade das Mulheres

Cuidadoras-Leigas

5. Estratégias para a Promocdo da Saude:
Direitos de Atencdo/Cidadania e a Educagéo
em Saude

Estratégias de Promocdo da Saude

Acesso aos Servicos de Saude

3.9 Consideracdes bioéticas

Os preceitos bioéticos foram respeitados e seguidos de acordo com as Diretrizes e

Normas Regulamentadoras de Pesquisa em Seres Humanos da Resolu¢do 196/96 do Conselho

Nacional de Saude (BRASIL, 1996). O projeto foi encaminhado ao Grupo de Pesquisa e P0Os-

Graduacdo (GPPG) do HCPA, com o intuito de apresentar a proposta da pesquisa e,

conseqlientemente, obter a aprovacdo para a realizacdo do estudo (ANEXO A).

As participantes foram convidadas para o estudo pelo pesquisador, o qual informou e
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explicitou sobre a justificativa do mesmo, os objetivos e a maneira como se daria a sua
participacdo. Também foi elucidado que a participacéo seria de carater voluntario, podendo
haver a desisténcia em qualquer uma das etapas propostas, sem que esta decisdo causasse
onus a si ou a crianga em tratamento no HCPA. O pesquisador também apresentou o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE D), aprovado pelo GPPG do HCPA, em
duas vias, sendo que uma via ficou com o pesquisador e a outra com a participante. No
primeiro encontro foi discutido o Contrato de Participacio (APENDICE C), que também
respeitou os principios éticos e morais, e 0 mesmo foi redigido para ser assinado pelas
participantes no segundo encontro grupal, mas salientou-se que 0 ndo-cumprimento das
clausulas previstas ndo incidiria em punicdo alguma. O contrato de participacdo servia
somente como comprovante do compromisso assumido pelas participantes com o pesquisador
para o desenvolvimento do estudo.

No momento de discussdo do contrato de participacdo, foram abordadas as questdes
relativas a garantia de anonimato das participantes assim como 0 compromisso entre si sobre
as informacdes compartilhadas durante os encontros grupais. Foi também garantido o direito
de atendimento individual ou encaminhamento de qualquer situacdo que por ventura
aparecesse no grupo e demandasse algum tipo de intervencdo. Outro aspecto importante foi
que o pesquisador ndo manteve contato com a equipe de salde que presta assisténcia a crianca
oncologica, a fim de evitar a inibicdo das participantes e ndo comprometer a veracidade das
opinides.

As gravacdes do MP3 com as entrevistas gravadas ficardo armazenadas com o
pesquisador por um periodo minimo de cinco anos e apos serdo inutilizadas, de acordo com a
Lei dos Direitos Autorais 9610/98 (BRASIL, 1998).
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4 ANALISE, INTERPRETACAO E DISCUSSAO

A partir deste capitulo serdo apresentados e discutidos os dados provenientes das
discussdes grupais e suas interfaces com a literatura. Os subcapitulos seguem as categorias

tematicas e subcategorias apresentadas anteriormente em um quadro.

4.1 As mulheres cuidadoras-leigas e o contexto hospitalar

Os dados coletados da ficha de identificacdo revelam que as mulheres cuidadoras-
leigas participantes da pesquisa foram nove mulheres que acompanhavam e cuidavam dos
seus filhos/irmdo que estavam em acompanhamento na UOP — HCPA. Destas, oito sdo as
proprias maes da crianca internada e uma € irma. A idade delas varia entre 24 e 42 anos de
idade; o grau de escolaridade foi variavel, quatro mulheres com oito anos de estudo (ensino
fundamental completo) e cinco com menos de sete anos de estudo (ensino fundamental
incompleto). Quanto a procedéncia, cinco eram da regido metropolitana de Porto Alegre/RS e
quatro do interior do Estado. Em relacdo a ocupacdo, sete relataram estar desempregadas e
duas serem donas de casa; seis possuem companheiro e moram junto com este e trés ndo
possuem companheiro. A freqiiéncia de retorno ao lar é varidvel, quatro relataram retornar
mensalmente a proveniéncia, trés semanalmente, uma quinzenalmente e uma bimestralmente.
Quanto ao numero de filhos, cinco possuem acima de trés filhos e trés possuem menos de
quatro filhos e uma tem um filho, a que é irm& da crianca hospitalizada. A renda familiar
ficou entre R$ 800,00 e R$ 100,00.

As mulheres sdo pessoas humildes e simples que estdo enfrentando uma situacao de
adoecimento grave na familia e, em virtude disso, vivenciam diariamente novos desafios. As
participantes relataram néo terem experiéncias anteriores com hospitalizagcdo de filho ou
irmdo. Diante da caracterizacdo delas, alguns aspectos merecem ser destacados. O primeiro
corresponde a faixa etaria; percebe-se que as participantes concentram-se na faixa do
desenvolvimento humano correspondente ao adulto jovem, portanto com vida funcional e
produtiva ativa. O adulto jovem compreende pessoas situadas na faixa etéria entre 20 e 40
anos, caracterizado pelo alcance da méxima capacidade fisica e produtiva, principalmente na
educacdo e no trabalho (PAPALIA; OLDS; FELDMAN, 2006). Assim, constata-se um
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problema na populacdo estudada quanto ao alcance e exploracdo desta maturacdo vitalicia,
caracteristica nesta etapa do desenvolvimento. Questiona-se se havera outro momento na vida
delas para redescobrir e reviver a capacidade humana méaxima prevista para essa etapa.

A escolaridade e a ocupacdo apresentaram uma relagdo preocupante nas pesquisadas,
nenhuma possuia uma atividade fixa que gerasse renda e a baixa escolaridade também parecia
ser um empecilho para as mesmas ingressarem no mercado de trabalho. Talvez a pouca
escolarizacdo, justifique, parcialmente, a postura décil e conformista de algumas dessas
mulheres, principalmente pelo desconhecimento quanto aos seus direitos enquanto cidadés e
acompanhantes de paciente hospitalizado. Aqui entende-se por docil, aquela pessoa que aceita
de forma passiva as situacdes e ndo se posiciona contrariamente aquilo que diverge das suas
compreensdes, principalmente, por acreditar que muito se tem feito por ela, e que se entende a
mercé da equipe que cuida do seu filho. Destaca-se, portanto, que apesar dessa docilidade as
participantes apresentam caracteristicas fortes no enfrentamento das situagdes a que estéo
expostas. Algumas assumiram o status de chefe de familia e agregam outros papéis ao seu
contexto de acompanhante do filho hospitalizado.

Nenhuma reside na Capital, as participantes provém de outras cidades, isto reforca as
diferengas culturais de cada uma, o que €é reproduzido no cotidiano de cuidado a crianca e a si
mesma. Algumas diferencas pode ser exemplificadas: a alimentagdo daquelas provenientes do
interior é diferente em relacdo aquelas da regido metropolitana; as possibilidade de trabalhos
também apresentam peculiaridades (as participantes provenientes do interior estdo mais
ligadas ao trabalho rural); os cuidados familiares compartilhados em diferentes geragdes estéo
mais presentes nas interioranas, principalmente pelo modelo de familia nuclear tradicional, ja
as da regido metropolitana aprendem a cuidar sob influéncias diversas (familia, vizinhos,
cultura popular).

Outro ponto importante refere-se as possibilidade de cuidado que o sistema de salde
do local onde residiam as cuidadoras. Serdo elas usuarias dos servicos em suas localidades?
Como era oportunizado o acesso e a resolutividade das demandas destas mulheres? Parece
gue ndo procuravam 0s servigos, exceto quando instalada alguma alteracdo no seu bem-estar.
Nos encontros grupais elas comentavam que dificilmente utilizavam os postos de saude,
principalmente pela relutdncia em passar a madrugada em uma fila para adquirir uma senha
para possivel atendimento durante o dia e também por ndo terem, muitas vezes, alguém que
pudesse cuidar dos filhos durante este periodo. Sabe-se das lacunas existentes nas politicas
publicas de atencdo a salde e sdo muitos o0s questionamentos, como, de quem é a

responsabilidade de incluir o acompanhante como demanda ou como (re)planejar as acdes em
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salde a partir das necessidades do usuario.

A situacdo sécio-econbmica das participantes demonstra que Seus recursos Sao
limitados e incertos, principalmente porque os rendimentos parecem ndo ser regulares.
Aquelas que possuem companheiro também apresentam situacdo similar, pois estes ndo tém
emprego formal fixo. Com uma renda familiar média de R$ 450,00 e com cerca de seis
integrantes nas familias, as mulheres cuidadoras-leigas, assim como muitas familias
brasileiras, tém recursos limitados e escassos, necessitando de muita criatividade para
administrar os rendimentos. Assim, as participantes parecem enfrentar a condi¢do de pobreza
e caracterizam-se dentro desta parcela populacional. A pobreza pode ser conceituada como
uma condi¢cdo humana que reflete falha em diferentes dimensdes da vida humana — fome,
desemprego, falta de moradia, doenca, falta de assisténcia a saude, impoténcia e vitimizacéo e
injustica social — que assaltam a dignidade humana (FUKUDA-PARR, 2006).

Por outro lado, a contextualizagdo do ambiente no qual as participantes estdo inseridas
se faz essencial para compreendermos algumas nuances que vao além dos profissionais de
salde envolvidos, dos gestores dos sistemas de salude e da populacdo em geral. A
macrodimensado que representa um hospital-escola de grande porte em uma Capital também é
um aspecto impactante para as mulheres cuidadoras-leigas, por ser de dificil acesso e escassa
a oportunidade de realizarem ai os tratamentos e cuidados de saude, principalmente pela
enorme demanda e procura diaria. A UOP possui uma ampla equipe multiprofissional
preparada e treinada ao atendimento de todas as necessidades da crianga. Entretanto, mesmo
sabendo que o envolvimento da familia € considerado imprescindivel por algumas categorias,
percebe-se que as mulheres cuidadoras-leigas ndo se sentem participantes e inseridas nesta
pratica. Todas as participantes provém de cidades fora da capital e agora estdo em um local
desconhecido e diante de uma nova realidade vivida, afastadas, circunstancialmente, do
convivio familiar e comunitario, necessitando conhecer um novo e complexo ambiente. O
sistema de saude ndo prevé diretamente a assisténcia ao acompanhante de paciente, mas
pensa-se que este ndo perde sua identidade como cidaddo e assim permanece sendo um
usuario desse sistema e uma demanda a ser considerada. Talvez este entendimento ndo seja
claro ao acompanhante e profissionais envolvidos.

A caracterizacdo das criangas sera apresentada porque serve de contextualizacdo para
compreendermos as mulheres cuidadoras-leigas, principalmente quanto aos aspectos da faixa
etaria, nimero de irmé&os, tempo de tratamento e diagndstico médico.

Quanto as criancas, a idade oscilou de quatro a 13 anos; o nimero de irmaos variou de

nenhum a quatro irméos; o diagndstico médico foi variavel, uma com sarcoma de células
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claras, uma com angioma maligno do sistema nervoso, uma com meduloblastoma, duas com
linfoma e quatro com leucemia; o tempo de tratamento variou de seis meses até dois anos e
seis meses; quanto a evolucdo do tratamento, conforme verbalizacdo das maes, quatro
apresentam melhora favoravel e cinco instabilidade continua. Entende-se que as informacdes
referentes as criancas cuidadas sirvam de subsidio para a contextualizacdo das
acompanhantes, principalmente para compreender-se o desenvolvimento da crianca e a
situacdo vivenciada pelas acompanhantes ao longo da internacdo hospitalar.

Portanto, reforca-se a importancia de se considerarem estes aspectos contextuais
associados as caracteristicas pessoais das participantes para a compreensdo do fendmeno
investigado. E fundamental lembrar que essas mulheres cuidadoras-leigas sdo maes, pobres e
vivenciam uma doenca grave no contexto familiar. Talvez isso, reafirme a importancia que
elas representam no ambientes de cuidado e justifique o porqué da preocupacgdo com elas a
partir da sua cultura, que aponta a mde como Unica e principal cuidadora. Quem seria 0

cuidador sendo a propria mae, a partir da cultura das participantes?

4.2 Multiplo desempenho de papéis sociais: mulher/méae/cuidadora e o contexto familiar

Nessa parte do estudo apresentam-se as categorias que emergiram por meio da analise
das informac0es coletadas no grupo focal. Discutem-se as diferentes representagdes do ser-
mulher nos contextos em que ela esta inserida. As subcategorias identificadas apontam para a
mulher como principal cuidadora na sociedade, a mulher como cuidadora no processo
salde/doenca e as alteragdes no contexto familiar advindas do convivio e acompanhamento da
crianga hospitalizada.

Acredita-se ser importante diferenciar os significados semanticos de papel e funcéo

para discutir-se o contexto da mulher. Papel significa uma atribuicdo, um dever, enquanto
funcdo tem relacdo com (en)cargo, colocagdo, oficio, entre outros (Papel/funcdo, 2003).
Apesar das similaridades, aqui se discutird o papel social da mulher, embora as participantes
discutam sobretudo as func¢des da mulher.

Percebe-se que atualmente a mulher ¢ uma figura com multiplos papéis sociais
impostos pela sociedade, que ndo lhe oportuniza optar por aqueles que melhor se adaptem a
sua realidade. Para Tronto (1997), muitas mulheres cuidam de suas familias, vizinhos, amigos

e isso implica uma responsabilidade e compromisso continuos, ou seja, 0 cuidar significa
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assumir uma carga para a mulher contemporanea, regida pelo género tanto no ambito do
mercado como na vida privada. A autora, afirma que a mulher ao cuidar estabelece uma
relacdo de autoridade e dependéncia, contradizendo os pressupostos de autonomia e
emancipacao atual.

O contexto historico-social no Brasil demonstra a trajetéria que a mulher vem
percorrendo desde a época da colonizacdo até o panorama contemporaneo, destacando que a
mesma conquistou seu espaco social, mas a luta ainda é continua pelo reconhecimento e
mudanca de seus papéis (SOUZA; BALDWIN; ROSA, 2000).

Morgado (2004) resgata o conceito de familia como institui¢cdo social que subsiste as
transformacdes sociais e historicas de cada sociedade com um modelo nuclear burgués com
estratificacdo naturalista e sexual do processo de trabalho, na qual a fun¢do do homem ¢é
provedora do sustento e a mulher exerce seu papel de cuidadora/mantenedora. A autora
enfatiza ainda que o exercicio da funcdo materna é considerado prioritario na nossa sociedade
e ao longo da histdria sofreu algumas transformacdes, entre elas que a mulher/mae passa a ser
responsavel exclusiva pelo crescimento/desenvolvimento dos seus filhos e, caso ocorra um
insucesso, atribui-se esse a um desempenho pouco eficiente ou mesmo errdneo da fungéo
materna. Galastro e Fonseca (2006) reafirmam isso e revelam que as identidades ndo séo fixas
ou imutaveis, mas estdo em constante transformacao e, possivelmente, se moldardo as novas
demandas do século XXI, principalmente pelas novas dinamicas de relacéo social.

O determinismo social imposto pelo sistema capitalista brasileiro faz transparecer a
figura feminina ligada a subalternidade dos processos produtivos e secundario em relagdao ao
masculino, principalmente ligada ao proletariado, no qual a mulher assume o papel de cuidado
dos filhos doentes e afazeres domésticos, independente de exercer sua forca produtiva
remunerada (GALASTRO; FONSECA, 2006; FONSECA, 1997). As participantes séo
mulheres pobres que tém dificuldades de inser¢édo no mundo do trabalho.

As mulheres cuidadoras-leigas do estudo assumem inUmeros papéis sociais
concomitantes e determinados pelo meio sdcio-histérico-cultural, independente da sua
vontade, mas elas costumam apresentar condi¢gdes mesmo que de uma forma imposta, 0 que
ndo lhes permite uma reflexdo critica que lhes possibilite o despertar de autonomia e
emancipacdo. Identificou-se o papel de mulher ligado, principalmente, a fungdo materna e
todas as atribuices que o incluem. O cuidado envolve a mulher em diferentes etapas do ciclo
vital e desenvolvimento humano, sendo ela a cuidadora da familia, da comunidade e, em
diversos ambitos e situacdes, também € considerada a base mantenedora da familia,

principalmente pelo controle dos afazeres domesticos e administracdo do lar.
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4.2.1 Mulher como principal cuidadora

A mulher é considerada pelas participantes da pesquisa como a Unica e principal
executora do cuidado em diferentes ambitos (familiar, domiciliar, hospitalar, comunitario,
entre outros). A funcdo cuidadora abrange questdes relacionadas a geratividade, ao instinto
materno e as dificuldades do homem em desempenhar o cuidado com os filhos. Alguns
depoimentos provenientes das discussdes em grupo ilustram isto:

Sempre é a mae! [...] Acho que é desde sempre isso, a mulher é responsavel
pela familia (G1P1).

Eu acho que eles [sociedade] acham que a mée tem mais condi¢bes de
cuidar do filho (G1P4).

Tu cuida da crianca, da casa, cuida do estudo, né! trabalha e cuida dele, o
pai ndo trabalha (P3).

A geratividade é um conceito presente nas percep¢oes das mulheres cuidadoras-leigas,
0 qual diz respeito ao aprendizado do cuidado que perpassa diferentes geragdes, sendo por isto
continuo, ou seja, a mae ensina a filha, que ensina as suas filhas com auxilio da avo; tias,
primas, todas as pessoas do género feminino estéo inclusas no ensino do cuidado familiar. Isto
tem fortes influéncias culturais que caracterizam praticas seculares e cuidados leigos préprios,
mas a sobrevivéncia destes principios pode estar comprometida, principalmente pela busca de
mudanca de papéis da mulher contemporanea.

A geratividade é uma conceituacdo proveniente da psicologia, que teve Erikson como
precursor, o qual a definia como procriatividade, produtividade e criatividade que se
anunciam no desenvolvimento de novos seres, novas idéias e novos produtos relacionados ao
cumprimento de tarefas evolutivas, internalizadas e culturalmente determinadas, as quais
serdo culturalmente compartilhadas com os semelhantes (QUEROZ; NERI, 2005).

As participantes excluem o homem/pai e ndo compartilham com o mesmo os cuidados
inerentes a crianca doente. Isto demonstra que o papel materno que persiste ao longo da
historia esta presente e, na maioria das vezes, nao € dividido com outros atores da familia (pai,
irméos, avos, entre outros). Isto contextualiza uma contradicdo importante evidenciada nas
mulheres cuidadoras/leigas: elas reclamam que estdo sozinhas e abandonadas no ambiente
hospitalar, mas percebe-se que ha poucas oportunidades para que a familia se inclua no
processo de cuidado da crianga. Por um lado, a sociedade reforca esta centralizagdo e
individualismo no cuidado a crianca doente e hospitalizada, porém, de outro, percebe-se uma
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acomodacdo dos pais em ndo lutarem pela sua inclusdo e participacdo, ou mesmo por ndo
saberem como fazer para se sentirem aceitos e demonstrarem a sua responsabilidade com o
cuidado do filho doente. Alguns estudos (GALASTRO; FONSECA, 2006; SILVA;
CORREA, 2006; SCHMIDT; BONILHA, 2003) tém apontado a necessidade de inclusdo do
homem nos cuidados com os filhos, como por exemplo o repensar as identidades de género, o
envolvimento do pai no cuidado de criangas com doencas crénicas, a inser¢cdo do homem/pai
nos cuidados com o recém-nascido em alojamento conjunto, entre outros. O contexto das
familias destas mulheres também merece ser discutido, pois a maioria € proveniente do
modelo nuclear, no qual o desempenho de papéis é fixo e pré-determinado e elas aceitavam,
até o aparecimento de uma adversidade que repercuta na estrutura familiar. A partir disto, elas
comecam a repensar qual seria o papel de cada integrante e se auto-responsabilizam pelas
suas acdes e atitudes frente as dificuldades vivenciadas. Furtado e Lima (2003) recomendam a
busca por redes sociais de apoio familiar para subsidiarem as dificuldades enfrentadas
individualmente com a doenca da crianca, principalmente por meio de grupos de pais que
vivenciam situacdes semelhantes, através da multiplicacdo das experiéncias positivas para
instrumentalizar os cuidadores no seu cotidiano de cuidado. Tal situacdo apareceu nas
discussbes do grupo quando todas manifestaram a importancia que tém para si 0S momentos
em que compartilham seus sofrimentos e também suas alegrias.

Outro aspecto destacado pelas mulheres retrata a divisdo dos papéis sociais aliado ao
instinto materno, proprio e exclusivo da mulher, no qual homem e mulher apresentam suas
fungdes estritamente separadas:

A funcao do homem € pdr o alimento em casa, a da mée é cuidar de todo o
resto, da educacdo, das doencas. Geralmente é o instinto materno que cuida
de toda essa funcéo (G1P1).

O homem contemporaneo talvez esteja interessado em modificar parte deste
determinismo devido as mudancas que vém acontecendo na estrutura social, assim como
também a propria mulher, que esta comecando a abdicar de alguns aspectos impregnados ha
séculos na sua vida, como as tarefas domésticas e o cuidado dos filhos. Tudo isto acarreta
uma transformagdo social e cultural que envolve mdltiplos aspectos, destacando-se o
tradicionalismo patriarcal que domina nas sociedades capitalistas. Os estudos sobre género
(GALASTRO; FONSECA, 2006; MORGADO, 2004; POSSATTI; DIAS, 2002; PEREZ,
2001) tém evidenciado esta provavel transformacdo e necessidade imediata do
compartilhamento de papéis sociais.

Sob a otica das mulheres cuidadoras-leigas a sociedade impde o papel social a mulher
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como principal cuidadora, ndo existindo alternativas. Outra questdo que incomoda as
mulheres & a responsabilizacdo da mulher frente aos cuidados com o filho doente e
hospitalizado. Um estudo supde que, por ser a mulher quem gera os filhos, ela desenvolva um
amor inato pelas criancas e isto a torna apta a cuidar delas (FALCKE; WAGNER, 2000).
Talvez a questdo afetiva da mulher/mde com o filho impeca parte desta problematizagéo
quanto ao repensar a exclusividade de cuidar como inerente somente as mulheres/maes:
Eu acho que é isso que a sociedade pensa. A gente cuida porque a gente
gosta, porque a gente ama, porque a gente acha que tem que ser a gente
mesma. Mas a sociedade acha que é obrigacdo, que a mae abrir mao de
cuidar de um filho pra fazer outra coisa ndo é responsavel, acho que a
sociedade imp0s isso pra gente. Entdo a obrigagado é da mulher de cuidar da
familia (G1P1).

A mulher parece que serd a principal cuidadora por um longo periodo em diferentes
ambitos e contexto, mas € essencial discutir as possibilidades de inclusdo do homem e, quica,
o compartilhamento de responsabilidades conforme as disponibilidades de ambos nesta
mudanca cultural e social. Quais seriam as estratégias para preparar alguém a exercer o
cuidado? Ha alternativas para se instrumentalizar alguém a cuidar? Sabe-se que o cuidar faz
parte das caracteristicas singulares do ser humano, todos podem aprender e compreender 0
cuidar sob diferentes perspectivas. A mulher poderia ensinar e compartilhar com o homem o
desempenho desse papel na sociedade contemporanea?

Perez (2001) enfatiza que as mulheres sdo responsaveis pela maioria das horas
trabalhadas em todo o mundo e agregam a essas horas o cuidado das criangas, dos idosos, dos
enfermos, desdobrando-se em mdltiplos papéis. Muitas vezes, esquecidas de si, elas
postergam um debate urgente: a divisdo desigual das responsabilidades da familia e a injustica
de ter que dar conta, sozinha, de um trabalho do qual todos usufruem. Contudo pesquisas tém
demonstrado que 0 homem esta se preparando para dividir responsabilidades com a mulher, ja
reivindicando sua inclusdo no cuidado a crianga, como, por exemplo, acompanhando o filho
internado no hospital, executando atividade de cuidado com a crian¢a (banho, troca de fraldas,
oferecimento da alimentacdo, entre outras), mas também preocupando-se com a mulher/mae

inserida neste contexto (SILVA; CORREA, 2006; SCHMIDT; BONILHA, 2003).
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4.2.2 Mulher como principal cuidadora na satde/doenca

O processo saude/doenca é um evento que mobiliza a figura feminina no desempenho
do cuidar desde os primeiros relatos histéricos que discutem alteracfes na salde do ser
humano. A mulher é considerada simbolo de fecundidade e participante ativa nas praticas
rituais que envolvem a concepcdo e 0 nascimento, sendo por isto de sua competéncia todos 0s
cuidados que abrangem as criancas, doentes e moribundos (COLLIERE, 1989).

As mulheres cuidadoras-leigas reconhecem esta funcdo e atribuem algumas
justificativas para explica-la:

Entdo tudo que eles lembram é a mée, a mée faz 0 mama, eu acho que é a
pessoa mais proxima, a gente carrega eles por nove meses, deu aquele afeto
para eles, né, amamenta a primeira vez, entdo, é a pessoa mais proxima,
eles se sentem seguros, confiam, sabem gque quando ndo ta4 bem a mae ta ali
para toda a hora, para o que der e vier (G1P3).

E que a gente ta desde o inicio da doenca, a gente comeca desde o inicio
acompanhando, quem esta de fora ndo sabe 0 que a gente passa aqui dentro
(G1P6).

A mée aceita o filho de qualquer jeito, desde que ndo esteja caido [grave]!
Ele pode fazer uma cirurgia e ficar com defeito. A mée s6 ndo aceita perder,
0 resto ela aceita tudo [...] o pai ndo aceita as doencas nem de um, nem do
outro, ele incomoda bastante, ele ndo quer que eu venha pra ca pra fazer o
tratamento, entdo tudo € s6 eu (G1P8).

Os relatos evidenciam a mée como principal cuidadora na satde/doenga, a qual inicia
0 cuidar na concepc¢do da vida (intra-uterina) e nascimento da crianga. O vinculo estabelecido
entre a mée e o seu filho serve de suporte para o seu crescimento e desenvolvimento ao longo
do ciclo vital. Quaisquer alteracbes que desviem o processo natural de crescimento e
desenvolvimento acarretam preocupacdes na figura materna que podem trazer repercussoes
diretas e indiretas na sua vida social, familiar e pessoal. A maternidade ¢ uma conquista
indelegavel que a mulher adquiriu desde a existéncia do primeiro ser humano. Mesmo que
transformacdes sociais tentem interferir neste processo, é exclusividade da mulher conceber e
dar a luz a um outro ser semelhante (MELO, 2003).

A mde é o primeiro ente familiar presente quando um filho é acometido por alguma
doenca e talvez isto aconteca principalmente pelos lagcos afetivos que permeiam a relacédo
mée/filho desde a concepcdo e garantam esta maior proximidade e envolvimento. No dominio
leigo da sociedade se reconhece a mulher como a principal provedora de cuidados de salde,
normalmente as mées e avds sdo as principais figuras envolvidas (HELMAN, 2003). Outro
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aspecto mencionado diz respeito a negacdo da possibilidade de perda do filho, o que passa a
ser a unica situacao na qual as mées aparentemente se desestruturam. Um estudo que buscou
compreender alguns aspectos relacionados a morte sob a 6tica dos profissionais de saude
identificou que a sensagdo de perda, a dor, o inconformismo e a tristeza sédo sentimentos
presentes quando isto acontece no ambiente hospitalar pediatrico e a propria equipe procura
por meio da empatia colocar-se no lugar da familia (SILVA et al., 2005). A figura paterna, no
entanto, pode assumir posturas que incidirdo no seu afastamento e exclusdo dos cuidados com
o filho doente. A experiéncia dos pesquisadores tém demonstrado que existem pais que
apOiam e participam intensamente no cuidado do filho doente, mas o oposto também
acontece. Entre as mulheres cuidadoras-leigas os dois papeéis foram identificados. Nesse
sentido Perez (2001) questiona os esteredtipos baseados no género impostos pela sociedade
guanto ao papel social do homem e da mulher. A revisdo de antigos padrdes de
comportamento e a transformacdo do lar em um espaco de reparticdo de tarefas e
solidariedade € um dos aspectos exigidos pela sociedade atual em relacdo a manutencdo dos
lagcos familiares.

A contextualizacdo socio-historico-cultural propaga no feminino a capacidade de
cuidar do proximo e reproduz essa imposicdo a mulher. Visualizou-se isto entre as mulheres
cuidadoras-leigas e a partir dai se questiona se 0 género € um aspecto solido e rigido que
impede o compartilhar do cuidado com o masculino. Percebe-se que cada vez mais 0 homem
tem buscado integrar-se e conhecer o universo feminino e o0s papéis sociais que dele advém,
mas talvez existam barreiras que dificultam este emergir e compartilhamento de papéis. Um
estudo realizado em uma unidade de internacdo pediatrica de um hospital universitario que
objetivava compreender a vivéncia familiar da crianca com doenca cronica frente a
hospitalizacdo ressaltou que a figura paterna estd cada vez mais presente junto a mae,
oferecendo participagdo nos cuidados com o filho e apoio emocional & mée. No entanto,
percebeu-se também que a prépria equipe de salde tem desvalorizado a presenca do pai,
principalmente porque acredita que a méde conhece mais as peculiaridades do filho doente e
pode oferecer instrugdes precisas sobre os cuidados com a crianga (SILVA; CORREA, 2006).
Ambos os estudos demonstram, claramente, os preconceitos e entraves reproduzidos pelo
meio social: tanto os profissionais como a populacdo julgam as competéncias impregnados
por concepcdes historicas de género.

As participantes da pesquisa concedem & mulher/mée o direito e obrigacdo de cuidar
dos filhos, parecendo ser essa uma acdo exclusiva da mde, nao-compartilhavel, inclusive

envolvendo pré-julgamentos e juizos de valor. Os depoimento confirmam isto:
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Mae que ndo cuida do seu filho ndo é mée (G1P6)!

Uma mée tem que cuidar de um filho. Uma mée que ndo cuida do seu filho
ndo merece nem ter filho (G1P9)!

Tem umas que abandonam o servico para cuidar, abandonam tudo para
estar ali com eles (G1P3).

Existe uma valorizacdo e destaque entre os diferentes papéis assumidos pela mée e a
dedicacdo exclusiva e Unica ao filho. O abandono das atividades que fazem parte da vida das
mulheres tem carater secundario, mas o cuidado ao filho ndo é delegavel ou partilhado,
conforme as participantes. Estas questbes foram problematizadas durantes os grupos focais,
principalmente a busca por alternativas que permitissem opg¢oes para as mulheres cuidadoras-
leigas dividirem com a familia o cuidado a crianca.

Esta realidade é vivenciada em diferentes cenarios e contextos. Alguns estudos
(SILVA; CORREA, 2006; CLARKE; FLETCHER; SCHNEIDER, 2005; FURTADO; LIMA,
2003) que retratam a vida das mées que acompanham e cuidam de criangas com cancer
apresentam mudancas drasticas nas suas vidas, por exemplo, saida do emprego, abandono de
todas as atividades de vida diaria, dedicacdo exclusiva ao cuidado do filho, mudancas na
dindmica familiar, entre outros.

O cuidar de uma crianga com cancer agrega uma complexidade prépria da patologia,
principalmente, por se tratar de uma doencga grave e com especificidades no seu tratamento.
Destaca-se que o cuidado oferecido pelas cuidadoras-leigas as criancas com doenca
oncologica é diferenciado daquele ofertado a uma crianga com uma patologia oportunista ou
aguda e pouco complexa. Isso gera um desgaste maior que se reflete diretamente na salde
fisica e mental das mulheres cuidadoras-leigas, principalmente, um elevado nivel de estresse,
medo de perder a crianca e a angUstia em continuar os cuidados no domicilio. Para Castro e
Piccinini (2002), nas doencas cronicas da crianca, por exemplo, o cancer, as mées sdo as
principais cuidadoras envolvidas e elas internalizam todos os aspectos que diferenciam o
cuidado nessa situacdo, ou seja, internagdes hospitalares prolongadas e freqientes, grande
nimero de medicacBes para uso no domicilio, restricbes ao convivio social da crianga, entre
outros. Isso reforca que o cuidar de uma crianga com cancer inclui peculiaridades que
dificilmente sdo vivenciadas em outras doencas, 0 que torna as mulheres cuidadoras-leigas
cuidadoras diferenciadas.

Sabe-se da importéncia que a mae representa para a crianca/filho e ndo se questiona
esta concepcdo, sabe-se da dimensdo da responsabilizacdo da mulher em relacéo a crianca. A

sociedade postula as maes, que aceitam e reproduzem essa cobranca, mas esta dedicacdo
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prioritaria traz alguns 6nus que podem repercutir negativamente no cotidiano das mulheres.
Entre eles, o multiplo desempenho de papéis e responsabilizacéo total quanto a vida/saude dos
filhos. No caso de haver algum entrave no crescimento e desenvolvimento normal, a mée é
na maioria das vezes culpabilizada pelas dificuldades identificadas e com isto permanece
atrelada a pré-julgamentos do meio social e ndo adquire autonomia para decidir e ter direito

de escolha a esse respeito.

4.2.3 Alteragdes no contexto da familia

A estrutura familiar de cada mulher cuidadora-leiga abrange os filhos, irmaos,
companheiros e demais familiares, contextualizados sob varios aspectos como a unido
familiar, apoio, solidariedade, compaixdo, desempenho de papeis, trabalho, habitos, entre
outros. Acredita-se que as modificacdes que acontecem nas familias das mulheres cuidadoras-
leigas possam ser advindas da prépria situagdo de doenca da crianca. As alteragcdes no
contexto da familia estendem-se desde a desestruturacdo familiar pela separacdo/divorcio até
confusdo de papéis ou rupturas na dinamica familiar. Um estudo realizado em uma unidade
especializada no tratamento de criancas com cancer, na cidade de Jodo Pessoa/PB, que
procurou compreender o dialogo vivido entre a enfermeira e as maes de criangas com doenga
oncoldgica, identificou as alteracdes no contexto familiar como problemas de relacionamento
com a familia (companheiro e filhos), dificuldades financeiras (saida do emprego, separacao)
e sentimentos de inseguranca e medo quanto ao futuro (OLIVEIRA; COSTA; NOBREGA,
2006). As adversidades que acompanham as alteragdes na dindmica familiar causam perdas
importantes nos lacos familiares e sociais, mas a familia tem assumido, cada vez mais, parte
da responsabilidade de cuidar de seus membros (SILVA; CORREA, 2006).

O divércio e/ou separacdo em situacdo de doenca acontece mediante a saida da mulher
do habitat de origem, deixando lacunas na relagdo homem/mulher/familia ou por desinteresse
do homem/pai no acompanhamento e participacdo no cuidado ao filho doente. Entretanto,
identificou-se desestruturacao intrafamiliar nas pesquisadas, principalmente com relacdo aos
demais filhos/irméos da crianca hospitalizada. Percebe-se que a mae prioriza o filho doente e
hospitalizado e isto acarreta modificacbes na dindmica familiar em relacdo aos demais
membros da familia, ou seja, os filhos que ficam em casa sem o cuidado materno diario. Nesta

situacdo, a incluséo do pai como um cuidador talvez possa amenizar a falta da figura materna.
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Conforme Souza, Wegner e Gorini (2007), os cuidadores leigos priorizam apenas o0 ente que
necessita de cuidados imediatos, desconsiderando a si e todo o contexto familiar.

Contudo, visualiza-se que € a figura do pai que incentiva as cobrancas e exigéncias
similarmente aos filhos, colocando a mée em oposicdo a familia. Todos carecem de atengdo e
cuidado proporcionado pela mulher/mé&e/cuidadora, mas a sensibilizagdo e compreensdo sao
atitudes pouco identificadas pelo restante da familia. Repensar os papéis sociais da mulher na
sociedade, principalmente na redivisdo de papéis e funcbes, € um fato que necessita de
discussdes, mas este movimento se torna viavel a medida que houver propostas
incorporadoras e equanimes de desempenho de papéis (GALASTRO; FONSECA, 2006;
MORGADO, 2004; POSSATTI; DIAS, 2002; PEREZ, 2001; SOUZA; BALDWIN; ROSA,
2000). A familia deveria assumir uma acao apaziguadora perante os percal¢cos e rupturas
causadas pelo adoecimento de um ente, mas observam-se atitudes opostas e contraditdrias de
acordo com as problematizacdo das mulheres cuidadoras-leigas. Algumas familias mantém
postura solidaria em todas as etapas do tratamento da crianca, outras acabam afastando-se
paulatinamente e algumas ndo demonstram qualquer envolvimento ou preocupacédo. A familia
enfrenta toda a trajetdria da doenca da crianca priorizando o cumprimento de um dever social,
ou seja, proteger a crianca contra o sofrimento e dor caracteristicos da doenca e da
hospitalizacao, e, para isto, poderia haver nos profissionais de salde o apoio e preparo para o
exercicio desse papel social (SILVA; CORREA, 2006; FURTADO; LIMA, 2003). Os relatos
demonstram tais aspectos:

Houve até casos de casais se separarem depois que comega 0 tratamento,
nao sei por que, ninguém conseguiu até hoje dizer (G1P1).

Eu estou me separando dele por causa do guri, primeiro porgue ele ndo vem
ver o guri, ndo da nada pro guri, ele nem vem falar com o médico, 0 médico
nem conhece ele, dai ele quer ser pai, dai nao adianta, eu sou pai e mae dele
(G1P4).

E muito dificil! A gente que tem outros filhos se dedica so para esse, né! Que
nem o meu filho mais velho estava fazendo curso de marcenaria e tinha
formatura dele em dezembro e eu ndo pude ir porque estava aqui no hospital
(G3P2).

As pessoas sdo muito egoistas, cada um tem a sua vida. No inicio eles até
dao forca, mas depois cada um vai viver a sua vida, ndo faz muita questao,
claro, de vez enquanto perguntam, ai como ta? Esta tudo bem? Tu ta bem,
mas nem esta, né. Pra que vai dar um monte de explicacdo, se eles nem se
importam, nem vem ver ou fazer alguma coisa para ajudar (G1P6).

Todas estas questdes corroboram diretamente na centralizacdo do papel social da

mulher como principal cuidadora e base da familia. O meio social e comunitario incentiva tal
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comportamento, sobrecarregando a mulher com multiplos papéis. Certamente, com o
envolvimento da familia e a ocorréncia da situacdo da hospitalizacdo de um importante
membro, seria menos arduo conviver com a desestabilizacdo causada pela doenca na crianca.
E papel dos profissionais de satide implementar tais agdes que objetivam a coesdo e unido da
familia frente aos agravos préprios da doenca da crianga (SILVA; CORREA, 2006;
FURTADO; LIMA, 2003). O que dificilmente € encontrado no cotidiano das acbes de
cuidado das pesquisadas, pois a maioria dos profissionais centraliza-se na crianca.

As alteracBes e as suas repercussdes na familia das mulheres cuidadoras-leigas
sobrecarregam-nas com o acréscimo de funcbes e responsabilidades, principalmente fora da
sua moradia e em um novo mundo a ser descoberto. Por sua vez, a mulher acredita no seu
potencial e o incorpora em seu papel, mas ndo se da conta, ou, melhor, ndo se preocupa
adequadamente com as suas condi¢Bes, tanto fisicas quanto emocionais, 0 que pode
desencadear sofrimentos futuros. Essas mulheres expem que a familia ndo compreende suas
atitudes e acdes, mas sera que a mulher cuidadora-leiga consegue visualizar as mudancas que
estdo acontecendo na sua vida e dindmica familiar?

Eu acho que mudou porque agora eu vou ter que me virar sozinha, eu que
vou ser a chefe, tudo vai ser comigo, eu que vou ter que resolver (G3P4).

A gente se afasta, se afasta de casa, dos afazeres, muitas vezes é dificil para
quem esta |4 fora entender, eles ndo entendem (G1P6).

Trabalhava todo o dia, eles ficavam em casa e faziam a lida de casa, de
noite eu ia para o colégio que eu estudava também, e fim de semana, a gente
se reunia em casa (G3P9).

A vida das mulheres cuidadoras-leigas antes da doenga da crianga é considerada
favoravel conforme as suas expectativas e percepcOes de qualidade de vida. O convivio
familiar, o trabalho, o estudo eram atividades importantes que faziam parte do cotidinao antes
das mudancas ocasionadas pela doenca da crian¢a. Os relatos a seguir clarificam isto:

Era tudo uma maravilha! Trabalhava a semana toda, fim de semana a gente
saia, se divertia, era muito bom antes da doenga! Nem pensava que um dia
ia passar por isso (G3P2)!

Entdo eu estudava, s6 pensava em estudar, trabalhava, chegava em casa era
sempre aquela festa, olhava um filme com os meus irmdos, com a minha
mae, a gente sempre foi muito unido, a gente néo vivia sozinho (G3P6).

O trabalho das mulheres, fora de casa, adquire carater secundario quando a mae passa
a ser a principal cuidadora da crianga doente, e percebe-se que a mulher apenas faz uma troca
de papéis e ndo um agregar, pois ela assume estritamente o cuidado do filho doente
(FURTADO; LIMA, 2003).
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A partir da doenca da crianca, uma sequéncia de modificacGes na estrutura familiar
das mulheres incorpora-se ao cotidiano. A saida do empregou ou até a perda dele sdo fatos
comuns as pesquisadas, principalmente porque nenhuma possuia atividade remunerada fixa
no momento da pesquisa. A preocupacdo com os demais integrantes familia, que passam
distantes e sem contato com a mulher cuidadora, além das dificuldades financeiras e espaciais
para maior contato familiar, sdo inquietacGes verbalizadas constantemente pelas participantes:

Ai depois que ele comecou a ficar doente eu larguei do servico, nédo
conseguia cuidar direito da casa, porque era um dia no hospital e o0 outro
também (G3P4).

A gente comeca a pensar como é que estd em casa, a gente pensa em um
monte de coisas! Eu acho assim... A gente ndo sabe como estéo os filhos em
casa, ndo sei se estdo comendo (G4P4)!

A gente mora longe e tem que ficar aqui, né! Nao pode ir pra casa todo o
dia (G3P9).

Entdo era tudo muito bom, mas agora estda bem complicado assim! A
saudade é grande porque ele esta aqui e ela [mae] também. Entdo mudou
muito! Era bom antes, agora esta dificil (G3P6).

As mudancas no contexto familiar acontecem independentemente da vontade das
mulheres, a situacdo impde tal condicdo de permanecerem junto ao filho doente. Qualquer
atitude contraria a esta acarreta todos os problemas ja discutidos anteriormente,
principalmente aqueles impostos pela sociedade de toda mée ser obrigada a cuidar do filho
doente em todos os momentos. Percebe-se, contudo, que 0s movimentos sociais estdo lutando
contra este patriarcalismo que impde dominacgdo e restringe o desenvolvimento da mulher
enguanto cidada e participante ativa nas transformacdes sociais deste século.

Os papéis sociais das mulheres cuidadoras-leigas ficaram evidentes, confirmando que
sdo multiplos e amplos. O papel de mée e principal cuidadora é o mais discutido nos
encontros grupais, mas podem existir ainda outros papéis como, por exemplo, mantenedora,
chefe de familia, autbnoma, formadora e divulgadora de opinido. Admite-se que 0s encontros
grupais tenham sido propulsores desta problematizacdo no intimo das mulheres cuidadoras-
leigas, as quais demonstraram desejo de autonomia e senso critico quanto a esses papéis
sociais desempenhados até aquele momento. Portanto, a mulher cuidadora-leiga,
concomitantemente, consegue ser mulher/mée/cuidadora nessa sociedade que ainda as

desvaloriza e estereotipa sua identidade como co-participante no desenvolvimento da nagao.
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4.3 Saude como um valor: concepgdes e defini¢bes sob a dtica da cuidadora

As mulheres cuidadoras, participantes desse estudo, compreendem a salde sob
diferentes perspectivas. Inicialmente nas discussdes conceituaram saude com definigdes
muito proximas da preconizada pela OMS (Organizacdo Mundial da Saude), pois referiram o
bem estar fisico, mental e social como os aspectos mais importantes para se dizerem com
salde, mas ao longo da (re)construcdo proposta nos encontros grupais novas concepcdes
foram emergindo. Apontaram que a satde € um valor individual e coletivo que pode ser
idealizado conforme o seu projeto de vida. As subcategorias que surgiram tratam das
concepcdes de saude/saudavel, modos de se cuidar e elementos que interferem na salde,
assim como as alteragdes na saude/necessidades bésicas.

Conforme Helman (2003), a saude é compreendida sob diferentes perspectivas, uma
relacionada ao profissional médico e a outra ao paciente. Na primeira, um problema de satde
é fundamentado nas mudancas fisicas de estrutura e funcionamento do organismo, pautado na
fisiologia anormal (patologia) manifestada por sinais e sintomas. J& a segunda perspectiva é
mais ampla e com influéncias sécio-culturais especificas. Algumas sociedades compreendem
a saude como uma relacdo equilibrada entre as pessoas, entre as pessoas € a natureza e entre
as pessoas e 0 mundo sobrenatural; outras, no entanto, consideram a classe social e incluem
aspectos fisicos, psicoldgicos e comportamentais.

Para Almeida Filho (2000), a sociedade busca nas instituicdes académicas e cientificas
significacGes sobre a salde, mas visualiza-se que o saber preventivista (predominante) sobre a
causalidade das doencas persiste no modelo médico-clinico em forma e contetdo, tendo por
isto pouca contribuicdo diante desta demanda epistemoldgica, a qual é resultante de uma
pressdo social, politica, institucional e ideoldgica. Assim, concorda-se com o autor no sentido
de que o conceito de saude, na visdo das mulheres cuidadoras-leigas, estd vinculado a
alienacdo dos sistemas produtores de saude e reprodutores de modelos socialmente
determinados. Sua superagdo requer exercicios reflexivos a partir do contexto individual dos
usuérios e sociedade.

Percebe-se a complexidade que circunda a conceituacdo de salude, tanto na literatura
como nos relatos, das mulheres cuidadoras-leigas. Pode-se afirmar, a partir dos dados da
pesquisa, que a saude é um conceito interligado aos valores e as percepgfes individuais das
participantes.

Para Vallejo (2002), quando se propde uma série de conceitos (familia, saude,
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trabalho, entre outros) as pessoas para que elas os classifiguem segundo as suas preferéncias
pessoais, Vé-se que o0s Vvalores constituem um eixo no qual existe uma hierarquia de
preferéncias que seguem a individualidade de cada um, assim tudo aquilo que puder ser
classificado pode ser conceitualizado como um valor. Os valores atribuidos ao filho, a familia,
ao trabalho e a saude sdo similares as participantes, sendo que a situacdo de um filho
hospitalizado representa 0 mais importante na vida delas; todos os demais adquirem carater
secundario.

O conceito de saude vem evoluindo ao longo da histdria, incorporando aspectos
anteriormente desconsiderados. O modelo tradicional reproduz uma conceituagdo que traz a
salde com a auséncia de doenca, o qual perdura ainda hoje na epidemiologia clinica,
concomitante, o conceito de completo bem-estar biopsicossocial continua influenciando a
salde de forma abrangente (BUSS, 2003; BRICENO-LEON, 2000; LUZ, 2000). O senso
comum cria seu conceito de saude que por vezes difere da concepcdo dos pesquisadores e
profissionais da area da saude, existindo, portanto, dois significados atribuidos a satde (um
negativo e um positivo): 0 negativo conceitua a salde como auséncia de doenca, enquanto o
positivo considera a salde como um estagio de bem-estar (NAIDOO; WILLS, 1996).

A discussdo dos conceitos de saude pelas mulheres abordou a questdo de género
tornando visiveis os aspectos politicos e sociais que historicamente as acompanham e
influenciam. Resgata-se a definicdo Unica do corpo feminino construida pela medicina e
agrega-se a subjetividade, a vivéncia e a experiéncia da mulher, considerando um saber
historicamente idealizado pelas suas experiéncias adquiridas ao longo do processo produtivo,
incluindo a ideia de autonomia da vida (sexual, afetiva, reprodutiva, entre outras dimensdes) e
conhecimento sobre a sua saide (SCAVONE, 2003). Os profissionais de saude afirmam que é
essencial adquirir, ter, conservar e promover a salde, ou pelo menos evitar situacdes de risco.
A autora contrapde que as pessoas, seja individual ou coletivamente, buscam cada vez mais
conservar sua salde e manté-la em condigdes adequadas. Segue comentando que a caréncia
de salde ja é vista atualmente como um ‘mandamento’ que deve ser evitado e isto mobiliza os
cuidadores de todas as classes sociais, idades, ocupacdes e géneros (LUZ, 2000).

Os discursos cientificos, especialmente nas instituicdes e organizactes de salde, estdo
circunscritos por conceitos objetivos direcionados a doenca e ndo a saude. O conceito de
doenca foi gerado no reducionismo do corpo humano na morfologia e funcionamento
definidos pelas ciéncias como a anatomia e a fisiologia (CZERESNIA, 1999).

O conceito de saude amplia-se e incorpora novos aspectos como 0s projetos de

felicidade, a nocdo de bem-estar, a qualidade de vida, o equilibrio no viver, a integralidade,
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conforme alguns autores (AYRES, 2001; 2005; BUSS, 2003; CAPRARA, 2003; LIMA-
BASTO, 2001; BRICENO-LEON, 2000).

A problematizacdo coletiva realizada durante os encontros grupais possibilitou a
(re)construcdo do conceito de salde para as mulheres cuidadoras-leigas. Inicialmente a
concepcdo de salde da maioria das participantes estava atrelada a visdo biomédica, mas as
discussdes coletivas permitiram a expansao para a concepcao de felicidade, qualidade de vida,
bem-estar e equilibrio.

Para Ayres (2001; 2005), os projetos de felicidade envolvem o corpo/mente e/ou a
matéria/espirito do sujeito e valorizam as experiéncias vividas, sendo proprios e singulares
para cada pessoa. Bricefio-Ledn (2000) define a saude como a base para a edificacdo e
realizacdo dos projetos de felicidade de cada individuo, além da sua contribuicdo para o
maximo de satisfacdo coletiva. A concep¢do gadameriana interpreta a salide como um
equilibrio, ou seja, harmonizacdo, globalidade e dialogo que possibilitam ritmo a vida, sendo
caracteristicas imensuraveis, proprias de cada ente (CAPRARA, 2003). Todas essas
formulacBes convergem para 0s pressupostos implicitos nas concepgdes das participantes do
estudo. Observou-se que 0 bem-estar da crianga reflete-se diretamente na saide das mulheres
cuidadoras, mas um equilibrio maior sera possivel com o (re)pensar dos seus projetos de
felicidade.

As participantes enumeraram varios aspectos como, por exemplo, sentimentos,
necessidades, trabalho, educacdo, acesso aos servicos, que estdo relacionados a sua visao de
salde sob influéncia do contexto e situacdo existencial imediata. Estas questdes serdo

discutidas a partir dos subsidios gerados nos encontros grupais.

4.3.1 Concepcdes de saude/saudavel

As concepcdes de salde constituiram-se no cerne das discussdes nos encontros grupais
e subsidiaram toda a (re)construgdo conceitual planejada no desenvolvimento da pesquisa.
Muitas vezes de forma implicita, as participantes resgataram os aspectos fundamentais para o
seu projeto de felicidade e questionaram as possibilidades de alcanca-lo convivendo em um
ambiente hospitalar e cuidando de uma crianga gravemente enferma. A problematizagdo
priorizada pelo pesquisador nessas situagdes vai ao encontro de propostas da educacdo em

saude radical, que discute o desenvolvimento da autonomia e o empoderamento das pessoas
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como possibilidade para uma tomada de decisdo consciente em relacdo as suas escolhas
(OLIVEIRA, 2001; 2005; GASTALDO, 1997).

Conforme Almeida Filho (2000), quando analisamos a salde em nivel individual
devemos considerar duas proposi¢fes: “nem todos os sujeitos sadios acham-se isentos de
doenga” e “nem todos isentos de doenca sdo sadios”; isso pode ser observado em pessoas
ativas e produtivas socialmente e profissionalmente. Entretanto, as pessoas podem manifestar
suas normalidades de diversas formas, ndo se restringido a um Unico padrdo, conforme um
modelo pré-definidko como saude, a qual difere tanto qualitativamente quanto
guantitativamente da enfermidade (COELHO; ALMEIDA FILHO, 2003). A visdo
mecanicista e cartesiana da saude promulgada por parte dos profissionais de saude reproduz a
ideologia mercantilista que reduz o conceito de salde a um produto adquirido mediante a
normatizagé@o de regras e padrdes que desconsideram as singularidades e subjetividades que
perpassam a hermenéutica na satde. As participantes da pesquisa sofrem as influéncias dessa
ideologia, principalmente pelo predominio do modelo tecnoassistencial hospitalar ser
biomédico, no qual as criancas internadas sdo objetos da pratica dos profissionais e as
acompanhantes tornam-se invisiveis em relacéo as suas necessidades de cuidados de saude, ou
mesmo de acOes de educacdo e promocado de sua salude. Entretanto, percebe-se que algumas
participantes demonstraram capacidade critica e compreensdo quanto ao contexto no qual
estdo inseridas. As contradi¢cbes emanam dos projetos da integralidade e interdisciplinaridade
propostos pelos profissionais e da préxis cotidiana realizada nesse ambiente. A partir disso
emergem alguns questionamentos: é possivel (re)conceituar saide sob a ética da dominacgao
biomédica? Como transformar o contexto da praxis profissional? Havera transposicdo do
desenho tecnoassistencial hegemdnico? A problematizacdo da praxis profissional pode ser um
ponto de partida? A integralidade incorpora o acompanhante como demanda? Essas reflexdes
sdo importantes no sentido de despertar para possibilidades de transformagdes no contexto de
cuidado de um ambiente hospitalar, principalmente por serem 0s pacientes criancas, onde a
presenca de um acompanhante faz parte do seu tratamento.

As participantes fazem uma estreita relacdo entre a nocdo de saudavel e salude, as
vezes compreendendo-os como sinbnimos. Percebe-se que as concepcles de saude estdo
interligadas com as questdes individuais, culturais, sociais, entre outras, mas € consenso que a
salde nao se restringe a auséncia de doenca. Alguns depoimentos ilustram a amplitude da
concepgdo de saude para as mulheres cuidadoras-leigas:

Se tu esta com salde, tu faz tudo com mais alegria, qualquer coisa que tu vai
fazer ja vai fazer bem [...] a gente precisa estar bem para poder fazer o
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servico, pra poder ir trabalhar, pra dormir bem de noite (G2P6).

Eu acho que ser saudavel é um a pessoa que nao depende de drogas, de
cigarro, de bebida alcodlica, aquele tipo de coisa que geram uma doenca
(G2P4).

E ndo toma remédio, é nio ficar mal, caminhar (G2P5).

A pessoa trabalhar, estar bem disposta! Acho que isso ajuda também
(G4PT).

A saude pode ser compreendida como bem-estar e qualidade de vida repercutindo no
cotidiano das participantes como alegria, motivacdo, bom descanso, atividade fisica, entre
outros. Isso facilita 0 desempenho dos processos produtivos, mas também o descanso do
trabalhador apds sua jornada. Qualificar a salde como processo contém a nogéao de relacdo e
movimento, mas este movimento tem sido interpretado tanto como dialético, quanto evolutivo
ou homeostético e ahistorico. A autora complementa que a inclusdo do social, cultural e
psicolégico ndo amplia o enfoque cartesiano, é preciso transformar o0s pressupostos
epistemoldgicos e ontoldgicos para aceitar os multiplos e dindmicos estados do ser e, por
conseguinte, da satde/doenca (SAWAIA, 2003).

Outro aspecto aponta para os maleficios e fontes de dependéncia que geram alienagédo
e estdo presentes no mundo em contradicdo com os discursos da promocdo da saude e,
conseqiientemente, podem gerar adversidades na vida das mulheres cuidadoras-leigas. As
questdes individuais relacionadas ao bem-estar emocional refletem-se na disposi¢cdo das
participantes em desenvolver a¢gdes para compartilhar saide. As participantes comentam que a
drogadicdo, seja licita ou ilicita, prejudica a saude, apesar de algumas serem tabagistas no
grupo. Elas relatam vontade de parar, mas sem condi¢cdes emocionais e motivacionais para tal.
Elas também discutiram a automedicagdo como estratégia utilizada em momentos de
adversidade. Acredita-se que o uso dessas substancias (medicamentos, fumo, alcool) possa
gerar dependéncia e modificar a saude das participantes e isto tem forte influencia socio-
cultural, principalmente através da midia, que reproduz esta alienacdo e necessidade de
consumo de produtos que gerem melhora momenténea nas pessoas. Talvez os profissionais de
salde que cuidam das criancas possam desenvolver acdes para esclarecer as acompanhantes
sobre o uso indiscriminado de alguns produtos e sua repercussao na saude delas.

Helman (2003) afirma que a drogadicdo é determinada socialmente e possui fortes
variaveis culturais. O uso de alcool, tabaco, medicamentos, entre outras substancias, apresenta
relacdo cultural quanto a freqiiéncia de consumo e aceitacao social e pode ser relacionado a

doencgas. Muitas substancias séo socialmente aceitas e incentivadas pela midia e pelo proprio
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meio social, mas a alienacdo e dominacéo veiculadas s@o pouco discutidas e visualizadas pela
maioria das pessoas.

A saude assume muitos sentidos, os quais se devem a diversidade cultural e as muitas
subjetividades no interior de cada cultura e a interacdo entre os dois termos. A autora
complementa que a cultura esta dentro e fora dos individuos, mas também na sociedade, a
cultura fornece matéria-prima a formacdo das individualidades (CONCONE, 2003). As
mulheres cuidadoras-leigas demonstraram que o meio cultural influencia a sua conceituacao
de saude, o que pode ser observado por meio de sua visdo, que foi além do modelo
mecanicista e cartesiano de saude, pois elas incorporaram o trabalho, a educacdo, o lazer e 0s
valores individuais. As participantes concordaram que a saude emocional € imprescindivel
para um viver saudavel e, ao mesmo tempo, reforcaram que a confianca, auto-estima, auto-
imagem sdo importantes para enfrentarem os percal¢os que as aguardam. Acredita-se que as
necessidades emocionais, bioldgicas e sociais se entrelacam, contestando a ruptura entre 0s
fendmenos objetivos e subjetivos e entre ética e necessidade (SAWAIA, 2003). O cuidar de si
ndo se restringe ao bioldgico, engloba o psicolégico, emocional, espiritual e a ética. As falas
esclarecem isto:

Ea pessoa estar bem, bem com ela, estar bem com tudo! Bem com os filhos,
bem de cabeca. A pessoa estando bem com tudo, conformada com o que vir
a acontecer numa boa, a pessoa ndo tem por que ficar doente (G2P4).

Eu procuro ndo me estressar muito, eu procuro colocar na minha cabeca
que tudo vai dar certo e que, sei l4, eu estou sempre sorrindo, eu ndo sou
uma pessoa muito pra baixo, eu procuro pensar o melhor (G2P6).

Eu concordo com as gurias! Ficar bem de cabeca, de corpo, de alma, bem
alimentada, esta bom (G2P9).

Auto-estima! Isso ajuda no bem estar da gente. Se tu estiver bem consigo
mesma, bonita, limpa, cheirosa. Isso ajuda na auto-estima bastante (G4P1).

A auto-estima é compreendida como uma atitude positiva da pessoa sobre si mesma
(valorizacéo pessoal), sendo fundamental para o desenvolvimento integral da satde humana.
O autor correlaciona a auto-estima como o sistema imunitario da vida psiquica da pessoa, 0
qual potencializa o ser humano a enfrentar os conflitos, enfermidades e desafios propostos
pela vida (MONGE, 2002).

O bem-estar das mulheres cuidadoras-leigas envolve o cuidado de si, o qual lhes
permite desenvolver autonomia para viverem conforme o préprio projeto de felicidade na
realidade vivida. Argumenta-se que a salde contempla aspectos mensuraveis ligados a

doenca, mas o foco das participantes ao discutirem a concepcdo de salde e saudavel retrata,
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principalmente, temas que comumente ndo sdo mensuraveis (bem-estar espiritual, auto-
estima, confianca, aceitacdo, entre outros). Talvez o entrave, para alguns profissionais de
salde e até mesmo da populacdo em geral, seja identificar e compreender tais entendimentos e
a partir deles conceber o acompanhante/cuidador como demanda e (re)programar acoes
direcionadas, individual e coletivamente, a integralidade da assisténcia.

A auto-estima possui duas dimensfes: uma associada a confianca do funcionamento
da propria mente e a outra a capacidade de pensar sobre o todo, ou seja, eleger e assumir as
responsabilidades sobre a vida prépria e a capacidade de analisar a realidade, ambas
convergem para uma atitude afirmativa que contempla o direito a felicidade, na qual o
individuo podera experimentar suas necessidades satisfeitas em um dialogo com a realidade
ou tolerar suas frustracBes diante da mesma realidade, mas buscando alternativas para o seu
desenvolvimento (MONGE, 2002).

No segundo encontro, uma participante sintetizou a concep¢do de salde que viria a
ser compartilhada ao longo dos encontros subseqiientes e que obteve aprovacdo do grupo,
sendo o eixo norteador das discussoes:

A questdo da felicidade! Se a gente néo é feliz ndo é saudavel, né (G2P6).

A felicidade € o alvo das pessoas nos diferentes projetos existenciais, mas seu conceito
é singular e variavel. A saude é contemplada nos projetos de felicidade das participantes, ou
seja, as experiéncias vividas e valorizadas positivamente sdo identificadas como meios para se
alcancar a felicidade. Para elas a recuperacdo da criancga e retorno ao cotidiano vivido antes da
doenca e hospitalizacdo € um ideal a ser perseguido.

Segundo Ayres (2005), a felicidade ndo é concreta, mas tampouco uma utopia, pois 0s
projetos de felicidade vdo em busca das experiéncias vivenciadas com significancia positiva,
as quais permitem ao ser estabelecer um ideal aceito e aceitavel na sua vida.

Para Buss (2000; 2003), a saude é um aspecto imprescindivel ao desenvolvimento
humano, a qual se conjuga com os determinantes que possibilitam a qualidade de vida as
pessoas. Para as pesquisadas, a qualidade de vida tem a ver com o retorno ao cotidiano, ou
seja, retomar o projeto existencial em busca da felicidade e bem-estar de toda a familia.
Todavia, a doencga de um ente na familia impossibilita isso. Pensa-se que, a partir do momento
em que elas agregarem as mudancas conceituais discutidas nos encontros grupais, elas tenham
condicdes de rever o sentido que atribuem a sua saude, vinculado somente a doenca do seu
filho e consigam, quem sabe, pensar ou mesmo reorganizar seus processos de vida, buscando

estratégias para um modo de viver o melhor possivel e com qualidade, enquanto
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acompanhantes.

Percebe-se que a praxis em salde ultrapassa a prevencdo e promocao, segue a
potencializacdo que demanda acGes no campo bioldgico, subjetivo, social e ético,
transformando figuras eliminadas das politicas publicas em espacos e estratégias privilegiadas
como a emogao, a intimidade e a temporalidade (SAWAIA, 2003). As mulheres cuidadoras-
leigas demonstram parte dessa potencializacdo, compartilhando coletivamente as
caracteristicas citadas e incluindo a sua subjetividade nas concepcbes de salde/saudavel. A
felicidade é vista como um projeto existencial préprio de cada ser, porém poucas constroem
seus projetos. Similarmente, a salde também concerne a um projeto, mas as contradicGes

construidas historicamente engessam sua concepcao como felicidade.

4.3.2 Modos de se cuidar e elementos que interferem na saude

O cuidar apresenta relagdo direta e dependente com a salde das pessoas, que estdo
permanentemente cuidando sob diferentes perspectivas e contextos. Também se identificou o0s
fatores que podem interferir no cuidado sob diferentes sentidos (favoravel ou desfavoravel).
Entre as mulheres participantes da pesquisa, discutiu-se como elas se cuidam e, se cuidam de
si, que variaveis permeiam este cuidado.

Elas mencionaram que o cuidado referente a si proprias abrange alimentagdo, revisées
periddicas com profissional de saude, lazer familiar, educacdo e acompanhamento dos filhos,
demonstrando que a saude se amplia do contexto da doencga. Algumas utilizam multiterapias
para se cuidar, prevalecendo a automedicacgdo e 0 uso de chas. Os relatos esclarecem isto:

Eu me cuido assim, a gente tem uma boa alimentacdo, a gente vai ao
médico, a gente sai, chega o final de semana sai com a familia, acho que
isso € saude pra gente [...]Jtendo um bom estudo, acompanhar o estudo do
filho da gente. Acho que isso no dia a dia é bem importante pra n6s (G2P7).

Eu também, vou no médico, tomo café, me alimento bem (G2P5).

Para Leitdo e Almeida (2000), o cuidar € um ato individual prestado a si préprio,
objetivando o desenvolvimento da autonomia e agindo conforme suas crengas e valores.

Algumas, no entanto, comentaram a ndo-importancia do cuidado de si, afirmando que
esse cuidado fica sem sentido na atual situacdo vivenciada. A doenca do filho é uma

justificativa comum para o abandono do cuidado de si:
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N&o tem como se olhar no espelho, pensar no amanhd. Entéo eu acho dificil
uma mae esta aqui fazer alguma coisa por ela, ndo tem como (G4P4)!

Eu acho que é impossivel! Nao tem como a gente cuidar a gente (G4P7)!
Impossivel ndo é! A gente se acomoda, deixa ser assim (G4P1).

Um estudo realizado em Belo Horizonte, que objetivava refletir sobre a capacidade de
autocuidado dos cuidadores domiciliares, observou vérias questdes semelhantes as
encontradas nas mulheres cuidadoras-leigas enquanto cuidadora informal e familiar, entre elas
destacam-se a dedicagdo exclusiva e permanente ao cuidado do familiar doente, alteragdes na
dindmica e demandas familiares, exclusdo do convivio social, surgimento de estresse fisico-
emocional-mental (VILACA et al., 2005). Nesse sentido, pode-se inferir que as dificuldades e
entraves vivenciados pelos cuidadores familiares sdo similares em todos os contextos, mas
visualiza-se uma estagnacdo macroestrutural que envolve os profissionais de saude, a
sociedade, a politica, a familia, a cultura e o préprio individuo cuidador, que, normalmente, se
submete e reproduz tais praticas que se mostram incompativeis com a saude e bem-estar.

As atitudes de felicidades requerem coragem, decisao e luta para se escolher uma vida
satisfatoria e harmonizada, na qual as pessoas reconhecam a partir do si que valores
promovem a vida e merecem importancia (LEITAO; ALMEIDA, 2000).

Em relacdo aos elementos que interferem na saude das participantes, reconheceram-se
multiplos aspectos que demonstram influenciar o cuidado e a saide. O emprego, a dindmica
familiar e sensacdes individuais ligadas aos valores caracterizam alguns destes coeficientes.
Os relatos introduzem os temas:

Vai perder o emprego, a familia toda vai ficar doente (G2P4).

Quando eu estou aqui com a minha filha eu n&do tenho tempo, e quando eu
estou em casa tem o outro filho, nem tem como eu cuidar de mim (G2P8).

A tristeza adoece uma pessoa! Se sentir deprimida, se sentir fracassada,
tudo isso é uma doenca, e vai virando uma doenga, tanto que tem pessoas
gue se tratam por causa disso. Entdo se a gente ndo é feliz a gente também
nao e saudavel (G2P6).

As mulheres cuidadoras-leigas se reconhecem como forca produtiva no mercado de
trabalho e consideram o trabalho como um fator determinante de bem-estar e autonomia. A
subsisténcia da familia também, muitas vezes, depende exclusivamente dela conforme os
relatos. Aliado ao papel de forca de trabalho, a mulher cuidadora-leiga ainda divide todo o
tempo restante no cuidado familiar e domiciliar. Quando ha necessidade de se privar do

trabalho, dirigindo toda a sua atencdo ao cuidado do filho doente, ela renuncia a si mesma,
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negando sua existéncia, seu projeto de felicidade € interrompido e a sensacdo de bem-estar
opde-se a tristeza e desestruturacdo psicoemocional.

O cuidado de si tem relacdo direta com a auto-imagem e auto-aceitacdo da mulher
cuidadora-leiga, mas os acontecimentos na sua vida acarretaram modificagdes nos seus
animos interferindo significativamente em suas condic¢Ges de avaliar e valorizar a sua saide e
por conseguinte a sua auto-estima. Conforme Sawaia (2003), a auto-estima transformou-se em
um remedio muito recomendado as pessoas que procuram assisténcia a saude, reproduzindo a
idéia da culpabilizacdo individual frente aos agravantes, principalmente, por causa da vontade
e empenho de cada um em relacdo a sua salde. Assim, a auto-estima baixa das mulheres
cuidadoras-leigas € produto das dificuldades enfrentadas enquanto acompanhante e cuidadora
da crianca hospitalizada. Frequentemente, os profissionais de salde reprovam as pessoas pela
manifestacdo de dificuldades referentes a salde sua e da familia. A experiéncia tem
demonstrado que a acompanhante de uma crianca hospitalizada, quando apresenta queixas
referentes ao tratamento da crianga, ao cuidado prestado pelos profissionais, ou mesmo algum
desconforto fisico ou emocional, ela é com frequéncia responsabilizada e/ou culpabilizada
pelas situagdes. No entanto, sabe-se que varios sdo os fatores que levam o0s proprios
profissionais a agirem desta forma. Muitas vezes o proprio sistema de salde, com a sua
complexidade e ao mesmo tempo fragilidade, desencadeia reagcfes que vitimizam aqueles que
sd0 0 objeto principal de sua atencéo.

As participantes comentaram que a complexidade do cuidar de uma crianga com
cancer repercute de varias maneiras no cotidiano, tanto para os profissionais de salde como
para os familiares. Para Funghetto (2004), os profissionais ndo podem deixar de incluir a
familia no processo de cuidado, permitir a verbalizacdo dos sentimentos e dificuldades
vivenciados na hospitalizagdo da crianca e usarem de linguagem acessivel, mas também
percebe-se a necessidade de cuidar da familia, principalmente convivendo com a familia, o
que acarreta a formacéo de vinculos afetivos.

A mae, o pai e os profissionais de salde exercem o cuidar, mas € a figura materna que
assume as maiores responsabilidades e carga de trabalho. Para elas o cuidar continuo é funcéo
da mulher e ndo pode ser delegavel a outras categorias, o que faz com que o cuidado de si seja
secundario. As passagens clarificam isto:

Podia estar mais bonita! As vezes a gente fica meio pra baixo, meio
relaxada, ndo se cuida, ndo passa um batonzinho, um perfuminho, ndo tem
animo pra nada (G4P3)!

Eu penso em me arrumar! Isso também vai da condi¢éo da pessoa. Que nem
dentista, tu ndo tem como marcar num dia e consultar no outro. Antes eu me
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arrumava, andava sempre bem limpinha, com boa roupa, com cal¢adol...]
(G4PT).

A gente s6 fica em cima dos filhos. Se a gente ficar doente, quem vai cuidar
deles! Isso é verdade (G2P6)!

Cuidado vem tanto dos pais, quanto dos medicos! A gente que estad mais
tempo perto deles tem um cuidado maior! Carrega um peso maior (G5P1).

Ser cuidador de um familiar €, na maioria das vezes, ser negligente com a sua prépria
vida ou parte dela, pois se faz necessario abdicar das suas vontades individuais (CATTANI;
GIRARDON-PERLINI, 2004). As mudangas no estilo de vida do cuidador refletem isso,
porque se identifica que as mulheres cuidadoras-leigas abstém-se das vontades e desejos que
pertenciam ao seu cotidiano previamente a sua condi¢do de acompanhante/cuidadora.

Os recursos financeiros sdo preocupagdes que as mulheres reconhecem como
fundamentais para a recuperacao da crianga e interferem na salude delas. O afastamento do lar
e da familia provocam a saudade dos que estdo afastados e pode ser o desencadeador de varias
alteracdes emocionais na cuidadora e familiares:

Eu acho que é o poder financeiro! Eu ndo sei como eles estdo em casa, se
tem comida ou ndo (G3P4).

Eu € a saudade! Quando eu estou aqui é a saudade de casa, do meu filho
que tem um ano e quatro meses, e quando eu estou la é saudades do meu
irmao que esta aqui (G2P6).

A doenca dele, estar longe de casa, ai eu chego em casa e esta tudo
diferente. Dai afeta a gente (G2P9)!

As participantes enfatizaram que suas familias sofreram alteragdes estruturais na
dindmica familiar, influenciada por varios fatores, sendo a doenca a principal e mais evidente
causa, mas a indisponibilidade de dinheiro para suprir as necessidades tanto da diade
cuidadora/crianca como do restante da familia (filhos, marido, avos, entre outros) interferiu de
alguma maneira na salde dessas mulheres.

Como destaca Benjumea (2004), a carga produzida pelo cuidado implica em um
desgaste fisico, financeiro, social e emocional dos cuidadores, 0s quais podem se tornar uma
nova demanda as instituicdes de saude, o que vem ao encontro do discutido e apresentado
pelas mulheres no contexto hospitalar.

Ficou evidente nos relatos que as mulheres cuidadoras-leigas se cuidam apenas em
relacdo ao atendimento das necessidades basicas a sua sobrevivéncia, ou seja, condi¢fes de
alimentacéo, higiene, hidratacdo, eliminacgdes e, eventualmente, a protecdo de algum tipo de

dor. As demais necessidades ficam desassistidas, ou mesmo sem preocupacao evidente, como
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por exemplo sono e repouso, lazer, seguranga, necessidades emocionais, auto-estima e outras
tantas. As preocupacdes externas ao hospital e ao filho doente séo fatores que impedem essas
mulheres de refletir sobre si e, concomitantemente, de serem capazes de se organizar e se
instrumentalizar para descobrir maneiras de amenizar suas vidas nesse contexto e buscar, na

medida do possivel, uma condi¢do de salde e bem—estar.

4.3.3 Alteragdes na satde/necessidades basicas

Identificaram-se  nessas  mulheres  alteracbes no  padrdo  alimentar,
sono/repouso/descanso, labilidade emocional, instabilidade na pressdo arterial,
emagrecimento ou sobrepeso, cefaléia continua, depressdo, entre outras. Todas essas
alteracdes apresentam estreita relacdo com as mudancas na sua vida a partir do adoecimento
da crianca, principalmente pela abdicacdo do cuidado de si e dedicacdo exclusiva ao filho
enfermo. Os relatos a seguir ilustram algumas situacfes relacionadas a alimentacgéo,
sono/repouso e mudangas corporais (peso):

Primeiro eu ndo conseguia dormir, quando dormia, dormia de mais, eu néo
conseguia comer. Nao é o meu corpo que esta com falta de saude, é a minha
cabeca [...] O meu problema mesmo é s6 nervos, e agora estou com
depresséo (G2P4).

A minha alimentagdo estd péssima! Eu emagreci uns vinte quilos aqui! Eu
me ataca os nervos (G4P4).

Eu como bastante! Eu fico bastante triste e como bastante! Dai eu vou
calcar uma roupa e nada entra, dai a auto-estima da gente vai 14 em baixo,
é que a gente ndo se cuida na alimentacéo, ndo faz exercicios (G4P3).

Para Rotenberg e Vargas (2004), a alimentagdo é um aspecto fundamental no cuidado
a salde e a promogdo da salde, mas a nutricdo e a pratica alimentar ultrapassam o mero ato
bioldgico e devem ser consideradas praticas sociais. As autoras relembram que a idade, o
estado de salde e a situacdo social sdo aspectos importantes e atribuem as praticas alimentares
um componente cultural e histérico que as influenciam.

As manifestacBes corporais sdo diversas, repentinas e instaveis, proprias do
afastamento do lar de origem, convivio familiar e insercdo em um novo contexto.
Primeiramente acredita-se que a salde emocional seja prejudicada pelo impacto do

diagndstico e todo o sofrimento que o acompanha. Isto, com certeza, gera situacBes
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conflitivas, labilidade emocional, inapeténcia, distdrbio no padrdo de sono, entre outras, que
caracterizam mudangas bruscas na vida das mulheres cuidadoras-leigas que, na maioria dos
casos, apenas apresentardo melhora significativa associada a boa evolucdo do filho no
tratamento. Quica pode-se pensar que esta somatizagdo tenha vinculo com a dificuldade dos
profissionais de satde em incluir a mulher/mae cuidadora no planejamento das atividades de
cuidado como demanda. Percebe-se que a mde desestruturada sO consegue visibilidade
guando totalmente enferma, sendo incapaz de acompanhar o seu filho. Benjumea (2004)
confirma que os cuidadores apenas recebem atengdo quando solicitam ajuda.

Eu até agora ndo ando muito bem [...] entdo como é que a gente vai deitar e
dormir. Eu ando com uma dor de cabeca, a gente ndo se alimenta direito. E
uma barra pra gente que € mae (choro) a gente ndo vé a hora da cura da
crianca (G3P7).

Ontem mesmo eu ndo tava me sentindo bem, ndo sei se era pressao alta ou
baixa, s6 sei que me deu uns calordes (G2P6).

E depois, a gente fica muito agitada, muda totalmente, é bem complicado
(G4P3)!

Aquela alegria, aquela mente limpa que tu tinha, tu ndo tem mais. E tu
acaba descarregando numa pessoa que tu gosta, sem querer. Se torna fria
(G3P6)!

O desgaste das participantes se manifesta, principalmente, pelo esgotamento fisico e
emocional limitrofe que, ocasionalmente, culminard com a desestabilizacdo da mulher em
diferentes dmbitos. A impregnacdo psicoldgica didria causada pela convivéncia no ambiente
hospitalar torna a acompanhante inseparavel da crianca cuidada, e a mesma ndo se permite
compartilhar este cuidado com outros familiares ou cuidadores. Para Benjumea (2004), o
sofrimento emocional dos cuidadores € um assunto central e problematico, no qual se faz
necessario identificar e manejar as emogdes, principalmente, pela sensacdo de carcere a que
sdo submetidos os cuidadores em relacdo em relacdo a pessoa cuidada. Leitdo e Almeida
(2000) reconhecem que alguns cuidadores sentem-se paralisados diante da sua vida, ndo tendo
liberdade e direito de escolha. A educacdo em salude poderia ser um caminho para 0s
cuidadores-leigos reverem seus conceitos e valores, além de desenvolver uma consciéncia
critica da sua realidade (SOUZA; WEGNER; GORINI, 2007).

As pesquisadas reconhecem que a vida delas ndo é mais a mesma, houve inversdes
drésticas no seu préprio cotidiano, na familia, na comunidade e até no relacionamento com a
crianga, principalmente o apego. Elas relatam que gozavam de qualidade de vida positiva e

bem-estar. Entretanto, agora, tudo isto contribui para o abandono e negacgdo da sua prépria
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vida, pois mobilizam toda a sua forca e empenho no cuidado da crianca. As falas
exemplificam isso:

Até chega um ponto que tu ta esgotada, no teu Ultimo, mas mesmo assim tu
fica do lado dele. Eu ja teve caso que cheguei no meu limite, hoje eu dava
tudo pra estar em casa, né. Mas dai tu pensa, tu vai pra casa e nao vai
descansa, né, fica preocupada (G1P3).

Vai ter uma hora que ela vai estar esgotada. Eu muitas vezes me senti
péssima, eu muitas vezes queria que tivesse uma pessoa que eu confiasse pra
vir ficar com ele (G1P1).

A doenca das criancas, 0s nervos [...] esta tudo o contrario, ndo estd como
tu deixou [...] a minha vida nao é mais a mesma, mudou totalmente (G2P4).

A minha saide sempre foi boa [...] eu fazia tratamento (rins), dai depois [...]
eu tive que parar, né! E agora quando eu tenho alguma dor eu tomo um
remédio, mas depois disso eu ndo me cuidei mais (G3P7).

Alguns autores (VILACA et al.,2005; CATTANI; GIRARDON-PERLINI, 2004)
comentam que o cuidador informal é responsavel pelo seu bem-estar e, além disso, do
individuo doente. Isso gera mudangas no seu estilo de vida, as quais comumente passam
despercebidas, principalmente porque o cuidador reage diferente frente a doenca de um ente
familiar. Complementam que o cuidar nessas situacOes pode gerar estresse pela necessidade
de exercer acles que estdo extrapolando as condigdes fisicas e mentais do cuidador.

As concepcOes de saude das mulheres cuidadoras-leigas entrelacam varios aspectos
que convergem para seu projeto de felicidade e bem-estar. Discutem a salde em uma
perspectiva dialética, na qual existe uma relacdo e um movimento entre 0s aspectos
individuais/subjetivos, culturais, socais, econdémicos, politicos, historicos e éticos. O cuidado
de si € a principal estratégia para manter a saude na concep¢do das participantes, abrange
neste momento o cuidado do filho doente. Os demais aspectos préprios de cada mulher sdo
secundérios e pouco valorizados, mas anteriormente eram importantes. As alteracdes nas
necessidades béasicas e de salude das participantes contemplaram o biolégico, emocional e
espiritual, mas sobressaindo as questdes emocionais relacionadas ao bem-estar das mulheres
que alteram significamente com a doenca da crianca. Julga-se que as concepg¢des de saude
incorporam valores pessoais de cada participante e possibilitam a compreensdo de aspectos
fundamentais para a integralidade da assisténcia e (re)formulacdes conceituais e politicas

quanto ao cuidado de quem cuida.
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4.4 A acompanhante e as percepcdes no ambiente hospitalar

A possibilidade de ter um acompanhante é um direito constitucional garantido para
criangas, idosos e parturientes, quando algum individuo apresenta mudangas nas suas
condicdes de bem-estar e equilibrio. Independente da etapa do ciclo vital, ter um
acompanhante é uma situacdo socialmente e culturalmente determinada no nosso meio.
Quando se trata de criancas, a acompanhante também configura-se como a principal
cuidadora informal, ou seja, a figura materna.

O Estatuto da Crianca e do Adolescente (BRASIL, 1990), no artigo 12, prevé que as
instituicbes de saude devem propiciar condi¢cBes para que um dos pais ou responsavel
permaneca em tempo integral junto a crianga/adolescente internada. Percebe-se, portanto, que
a lei volta-se a crianga, mas as discussfes sobre as condi¢cdes que as instituicdes de saude
deveriam oferecer para os pais e acompanhantes cuidadores ndo sao vistas como preocupacao,
pelo menos em um ndmero significativo de instituicdes. Naquelas que apresentam um olhar
para essa populacdo, as acdes sdo demonstradas por timidas melhorias nas condicdes fisicas,
como por exemplo salas de estar, locais para higiene, refeitdrio, entre outras, o que é
interessante de ser ressaltado, porém ha outros aspectos que também podem ser objetos de
atencdo. Desta forma, este capitulo pretende mostrar algumas situacGes vivenciadas
cotidianamente pelas acompanhantes/cuidadoras inseridas em um ambiente hospitalar. As
percepcdes sobre a situacdo de acompanhante das mulheres cuidadoras-leigas, as suas
expectativas para o futuro e a sua religiosidade serdo os subtemas desenvolvidos a partir das
discuss@es grupais.

O acompanhante pode ser definido como a pessoa que permanece em tempo integral
com o individuo internado (BOCCHlI et al., 2007). Este conceito é facilmente visualizado nas
mulheres cuidadoras-leigas que acompanham as criangas com cancer, pois elas permanecem
integralmente com a crianca durante toda a hospitalizacéo e estendendo-se ao domicilio.

A familia tem sido a principal entidade cuidadora de seus membros e a mulher tem
assumido fungdo destacada (BOCCHI et al., 2007; SILVA; CORREA, 2006; FURTADO;
LIMA, 2003). No estudo, todas as acompanhantes eram as mées das criangas, exceto uma que
intercalava com a filha os cuidados a crianca.

O familiar enfrenta toda a trajetdria desgastante da hospitalizacdo da crianga para
cumprir algo que ele define como uma obrigacéao: a prioridade de proteger e poupar a crianga

do sofrimento. As autoras ainda comentam que 0s estados de preocupacgédo e angustia Sao 0s
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principais geradores de ansiedade nos acompanhantes de crianga hospitalizada, mas ambos
(cuidadora/crianga) vivenciam conjuntamente o fortalecimento dos lacos afetivos, de
compreensdo, amor e cuidado. Isto tem mostrado que as mulheres cuidadoras-leigas
contestam sua propria existéncia enquanto ser, direcionando todas as energias ao cuidado e
protecéo da crianca enferma (SILVA; CORREA, 2006).

A invisibilidade da mulher cuidadora-leiga € reproduzida em duplo sentido: o
primeiro a partir dela mesmo, que coloca a crianga em primeiro lugar, ja o segundo parte dos
profissionais de saude, que consideram 0 acompanhante, muitas vezes, Como apenas um corpo
presente. Benjumea (2004) fala que o trabalho dos cuidadores informais passa despercebido e
ndo é socialmente reconhecido. Esta invisibilidade, segundo a autora, pode ser fruto do carater
feminino e doméstico que é atribuido ao cuidado, ou seja, um trabalho de mulher, natural e
socialmente esperado.

Historicamente, o desenho hospitalocéntrico, caracteristico no Brasil, ndo tem se
preocupado com o acompanhante, sendo esta discussdo recente. Este cuidado
institucionalizado e fragmentado vem reproduzindo um modelo de atencdo desigual e injusto,
préprio do capitalismo (BOCCHI et al., 2007). Porventura, este regramento e rigidez
obscureca e aliene o acompanhante, fazendo-o permanecer passivo, sem condi¢Ges de
reivindicar um novo olhar sobre seu papel.

Outro aspecto corresponde a incorporacdo de papéis impostos a quem assume o status
de acompanhante, o qual passa a desempenhar o papel de cuidador, tendo que modificar parte
dos seus habitos, compartilhar experiéncias de sofrimento alheio e aprender a se portar diante
de situacOes hospitalares (BOCCHI et al., 2007). Aliado a tudo isto, 0 acompanhante ndo
pode exigir situacbes de conforto, cuidado e nem interferir no ambiente e processo de
trabalho, ambos ja institucionalizados, visto que o papel de visitante ou acompanhante, como
modalidade de suporte, é determinado pela instituicdo, a qual normatiza e determina regras
para tal exercicio (SILVA; BOCCHI, 2005). As autoras complementam que a austeridade
normativa das instituicbes com os acompanhantes poderia ser aliviada e repensada,
principalmente permitindo a familia desempenhar seu papel solidario com o individuo
hospitalizado, 0 que vem ao encontro dos pressupostos desse estudo e como tema disparador
para outros questionamentos e descobertas, quem sabe, de estratégias de atencdo a esses
cuidadores/acompanhantes.

As mulheres cuidadoras-leigas admitem que a normatizacdo hospitalar é rigida e
unidirecional, porque os profissionais seguem estritamente as rotinas impostas e exigem o Seu

cumprimento. Contudo, relembra-se que a desinstitucionalizacdo do paciente e o0s
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movimentos a favor da humanizacdo no atendimento possibilitam a revogacdo de acdes e
praticas que descaracterizam a assisténcia integral ao paciente e sua familia. O
hospitalocentrismo ainda persiste nas instituicdes de salde e reproduz praticas que
descaracterizam o usuario, o qual é visto como mero objeto das praticas profissionais e a
familia é, muitas vezes, desconsiderada como demanda e co-participante do processo.
Contudo, no cuidado a crianca hospitalizada, a presenca da familia € imprescindivel a
recuperacdo do seu equilibrio e bem-estar para retomar o projeto de felicidade familiar.

Sabe-se que o envolvimento dos pais na atencdo a crianca hospitalizada é essencial
para a qualidade do cuidado, sendo uma caracteristica aceita pelos profissionais de salde.
Entretanto, alguns profissionais ainda apresentam dificuldades em visualizar os pais como
provaveis demandas (usuario) no que se refere a atencao a saude deles (COLLET; ROCHA,
2004; CALLERY, 1997).

Lima et al. (2006) apresentam um programa de apoio a familia realizado em uma
Unidade de Tratamento Intensivo Pediatrica, na qual os pais recebem um atendimento
individualizado prestado pelas enfermeiras envolvidas nessa atividade, o qual prioriza ouvir
os pais e informa-los sobre as normas e rotinas do setor, procurando diminuir o estresse
gerado pela hospitalizagdo de um filho. Os pais durante o atendimento falam sobre as suas
dificuldades de reorganizacdo familiar e social, enquanto as enfermeiras oferecem apoio e
estratégias para evitar a desestruturacdo familiar, perda do emprego e dificuldades com os
demais filhos, além de explicar a situacdo de salde/doenca. Iniciativas incorporadoras e
voltadas a integralidade da crianca e familia ainda sdo escassas, mas talvez a problematizacdo
conjunta com os profissionais e acompanhantes possibilitem algum avango e o (re)pensar
normas e rotinas rigidas e impositivas.

As participantes argumentam a necessidade emergente de serem incluidas no processo
de cuidado da crianga de modo diferente, como, serem ouvidas, cuidadas em suas
necessidades emergentes e também de poderem compartilhar com a equipe de saude situacoes
positivas ao seu equilibrio e bem-estar, a fim de retomarem seu projeto de felicidade.

Para Furtado e Lima (2003), a mde enquanto cuidadora do filho hospitalizado
abandona todas as atividades e dedica-se unicamente ao filho doente, ocasionando
dificuldades intra e extrafamiliares, e acdes de apoio sdo escassas € intervencdes necessitam
ser implementadas para solucionar esse entrave. As participantes, de forma similar, também
se contextualizam em um novo ambiente, sozinhas com o filho doente, apresentando
adversidades na sua vida e salde, entre outras complicacdes. Frente a isto, questionam-se 0s

profissionais que exigem da familia e do acompanhante a participacdo nos cuidados com a
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crianca, poréem tém dificuldades em inserir a acompanhante no seu plano de cuidados.

Collet e Rocha (2004) investigaram como as maes eram incluidas no processo de
cuidado do filho e como era realizada a negociacao entre as maes e a equipe de enfermagem e
evidenciaram que ndo existe negociacao entre os cuidados prestados a crianca. Identificou-se
sim uma imposicéo da equipe de enfermagem que delega @ mée vérios cuidados, inclusive
alguns de competéncia da equipe de enfermagem, a qual se isenta do seu papel. As autoras
criticam a maneira como estd sendo interpretada a permanéncia conjunta e integral da
acompanhante e seu filho, a qual deveria ser co-participante do processo de cuidado que se
torna fragmentado. Entretanto, elas sugerem que a enfermagem poderia criar espagos de
dialogo para possibilitar um (re)considerar a assisténcia voltada as necessidades da crianga e
familia.

As mulheres cuidadoras-leigas manifestam o desejo de cooperar nos cuidados com a
crianca hospitalizada, mas esperam uma oportunidade andloga consigo, principalmente
quando verbalizam suas dificuldades e necessidades de apoio e ajuda. Percebeu-se pelas
discussbes a subvalorizacdo das queixas das acompanhantes pelos profissionais, o0 que
evidencia o modelo de atencéo centrado na crianca e que tem se mostrado incompativel com

0s pressupostos da integralidade da assisténcia a familia.

4.4.1 Percepgéo sobre a situagdo de acompanhante

As participantes relatam inimeras situacdes nas quais acreditam serem necessarias
acoes imediatas para que as mesmas retomem seus projetos de felicidade e possam conviver
de maneira menos traumatica com a hospitalizacdo da crianga. Todas comentam que a
preocupacdo é direcionada a criancga, principalmente porque a equipe esta especializada no
atendimento da crianca, o que elas referem como importante e necessario. Algumas ainda
acreditam que tais condutas por parte dos profissionais que ali estdo descaracterizam-nas
como seres humanos e cidadas.

Oliveira, Costa e Nobrega (2006) relatam que as maes procuram fatos para explicar a
realidade a partir do impacto causado pelo diagnostico de cancer no seu filho, momento no
qual se iniciam varias alteracfes no seu cotidiano e contexto familiar. Dessa maneira, pode-se
compreender que elas necessitam de um olhar mais atento, uma preocupagdo mais evidente

consigo mesmas, mais espacos para dialogos, no sentido de sentirem-se envolvidas no
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processo de tratamento de seus filhos e ndo meras coadjuvantes As autoras explicam que as
manifestacdes acontecem conforme os recursos disponiveis e 0 modo de ser de cada mée, mas
sensacOes de angustia, ansiedade, tristeza e até mesmo a exaustdo sdo comumente
vivenciadas.

Sob o ponto de vista da cultura, a mae, frequentemente, é estereotipada como uma
fortaleza, uma guerreira incansavel, talvez até inatingivel pelo sofrimento, ou pelo menos
estruturada diante da sociedade, quando um filho fica doente, ndo demonstrando cansaco
guanto aos cuidados com a crianca. Entretanto, sabe-se que todos os seres humanos possuem
limites, necessidades e sensibilidades diversas. Os relatos confirmam isto:

SO que com as maes eles [profissionais] ndo se preocupam muito, acho que
deveria ter atencéo paras as maes (G1P7).

A gente esta ali, estd cuidando e a gente também é ser humano, a gente
também sente dor, a gente também fica doente (G1P6).

Mesmo assim a gente cuidando de um filho, ou tendo outro caso, a gente
também tem que ser tratada. Eu acho que a gente fica doente também
(G2P7).

A gente senta, levanta, senta, levanta, olha televisdo, vai pra cozinha, volta,
fica que nem umas tonta (G2P6)!

O modelo de atencdo possui relacdo intrinseca com a situacdo vivenciada pelas
participantes, pois € caracteristica a centralizacdo na doenca e em um unico usuario. A
integralidade da assisténcia prevé a mudanca nessa forma de conceber satde, ampliando o
foco para o contexto e a familia. O familiar assume a posi¢do de acompanhante quando ocorre
a hospitalizacdo de um membro da familia e afasta-se das atividades diarias para assumir
literalmente o papel de acompanhante (BOCCHI et al., 2007). A integralidade pressupde
praticas de inovacdo em todos os cendrios de atencdo a saude, em diferentes espacos e a
analise do contexto em nivel individual e coletivo pautada nos principios do Sistema Unico de
Salde (SUS) e voltada as necessidades sociais de saude das pessoas (CECCIM;
CARVALHO, 2006).

A rotinizacdo do cotidiano hospitalar para as acompanhantes das criancas é um
aspecto que as torna suscetiveis a desenvolverem problemas na sua saude fisica e emocional,
principalmente pela inexpressiva oportunidade de atividades que preencham parte do seu
tempo e que evitariam a sua permanéncia integral junto ao filho e o pensamento continuo
voltado & doenca da crianca e aos problemas familiares. Esses aspectos sdo enumerados como
possiveis desencadeadores de mudancas no bem-estar e equilibrio das participantes, as quais

reconhecem que podem ficar doentes. Para Callery (1997), as dificuldades experienciadas
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pelas mées significam que elas sentem a necessidade de serem cuidadas como consequéncia
do seu envolvimento na atencdo do seu filho hospitalizado, tornado-se também pacientes.
Entretanto, as participantes temem ficar doentes e preocupam-se com esta possibilidade por
saberem que dificilmente havera uma oportunidade de cuidado compativel com a sua
necessidade e, também, pela dedicacdo exclusiva a crianca hospitalizada, que necessita do
cuidado materno. Esta ambivaléncia repercute no bem-estar psicolégico das mulheres
cuidadoras-leigas, que ndo permitem a si mesmas esgotar sua capacidade de cuidar da crianca
e a negacdo de si mesmas enquanto seres humanos também carentes de diversas necessidades
imediatas (descanso, alimentagdo, conforto, escuta, didlogo, analgesia, acesso aos servicos de
salde, exercicios, atividade ludicas, entre outras). Callery (1997) complementa que o
envolvimento na atencdo de uma crianca doente pode ser uma experiéncia triste e angustiante,
sendo o principal fator contribuinte para a necessidade de cuidados dos pais acompanhantes.

Houve situacdes nas quais as participantes reclamaram das escassas oportunidades que
Ihes foram oferecidas no ambiente do hospital. Elas comentaram que os profissionais
destinados a prestar-lhes atendimento ndo supriram as suas necessidades de cuidado e
atencdo. Quica os programas e atendimentos realizados (programas de suporte & familia,
atendimento psicoldgico, avaliagdo do servigo social, entre outros) estejam estruturados nos
profissionais e naquilo que eles acreditam ser importante para as acompanhantes. De acordo
com Callery (1997), alguns enfermeiros pediatras incluem a familia no planejamento da sua
assisténcia e aceitam a possibilidade de os pais se tornarem os principais focos do cuidado de
enfermagem, mas isto ndo € natural, por ser um aspecto que amplia o seu trabalho diario. Por
outro lado, a descricdo do cuidado prestado aos pais é variavel, principalmente pela énfase
qgue cada enfermeiro aplica na sua pratica. Esta pratica pode ser comum para alguns
enfermeiros e faz parte do seu cotidiano de trabalho, mas para outros existe uma enorme
resisténcia em incluir os pais no planejamento do cuidado como pacientes.

Entretanto, resgata-se que a atencdo em salde deve ser planejada a partir do usuario e
das suas demandas de atendimento, considerando a singularidade de cada pessoa. As
mulheres cuidadoras-leigas buscam apoio mutuo entre si para se confortarem nos momentos
de crise e desespero. As falas ilustram algumas situagoes:

Desde 0 comego deveria ter um acompanhamento psicoldgico, porque ali
tem assistente social, mas ela vai ali e entra no quarto e sai, ndo fala, ndo
sabe se tu estd bem, com dor, entendeu! Infelizmente o programa deles ali
ndo estd ajudando ninguém, pelo menos pr& mim ndo ajudou nada, eu
continuo com os meus problemas; tem que ter realmente um programa pra
acompanhar, principalmente nés [...] nés ndo temos ninguém pra ajudar,
uma se apdia na outra, eu sempre me dou bem com todas, mas tem umas que
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nem d&o bola (G1P4).

A gente deveria ter um médico, uma coisa que ficasse a disposi¢ao da gente
pra quando a gente precisasse, ou que quando descesse pra emergéncia,
com um papel [encaminhamento], a gente pudesse passar na frente, até
porque as crian¢as ndo podem ficar sozinhas, mas isso ndo acontece, a
gente amofa na emergéncia. Ai ta a discriminacéo, a gente ndo vale nada
pelo que a gente faz, ndo vale nada (G1P6).

Outra questdo importante para as mulheres cuidadoras-leigas refere-se ao
reconhecimento do papel realizado por elas durante a hospitalizagdo e no cotidiano domiciliar
que corresponde ao cuidado da mde com o filho que, muitas vezes, é compartilhado pela
equipe de salde. Benjumea (2004) confirma que o trabalho dos cuidadores passa
habitualmente despercebido e ndo é socialmente reconhecido, havendo uma relacdo com o
carater feminino e domeéstico do cuidado.

As participantes acreditam serem merecedoras de oportunidades de cuidado por
exercerem o seu papel junto ao filho e também necessitarem de atendimento prioritario, uma
Vez que a crianga permanecera sozinha enquanto a mesma se ausentar para buscar algum tipo
de atendimento. Concorda-se com as participantes quanto a priorizacdo do seu atendimento na
instituicdo onde a crianga esta internada, principalmente, porque depende delas o cuidado do
filho e o controle de varios aspectos do tratamento (alimentacdo, higiene, controle dos
horarios da medicacgéo, carinho, afeto, entre outros). Contudo, o que visualizamos na pratica
contrasta com aquilo que seria esperado. Percebeu-se escassa chance de atendimento por
algum profissional de salide em relacdo a acompanhante; quando existe algum tipo de
atencdo, ela ndo supre as caréncias da mulher, esta centrada nos interesses do profissional e da
instituicdo; a acompanhante deve restringir-se a sua funcdo e ndo é considerada demanda e,
por fim, ha divergéncia entre aquilo que ¢ prioridade para a usuaria e aquilo que é oferecido
pelo sistema de saude vigente. As dificuldades sdo muitas e os profissionais reproduzem
diretamente a alienacdo e discriminacdo presente no setor salde que trata das doencas e ndo
das pessoas. O acompanhante pode ser considerado um usuario dos servicos de saude e
deveria adotar uma nova postura, contraria a omissdo e passividade que o caracteriza. As
autoras expdem que, quando as pessoas ndo falam o que pensam, ndo agem conforme suas
concepgdes morais e ndo reivindicam aquilo em que acreditam, inexiste uma relacdo ética,
principalmente porque a omissao e renuncia aos direitos enquanto cidaddos levam o usuério a
negacdo de si mesmo e a ser mero objeto de trabalho da equipe de saude (SANTOS;
BENERI; LUNARDI, 2005).

A insercdo no ambiente hospitalar parece ser o principal aspecto determinante de
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alteracdes na salde das participantes, pois elas convivem diariamente com a expectativa de
perder o filho e o afastamento do habitat de origem e da familia. Para as autoras (SANTOS;
BENERI; LUNARDI, 2005), observa-se no hospital o uso de diversos mecanismos para que
seja efetivado o poder disciplinar e o exercicio do controle dos corpos dos clientes,
principalmente porque sdo os profissionais que determinam as regras e as normas de vida que
devem ser seguidas passivamente pelos usuarios dos servi¢os. Quando surge alguma queixa
da acompanhante, observa-se negligéncia e despreparo dos profissionais em suprir estas
demandas. Talvez isto aconteca por duas justificativas, primeiro, por incapacidade dos
profissionais em estender sua prética ao acompanhante e a familia e, segundo, pela rigidez
institucional que normatiza o atendimento e define as rotinas que excluem a cuidadora-leiga
como possivel demanda. Os trechos abaixo evidenciam algumas situacdes verbalizadas pelas
participantes:

Uma pessoa que estd com pressao alta tem que ter alguém para atender, tem
gue cuidar das pessoas que estdo aqui, porque as pessoas nao tdo doentes la
fora, mas chegam aqui e ficam doentes (G2P4).

Dai eu falei com a enfermeira [técnica de enfermagem] que tava cuidando
dele, tu acha que ela me deu bola! Ela virou as costas e saiu! Entéo se a
gente tivesse valor ali dentro, ela me chamaria pra ir ali numa salinha e
tiraria a minha pressdo, me perguntaria como eu estou, mas nada disso
(G2P6).

As enfermeiras acham que nés temos que cuidar, tu tem que chamar pra elas
virem olhar, tudo que € da gente tem que cuidar (G2P4).

E, o atendimento das criangas é muito bom, ndo tem o que reclamar,
excelente, elas fazem a parte delas direitinho! O relaxo deles é com a gente
(G2P6)!

Certamente, o afastamento da mulher do seu lar de origem e da familia, associado ao
adoecimento do filho, contribui significativamente para a sua desestruturacdo e possivel
adoecimento. Os profissionais de salde demonstram dificuldades em visualizar tal
probabilidade ou até mesmo ndo percebem tais situa¢fes devido ao envolvimento com a
crianga, a centralizacdo nas tarefas, a observacao das rotinas, entre outros aspectos, e podem
também ndo querer envolver-se com o acompanhante. O atendimento a crianga foi
considerado adequado e até mesmo elogiado, sob o ponto de vista das acompanhantes.
Entretanto, o desinteresse acontece com a figura do acompanhante, o qual divide com a
equipe de salde a responsabilidade de diversos cuidados, normalmente impostos e cobrados
quando ndo realizados pela mulher cuidadora-leiga. Pode-se inferir aqui que a inclusdo do

familiar acompanhante na pratica de cuidado pelos profissionais talvez seja ainda um ponto a
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ser refletido e problematizado na tentativa de minimizar situacdes geradoras de conflitos num
ambiente de cuidado. Obviamente que, para se avancar em tais questionamentos e propostas,
ambas as instancias devem ser ouvidas. Esse processo € longo e exaustivo levando, muitas
vezes, ao abandono e desinteresse dos envolvidos nessa discussao. Pensa-se que a politica
institucional e os programas de satde tenham como responsabilidade replanejar seus focos de
atencdo e revisar a rigidez politico-administrativa realizada pelas instituicGes de saude. Para
Escher e Cogo (2005), os familiares acompanhantes preocupam-se em atender as
necessidades do paciente, tém a possibilidade de acompanhar o trabalho realizado pela equipe
de salde e expressam diferentes sentimentos ao participar do cuidado (medo e inseguranca de
assumirem certo cuidados e prazer e satisfacdo de poderem estar ajudando).

As instituicOes de salde ndo estdo estruturadas para atender os cuidadores-leigos,
sendo que isto reflete uma omisséo e falta de planejamento que podem incidir nos cuidados
prestados por eles aos doentes (SOUZA; WEGNER; GORINI, 2007).

Conforme Bocchi et al. (2007), a institucionalizacdo da salde estabeleceu
relacionamentos hierarquicos que convergem para a perda de identidade/subjetividade dos
sujeitos na luta contra as regras institucionais, assim ambos (sujeito e familia) vao perdendo
sua autonomia e importancia na discussao e reflexdo de assuntos que proponham medidas
para contemplar a saude de todos os envolvidos no cuidado. Santos, Beneri e Lunardi (2005)
complementam que a equipe de salde nega ao seu cliente o direito de autonomia no momento
em que estes sdo condicionados como pessoas alienadas sobre a sua condigdo de salde e
sobre os procedimentos realizados em seus corpos. As autoras ainda enfatizam que os
profissionais parecem assumir posturas autoritarias, proferindo ordens e determinando acdes
compreendidas como inquestionaveis.

Nesse sentido, cabe comentar os relatos em relagdo a alimentacdo, por exemplo,
guando elas dizem que ndo sdo considerados suas opinides e desejos enquanto
acompanhantes, percebe-se que elas devem ser submissas e aceitar passivamente aquilo que
Ihes é imposto. Enquanto estavam em casa, elas tinham autonomia e op¢6es, agora, fora do
seu contexto, necessitam enquadrar-se naquilo que lhes é ofertado. Repetem que existe um
auxilio matuo entre elas e um compartilhar de aprendizados. Os depoimentos confirmam isso:

Dai tu j& vai no refeitorio e tem uma coisa que tu ndo gosta e acaba indo
comer na rua qualquer coisa (G4P9).

Em casa a gente come 0 que quer, 0 que gosta, 0 que gosta de comer
(G4P1)!

E as mdes umas passam para as outras o que aprendem né! Até na
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alimentacéo uma ajuda a outra (G4P7).

Quando as participantes deixaram sua comunidade e lar para acompanhar seu filho
doente em um novo contexto e situacdo, percebe-se novamente que a rigidez e o poder
regulatério das instituicdes de salde fazem prevalecer o impositivo contradizendo ao
dialdgico e a problematizacéo coletiva.

As mulheres cuidadoras-leigas somatizam muitas situacoes e apresentam oscilagdes no
seu estado de saude conforme o estado da crianca. Quando um filho € internado, todos os
integrantes da familia sdo igualmente afetados (ARMOND; BOEMER, 2004). Muitas vezes,
os profissionais ao informarem as mées sobre a possibilidade de insucesso no tratamento da
crianca, apontando para possiveis avangos e retrocessos na trajetdria da doenca, podem néo
perceber até que ponto suas observagdes tém condicbes de serem entendidas ou assimiladas
por essas méaes. Isso revelou-se como um desconforto, um incémodo, na percepcdo delas,
pois, em determinado periodo da historia natural da doenca grave, elas anseiam por uma
atencdo voltada a singularidade da situacdo de seu filho, ou seja, de uma
particularizagdo/individualizagcdo do cuidado. Ao mesmo tempo que buscam junto as demais
companheiras saber como e o qué acontece com tal diagndstico, o que elas tém vivido nos
seus casos especificos, também procuram por respostas ou mesmo experiéncias que lhes
apontem para possibilidades de diferencas no tratamento e prognostico do seu filho. Atitudes
e posturas como estas facilitam o desenvolvimentos de altera¢cBes na salde emocional das
mulheres cuidadoras-leigas. As falam clarificam isto:

Se eles estdo bem a méae estd bem também, e se eles estdo mal ela estd mal!
Vendo eles sofrer e ndo estd no teu alcance, tomando remédio e aquela dor
nao esta passando (G3P2).

O que incomoda é quando ficam batendo na mesma tecla dizendo que néo
adiante, que ndo vai melhorar (G3P9).

Dai tu comeca ver aquilo tudo ao teu redor ndo tem como ter uma auto-
estima. Eu ja nem saio do quarto! Nao tem, tu vé as pessoa que tdo naquele
caminho e entdo ndo tem como né! Nao tem como uma pessoa ter auto-
estima. Tu sabe o que pode acontecer, e tu vé acontecendo com 0s outros
[...] ndo tem como se olhar no espelho, pensar no amanh&. Entdo eu acho
dificil uma mée ta aqui fazer alguma coisa por ela, ndo tem como (G4P4).

A situacdo vivenciada pelas acompanhantes aponta para a desesperanca e baixa auto-
estima, pois, muitas vezes, percebem-se meramente como espectadoras no processo de
cuidado. Esta exclusdo torna-as ainda mais suscetiveis a modificagdes na sua saude fisica e
emocional, mas isto poderia ser amenizado caso os profissionais de salde desenvolvessem

acles conjuntas e ndo-fragmentadas que incluissem a acompanhante e a crianga em um
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mesmo planejamento. Talvez alguns refor¢os na auto-estima das mulheres cuidadoras-leigas
ja fosse um primeiro passo para evitar a desestruturacdo do cuidador familiar de crianga com
cancer. Sabe-se que a crianca hospitalizada também sofre ao deparar-se com a angustia dos
pais cuidadores, sendo assim, é imprescindivel o cuidado aos acompanhantes também para
proteger as criangas do sofrimento solidario para/com os pais.

Para Silva e Bocchi (2005), as instituicGes hospitalares deveriam proporcionar um
conforto ao familiar acompanhante, oferecendo-lhe condi¢bes minimas para 0 sono e repouso,
por exemplo. Em um estudo realizado com os acompanhantes de pacientes adultos
hospitalizados, as autoras identificaram algumas dificuldades (sanitarios, alimentacdo,
sono/repouso) verbalizadas pelos acompanhantes quanto as precarias condi¢fes de infra-
estrutura no ambiente hospitalar para com o acompanhante (ESCHER; COGO, 2005).

Para essas mulheres, que enfrentam uma hospitalizacdo muitas vezes prolongada,
provenientes de regides distantes, envolvidas num processo de dificil aceitacdo, que € o
cancer infantil, verem-se expostas as normas e rotinas hospitalares e assumindo o papel de
acompanhante/cuidadora, € compreensivel que, ao oportunizar-se um momento de reflexao e
abertura para trocarem experiéncias entre si e com o pesquisador, varios aspectos sejam
evidenciados e ressaltados com maior ou menor significado. ldentificou-se, portanto, o
aparecimento de uma ‘nova’ demanda vulneravel a uma série de eventos que modificam todo
0 seu contexto de vida e salde. Por outro lado, a maioria dos profissionais procura nédo
envolver-se com este publico e continua reproduzindo sua atencdo pautada no modelo

cartesiano e impositivo, descaracterizando a integralidade da assisténcia.

4.4.2 Expectativas para o futuro

As modificacdes na dinamica familiar e vida social sdo as principais alteracdes
introduzidas com a doenga cronica de uma crianga, ou seja, a mae afasta-se do seu trabalho
assumindo o papel de cuidadora e as mudancas produzidas na familia, principalmente a
relacdo com os filhos e demais integrantes passa a ser secundaria (FURTADO; LIMA, 2003).

As participantes demonstraram confianca na recuperacdo da salde da crianca e,
consequentemente, a delas também voltara a niveis de bem-estar e equilibrio conforme as
suas necessidades. Mesmo vivenciando extremos e instabilidades, todas acreditam em um

futuro que condiz com os projetos de felicidade de cada uma. O retorno as rotinas cotidianas
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vividas anteriormente a hospitalizacdo da crianca € o principal objetivo tracado pelas
cuidadoras-leigas. A reconquista de uma vida social ativa e participativa nos processos
produtivos da familia, o0 acompanhamento da familia e dos outros filhos sdo importantes para
uma vida saudavel conforme as participantes. Os relatos apontam para isso:

Eu acho que vai voltar ao normal! Eu quero trabalhar. A rotina da gente
fica boa, né! Aquela hora do colégio, a gente sabe que tem que fazer
almoco, a gente sente falta disso! Ter uma vida normal! Eu sempre fui uma
mae dedicada, gosto de levar, de trazer, de conversar, entrar em contato
com os professores, saber se meu filho esta bem, se tirou nota baixa, eu
sempre gostei (G3P7).

A gente diz que vai melhorar quando eles melhorar, porgue realmente muda
(G3P6).

A desesperancga € um sentimento pouco presente nas mulheres cuidadoras-leigas, elas
mobilizam estratégias para acreditar sempre na melhora e cura do filho para retomar a vida
familiar e, principalmente, acompanhar o desenvolvimento e crescimento de todos os
integrantes da familia coletivamente. O trabalho é um meio de producdo almejado pelas
participantes na retomada das suas vidas apdés a vivéncia de acompanhante do filho
hospitalizado. Cada participante tem delineado seu projeto de felicidade como estratégia de
retomar sua vida e salde sob diferentes aspectos apds 0s encontros grupais, assim o otimismo
e a persisténcia s@o virtudes que possibilitam essa reflexdo nas cuidadoras-leigas.

Para Karsch (2003), as mulheres cada vez mais estdo inseridas, desde cedo, no
mercado de trabalho e a vida ativa/produtiva representa as fundacdes do seu futuro em torno
do qual haverd mudancas na dinamica familiar. A autora comenta que existem programas
norte-americanos que beneficiam a mulher enquanto cuidadora-leiga, havendo reducdo na sua
jornada de trabalho para que ela possa dedicar parte do seu tempo no cuidado a algum
familiar dependente e também recebe incentivos financeiros para a continuidade dessa pratica.
Enquanto isto, no Brasil, os cuidadores informais sdo comumente tornados invisiveis e
desestimulados a persistirem na pratica do cuidado com os familiares por ndo receberem
sequer atencdo quando a solicitam.

Para Silva e Correa (2006), cada familiar adquire maneiras proprias de conviver com
seus sentimentos diante da vulnerabilidade da salude da crianca, mas para isso Sa0 necessarias
estratégias proprias de enfrentamento de problemas e superacéo.

As participantes demonstram que um futuro menos arduo é possivel e pretendem
retomar seus projetos de felicidades em conjunto com a familia; mesmo sabendo que as
dificuldades podem regressar, o otimismo supera todos 0s sentimentos adversos a felicidade e

bem-estar da familia.
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4.4.3 Religiosidade das mulheres cuidadoras-leigas

A religido desempenha papel destacado na formagdo moral, ética e cultural do ser
humano, oferecendo-lhe a compreenséo da realidade vivida e os seus objetivos fundamentais.
E notavel a confianca que os pais depositam em Deus e o conforto espiritual que os
tranquiliza, instrumentalizando-os a superar a situacdo vivenciada com a hospitalizacdo do
filho (ARMOND; BOEMER, 2004). As mulheres cuidadoras-leigas apresentam religiosidade
e crenga em Deus como esperanca na cura do filho enfermo e também como maneira de
buscar forcas para sobreviver as adversidades enfrentadas enquanto acompanhantes da
crianca. A fé em Deus e a oragdo sao estratégias que as participantes consideram como forma
de cuidar de si. Elas acreditam que Deus pode promover conforto e seguranga nos momentos
dificeis. Também por meio da crenca € possivel acreditar em um futuro menos arduo nas suas
vidas. A religiosidade pode representar uma forma de cuidado de si proposta pelas mulheres
cuidadoras-leigas. Os depoimentos confirmam isso:

S6 Deus pode tirar aquela dor! Nao tem uma mae que fica bem vendo o filho
sofrer [...] Em Deus também, a gente pede muito pra curar o filho da gente,
eu preferia passar fome, mas ndo ter que lidar com uma doencga! Tem horas
gue a gente cai, mas tem que ficar forte pra cuidar dele (G3P2).

Acho que a fé € tudo! Acreditar num Deus. A gente tem que se apegar num
Deus (G4P9).

E bom! Tu vai na igreja quando esta triste, pra baixo, ir 14 rezar, orar, saber
que vai aliviar(G4P3).

A religiosidade € culturalmente uma estratégia amplamente verificada nos
acompanhantes de pacientes hospitalizados. A cura pela fé esta presente em diferentes
culturas e possui um componente simbolico com rituais que permitam a cura (HELMAN,
2003).

Os profissionais de saude devem considerar e respeitar as diferencas culturais das
acompanhantes, principalmente em relagdo as suas crengas e rituais praticados, sendo isso
uma estratégia de aproximacdo e compreensdo da dindmica familiar e de sua necessidade de
apoio. A salde das pessoas tem relagdo com as suas crencas, valores e relagdes do sistema
familiar, porque a cultura, a estrutura social e o ambiente fisico influenciam diretamente e
diferentemente os individuos, assim como sua vivéncia no processo saude/doenca (RATTI,
PEREIRA; CENTA, 2005).

A espiritualidade também é um aspecto identificado fortemente nessas cuidadoras. A
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espiritualidade pode ser compreendida como um conjunto de qualidades de espirito tais como
amor, compaixdo, paciéncia, tolerancia, capacidade de perdoar, alegria, responsabilidade e
harmonia consigo e com o outro (PEDRO; FUNGHETTO, 2005). As participantes
desenvolvem sua espiritualidade no cotidiano de cuidado com a crianga com cancer e na
convivéncia com as outras mulheres cuidadoras-leigas fortalecendo sua salde psicolégica
para enfrentar os entraves propostos pela vida.

Dessa forma, a crenca deve ser reforcada nas acompanhantes que a utilizam como
estratégia de conforto e superacdo dos percalcos enfrentados. Os profissionais de saude em
geral, mais especificamente os da enfermagem, tém condi¢bes de conhecer ou mesmo
identificar as crencas e as diferengas culturais atreladas a cada acompanhante. Sao esses
profissionais que tém a responsabilidade e o compromisso de manter e promover na sua
equipe o respeito a liberdade de expressdo cultural das pessoas conforme suas crencas, valores
e ideologias. O livre exercicio da religiosidade para as mulheres cuidadoras-leigas pode
representar bem-estar e equilibrio diante do atual contexto vivenciado.

A situacdo das acompanhantes de criancas com cancer € similar as demandas de outras
acompanhantes. Mas parecem ser invisiveis aos profissionais e politicas publicas de atencao
que centralizam suas a¢cGes em um dnico usuério. Na literatura (LIMA et al., 2006; COLLET;
ROCHA, 2004; CALLERY, 1997), existem iniciativas que englobam a assisténcia a
integralidade incluindo a familia nesse contexto, mas sdo atitudes escassas que emanam de
profissionais preocupados em prestar uma atencdo diferenciada. Contudo, os direitos dos
usuérios ndo sdo discutidos e nem divulgados as mulheres cuidadoras-leigas que necessitam
de atencdo especifica em alguns momentos na sua trajetoria enquanto acompanhantes. Os
profissionais de salde parecem ser 0s principais responsaveis, mas nao os Unicos, por essa
alarmante situacdo, principalmente por desconsiderarem 0 acompanhante e, muitas vezes,
omitirem suas necessidades quando se tornam demanda aos servigcos. As participantes
solicitam a criacdo de redes de apoio e oportunidades para obterem atendimento a saude
guando necessitarem, pois concordam que a sua saude tem relacdo direta com o bem-estar da
crianga. As expectativas em relagéo ao futuro apontam para a esperanca de retomarem seus
projetos de felicidade em conjunto com a crianca e familia. As crengas em Deus, sua fé e
religiosidade sdo estratégias que permitem momentos de conforto e compreensdo perante as
dificuldades vivenciadas. Portanto, as percepcdes das mulheres cuidadoras-leigas concernem
a necessidade de cuidado e atencdo, pois elas demonstram ser uma ‘demanda’ pouco
explorada e ndo-planejada nos servicos de saude. Talvez a partir do desenvolvimento da

autonomia delas e esclarecimentos referentes aos seus direitos, as cuidadoras-leigas exercam



86

sua capacidade reivindicatéria e alcancem um bem-estar digno, humanizado e emancipatério
por meio da atencdo integral prestada a elas e seus filhos. Faz-se necessario reformular as
politicas e estratégias que incorporem iniciativas que contemplem a cuidadora-leiga como

demanda.

4.5 Estratégias para a promocao da saude: direitos de atencao/cidadania e a educacao

em saude

A promocdo da saude compreende um conjunto de valores que incorpora a vida,
salde, solidariedade, equidade, democracia, cidadania, desenvolvimento, participacdo e
parcerias, entre outros aspectos que convergem a integralidade por meio de estratégias que
envolvem a participacdo do Estado, da comunidade, das pessoas, do sistema de saude e da
intersetorialidade com vista ao desenvolvimento humano sustentavel. A idéia de
responsabilizacdo mdltipla, tanto nos problemas como nas solu¢Bes dos agravantes que
comprometem a qualidade de vida das pessoas (BUSS, 2000; 2003). Nas mulheres
cuidadoras-leigas percebeu-se a sua preocupa¢do com o seu bem-estar e equilibrio por meio
da sinalizacdo de suas necessidades e criticas as instituicdes de saude pelos entraves que,
muitas vezes, as excluem da oportunidade de acesso aos servi¢cos de saude e da ndo-incluséo
da sua condicéo de cuidadora.

A promocéo da satde é um campo tedrico-pratico-politico que parte dos pressupostos
do movimento da reforma sanitaria e delineia-se como uma politica que deveria percorrer um
conjunto de acdes e projetos em salde que apresentam todos os niveis de complexidade da
gestdo e da atencdo do sistema de saide (CAMPOS; BARROS; CASTRO, 2004). Esta
politica deveria oportunizar aos profissionais, em conjunto com 0s usuarios, atuarem como
protagonistas do processo produtivo em salde, objetivando a producdo de coeficientes
crescentes de autonomia durante o cuidado em saude.

Neste capitulo, discutir-se-do as estratégias de promocédo da salde apresentadas pelas
participantes e 0 acesso aos servicos de salde. Enfatizam-se as necessidades de atencéo
elencadas pelas acompanhantes como fundamentais a vida e a salude e também as
restricbes/limitacfes impostas pelos servigos de salde quanto ao acesso e oportunidade de
atendimento.

Para Bricefio-Leon (2000), um sistema de saude desejavel € aquele cujo foco de
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atencdo esta na promocdo da saude e ndo em restringir-se somente a atencdo medica.
Complementa que a reforma no setor salde avancara a partir do desvencilhamento do modelo
curativo, mas para isso é fundamental um desenvolvimento social e progresso econémico para
melhorar a vida que vivemos e as liberdades das quais desfrutamos. Percebe-se que 0 modelo
de atengdo hospitalocéntrico limita suas acGes na doenca e reproduz uma atencédo atrelada as
vontades do profissional de saude, freqlientemente violando os direitos do usuario enquanto
cidad&o.

Reforga-se a necessidade cada vez mais emergente de um enfoque multissetorial e
interdisciplinar dos profissionais e usuarios/acompanhantes para alcangar-se a assisténcia
integral (BUSS, 2000; 2003; BRICENO-LEON, 2000). As participantes da pesquisa referem
poucas oportunidades para problematizar coletivamente com a equipe de saude suas
dificuldades e caréncias para suportar o cotidiano hospitalar durante o exercicio do seu papel
de acompanhante/cuidadora.

A promocdo da saude amplia os conceitos de salde/doenca e seus determinantes e
propde uma articulacdo entre os saberes técnicos e populares e busca a mobilizacdo de
recursos comunitarios, publicos e privados para o enfrentamento e resolucdo da realidade
compartilhada pelas mulheres cuidadoras-leigas. Tem-se discutido a promocdo da saude
enfocando-a sob uma visdo politica e técnica em torno do processo saude-doenca-cuidado
(BUSS, 2000; 2003).

Os encontros internacionais focalizados na promocéo da saude garantiram uma série
de pressupostos fundamentais para se discutir atualmente as principais estratégias praticas.
Mesmo que muitos pressupostos ainda ndo tenham sido implementados, reforca-se a
importancia que os mesmos tém para a transformacdo do setor saude. Em Alma-Ata, a justica
social e a equidade foram resgatadas como pré-requisitos a satde. Ja em Ottawa, a inclusdo da
comunidade e dos usuarios no planejamento da atengdo a saude foram apresentadas, além da
capacitacdo dos profissionais para atuar nesse modelo e a reorientacdo dos sistemas de saude.
Em Adelaide, refor¢ou-se as politicas publicas saudaveis e uma abordagem integrada ao
desenvolvimento socio-econémico. A Declaracdo de Sunsdvall priorizou a criacdo de
ambientes saudaveis e a educacdo nesse contexto. Em Jacarta, retomou-se a responsabilidade
social para com a salde e dar direito e voz aos usuarios (empowerment). Todas as
conferéncias, declaracdes e até mesmo a constituicdo federal apresentam objetivos similares
da promoc¢édo da salde, ou seja, a saude como um valor e um direito fundamental a vida
humana. Também destaca-se a importancia das a¢des intersetoriais entre os profissionais para

subsidiar o usuario a ter direito de escolha, momentos de escuta e participacdo (BUSS, 2003;
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REIS; VIANNA, 2004).

A conceituacao de educacdo em saude, assim como 0s objetivos aos quais a mesma se
propunha também se transformaram e estdo ligados a saude puablica. Aqui utilizar-se-a a
terminologia ‘velha’ e ‘nova’ salde publica para elucidar as mudangas na perspectiva da
educacao em saude.

Conforme Oliveira (2001, 2005), na ‘velha’ salde publica, a educacdo em salde
priorizava unicamente a prevencdo de doencas, influenciada pelo modelo preventivo
caracteristico do paradigma biomeédico, enquanto que na ‘nova’ salde publica esta definicdo
se expande para além dessa visdo biomédica e procura objetivos mais amplos para ser uma
fonte de vida.

A educacdo em salde poderia ser uma estratégia de promover a saude nas
coletividades por meio da reflexdo e do desenvolvimento da criticidade das pessoas. As
participantes foram estimuladas a desenvolver seu senso critico durante os encontros grupais,
principalmente mediante a problematizacdo das dificuldades vivenciadas e a proposic¢do de
alternativas para amenizar as situacGes compartilhadas no cotidiano das cuidadoras-leigas.

Pedro (2000) afirma que a educacdo em saude ¢ um método de despertar nas pessoas
maneiras de viver de forma saudavel por intermédio de experiéncias de aprendizagem que
objetivam uma possivel melhora na qualidade de vida dos envolvidos. O pesquisador
procurou problematizar diversos caminhos em conjunto com as participantes durante a
construgdo coletiva de conhecimento proposta nos encontros grupais. As participantes
encerraram a atividade visivelmente criticas e empoderadas para emancipar-se da dominacgao
e normatizacdo hospitalar. A educacdo em saude mobiliza os individuos para adquirir uma
autoconsciéncia critica, para rever valores e conceitos, além de propor caminhos alternativos
aos cuidadores-leigos e demais coletividades por meio da problematizacdo dos rumos
possiveis a um viver melhor (SOUZA; WEGNER; GORINI, 2007).

O pensar certo exige o respeito ao senso comum envolvido no processo e a
necessidade de sua superacao pelo aprendiz, demandando-lhe profundidade na compreensédo e
interpretacdo dos fatos. Comenta ainda que é necessario possibilitar-lhe a reflexao sobre sua
préatica na qual se volte para si mesmo e com esta curiosidade ingénua percebida como tal
adquira uma certa criticidade (FREIRE, 2007). As pesquisadas apontaram para caminhos a
serem seguidos a partir da capacidade criativa e critica desenvolvida com a participacdo no
estudo.

A educacdo em saude, algumas vezes, é compreendida como um subsidio singular

para o exercicio do bio-poder, o qual apresenta mecanismos utilizados para controlar e
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disciplinar os individuos e coletividades (GASTALDO, 1997). Os pressupostos da educacéo
em saude radical foi a metodologia compartilhada com as mulheres cuidadoras-leigas.

O respeito a autonomia e a dignidade de cada pessoa € um imperativo ético e ndo um
favor que podemos ou ndo compartilhar coletivamente (FREIRE, 2007).

Esta nova concepcdo de educacdo em saude, chamada de radical, pretende superar o
modelo tradicional de educacdo em saude restrito ao preventivismo e impositivo sob a ética
dos profissionais de saude. A educacdo em saude radical prediz a promocdo da saude no
sentido positivo, 0 qual mostra a sallde como um recurso a vida que necessita ser vivenciada
com qualidade, mediante 0 empoderamento das pessoas, tornado-as autdbnomas em suas
escolhas, informadas e conscientes conforme sua capacidade de autocritica e reflex@o
(OLIVEIRA, 2001; 2005; GASTALDO, 1997). Para Mosquera e Stobdus (1984), a educacao
em salde ja deveria capacitar os individuos e comunidades a optarem sabiamente e terem
competéncia de resolver os problemas familiares e sociais que os envolvem corroborando a
responsabilizacdo social. Existem criticas direcionadas ao modelo radical de educacdo em
salde, apesar dos avancos e inovagdes propostas por esse, havendo um paradoxo entre as
opcoes oferecidas e as oportunidades do individuo para escolher entre essas alternativas, visto
que todas as pessoas tém comumente suas decisfes alicercadas no contexto das suas vivéncias
(SOUZA et al., 2005).

Para Campos (2000), os saberes e praticas fundados no positivismo e estruturalismo
reforcam a coisificagdo das pessoas como meros receptores passivos de intervengoes
sanitarias e terapéuticas, principalmente porque essas duas correntes filoséficas procuram a
reducdo dos coeficientes de liberdade e autonomia dos sujeitos. O autor discute que a praxis
social advinda desta opressdo reflete-se diretamente na dimensdo singular e/ou nos interesses
e necessidades dos grupos dominados através do poder institucional.

A educacdo em salde passa a ser entendida como um processo de construcdo e
veiculacdo de conhecimentos e praticas relacionadas as maneiras como cada cultura
compreende o viver de forma saudavel e o processo saude/doenca e também como instancia
de producdo de sujeitos e identidades sociais (MEYER et al., 2006). O modelo radical tem se
mostrado adequado para o trabalho em grupo e/ou comunitario, pois o profissional procura
instrumentalizar os participantes do grupo a desenvolver sua consciéncia critica e 0 exercicio
da sua autonomia diante das situacdes de salude no ambito individual e coletivo,
compartilhando experiéncias e assim desenvolvendo agdes conjuntas (SOUZA et al., 2005).
Para Gastaldo (1997), a educacdo em saude radical permite que as pessoas controlem sua

propria saude; assim haveria maior participacdo comunitaria nas questdes relativas a saude e
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também um combate as desigualdades sociais. Segue afirmando que a educacdo em saude
radical viabilizaria a construcdo de uma identidade individual ou coletiva. Assim, as
comunidades adotariam posturas criticas em relacdo a politica e economia, ampliando seu
saber e poder sobre o Estado.

O papel dos enfermeiros no que tange a promocao da saude enfatiza o reconhecimento
dos direitos do usuario a autodeterminacdo e sua capacidade de se autodirigirem,
possibilitando a facilitacdo das experiéncias vividas pela pessoa, familia ou grupo (LIMA-
BASTO, 2001). O pesquisador realcou os direitos das participantes durante os encontros
grupais, problematizando as experiéncias relatadas por elas e instigando-as a se
conscientizarem das suas capacidades e direitos enquanto cidadas inseridas num contexto
socio-historico construido a partir das vivéncias como acompanhantes de criangas com cancer
hospitalizadas.

Para Souza, Wegner e Gorini (2007), a consciéncia critica do cuidador-leigo poderia
ser despertada por meio da educagdo em saude radical, para que 0 mesmo Sse prepare a
escolher caminhos possiveis a uma vida melhor e também a ampliacdo da sua capacidade de
cuidar das pessoas. Os autores indicam o cuidador-leigo como demanda aos servigos de
saude, principalmente porque, como ser humano, tem fragilidades que podem manifestar-se a
qualquer momento; a partir disso o cuidador-leigo passa a ser alvo de cuidado e perde seu
papel de cuidador.

A cidadania das pessoas € um aspecto que vem adquirindo importancia fundamental
no campo da saude das pessoas, pois os direitos dos usuarios devem ser informados com o
intuito de desenvolver uma consciéncia democratica, responsavel e reflexiva dos cidadéaos e
profissionais envolvidos, garantindo-lhes o exercicio da autonomia e autogovernabilidade
(SANTOS; BENERI; LUNARDI, 2005).

Identifica-se uma violagdo dos direitos humanos quando se contextualizam as
cuidadoras-leigas nas situacdes aqui discutidas. As participantes verbalizaram nos encontros
suas dificuldades de acesso aos servicos de saude, a restricdo que lhes € imposta no que tange
ao cuidado para/com elas, a necessidade de apoio dos profissionais de saude, entre outros.
Para Franga Junior e Ayres (2003), os direitos humanos compreendem um sistema de saber e
acao que se preocupam em integrar a tradicdo dos direitos subjetivos com os atuais direitos
sociais, relembrando que os direitos subjetivos conduzem a liberdade de acdo do individuo
como garantia ao pleno exercicio publico das pessoas. Estes autores ainda apresentam a
educacdo, o trabalho e a satde como direitos fundamentais a esse exercicio participativo e

ativo na sociedade. A atencédo a saude é um direito social garantido pela Constituicdo Federal,
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artigo 6, (BRASIL, 2004), por meio das diretrizes do Sistema Unico de Salde (SUS), sendo

assim um dever do Estado a sua defesa.

4.5.1 Estratégias de promocdo da saude

A promocdo da saude é um referencial que abrange multiplas dimensdes do cuidar,
contemplando estratégias educativas articuladas com saberes populares e técnico-cientificos,
0s quais convergem a saude das coletividades e manutencao da qualidade de vida propria de
cada individuo. A educacdo em saude radical instrumentaliza o cuidador-leigo a despertar
uma consciéncia critica que lhe oportunize uma vida melhor, a partir da preparacdo para optar
pelos diversos caminhos existentes, os quais ampliardo também a capacidade de cuidar das
pessoas (SOUZA; WEGNER; GORINI, 2007).

As participantes salientaram que é funcdo dos profissionais de saide envolvidos no
cuidado da crianca abrangé-las no planejamento do cuidado a salde, evitando assim o
agravamento de situacGes adversas na vida delas e também a possibilidade de haver uma
limitacdo na capacidade de continuarem exercendo o cuidado da crianca enferma. Muitas
vezes, as primeiras acdes acontecem mediante uma condicdo insustentavel por parte da
cuidadora-leiga e/ou dos préprios profissionais de salde. Retoma-se que a integralidade da
assisténcia deveria ser centrada na familia, a qual é a principal cuidadora da crianca
hospitalizada. Existe uma relagdo entre pratica cuidadora e a integralidade no exercicio da
atencdo a saude, a qual envolve o assistir, conforme os parametros do acolher e do respeitar,
ou seja, priorizar as singularidades, compreender as fragilidades oferecendo uma atengéo
inscrita na construcdo da vida. Os autores compreendem a perspectiva da atencéo integral
como “entre-relacbes” de promocdo da saude, a qual pode ser uma pratica social com
producdo de efeitos e repercussao entre usuarios, profissionais e instituicbes (PINHEIRO;
CECCIM, 2006). A saude oscila como direito de cidadania, pratica cientifica, pratica
profissional ou politica setorial, mas a perspectiva da integralidade amplia para a atencdo,
gestdo, participacdo e formacdo como uma estratégia de cuidado as populaces.

Todas as pesquisadas reivindicaram propostas e atividades voltadas para o
acompanhante da crianga hospitalizada. Elas comentaram que gostariam de ter opcOes e
horarios fixos para dedicarem-se as atividades que ndo envolvam a discussdo da doenca da

crianca. As falas apresentam isso:
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Se tivesse o cuidado que quando uma mée ficasse doente eles mesmos 0s
proprios médicos encaminhassem pra alguém, porque se acontece alguma
coisa comigo, quem vai cuidar do guri. S6 que eles ndo véem assim. Eu ja
estou desde outubro doente, j& era pra alguém ter conseguido me
encaminhar pra algum lugar, pra vé se eu consigo [...] A gente deveria ter
um acompanhamento desde 0 comego pra gente estar esperando o que vai
acontecer (G1P4).

Deveria ter também, vamos supor, um de vocés (professor e bolsista) vai la e
inventa qualquer coisa pra fazer, ou pintar pano de prato, qualquer coisa, e
vender. Dai todo dia aquele horério a pessoa sabe que tem que ir 14. Dai a
gente se distrai, conversa (G2P4).

Tinha que ter uma atividade pra gente! Seria bom pra gente saber que tal
hora tem aula. A gente esta sempre no meio da doenca (G5P7)!

Conforme Tsuruta et al. (2005), a maioria dos hospitais ndo estd preparada para
atender as necessidades dos familiares acompanhantes, mesmo que esses apresentem varias
manifestacbes como dores musculares, insOnia, constipacdo, entre outros. Os autores
confirmam que uma boa satde da familia contribui para manter a estabilidade fisica e mental
do paciente e € também a base da resiliéncia familiar. Os grupos de auto-ajuda sdo iniciativas
importantes para aliviar a carga sofrida pelos cuidadores informais, podendo oferecer apoio
emocional e informacdes ao cuidador, além de um descanso na atividade de cuidar do familiar
(BENJUMEA, 2004).

As estratégias de educacdo em saude foram discutidas através da problematizacéo
coletiva nos encontros grupais, nos quais pesquisador e participantes polemizaram algumas
alternativas consideradas positivas a salde dos individuos. Embora o saber inicial das
participantes estivesse centralizado na auséncia de doenca e preventivismo impositivo, elas
conseguiram compreender quais as repercussdes futuras das escolhas realizadas por elas
naquele momento. A educacdo em saude amplia suas definicdes incluindo as politicas
publicas, os ambientes apropriados e a reorientacdo dos servicos de salde para além dos
tratamentos clinico-curativos e também propostas pedagogicas libertadoras e emancipatdrias,
comprometidas com o desenvolvimento da solidariedade e cidadania, reorientando suas a¢des
a qualidade de vida e a promocao do ser humano (SCHALL; STRUCHINER, 1999).

Acredita-se que as mulheres cuidadoras-leigas (re)construiram o conceito de salude e
bem-estar a partir da proposta intervencionista e educadora concretizada nos grupos focais. As
falas clarificam essa concepcéo:

Bastante frutas, legumes, poucos refris (G4P3).

Ter saude, ter cuidado, ter uma boa alimentacéo, um sono bom (G4P7).
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Acho que deveria ter alguém, um horério, alguém que fica na recreagéo, um
deles pegar as maes, enquanto os médicos estdo com as criancas, € sair, dar
uma caminhada (G4P4).

As participantes demonstraram uma evolucao quanto as questdes de salde e bem-estar
voltadas a elas, pois inicialmente estavam centralizadas apenas na crian¢a cuidada e, no
grupo, conseguiram manifestar suas vontades, escolhas e desejos a partir das
problematizacbes. Reforcou-se que ndo existem opcles Unicas e deterministas para que 0s
individuos preservem e usufruam de bem-estar e qualidade de vida. Contudo, demonstra-se
que os caminhos sdo multiplos com diferentes possibilidades e a escolha cabe a cada pessoa,
apesar do coletivo apresentar influéncias sobre os comportamentos e escolhas de cada um.

Conforme Meyer et al. (2006), as formas definidas como “certas” ou “erradas” de
viver estdo atreladas a um dominio ou ingenuidade de um certo saber e a educagdo
contextualizada nos pressupostos da existéncia de um individuo livre e autbnomo comeca a
ser vista e reproduzida como um processo de instrucdo para o exercicio do poder sobre sua
propria saude, preocupando-se com variagdes nos comportamentos individuais a partir de
decis@es informadas sobre sua salde.

O apoio foi a principal reivindicacdo assinalada pelas cuidadoras-leigas que se sentem
sozinhas e excluidas quando fora do seu contexto domiciliar e inseridas em uma
macroinstituicdo de salde que percebem isenta da obrigacdo de oportunizar acesso e
atendimento a essa demanda de cuidado. Callery (1997) comenta que as maes necessitam de
suporte e apoio, principalmente pelas dificuldades experienciadas durante a hospitalizacdo de
seus filhos. O autor afirma que primeiramente a familia é a unidade de apoio, mas o
profissional de saiude também figurara como cuidador. As participantes verbalizaram a sua
condigdo de ser humano e sua urgéncia de ajuda. Elas esclareceram que o apoio tanto da
instituicdo e dos profissionais como da familia sdo importantes e significam uma atencédo
voltada a elas. Os discursos evidenciam essas questdes:

Acho que deveria ter uma ajuda pra poder aceitar mais, eu, por exemplo,
ndo aceito a doenga de jeito nenhum, tinha que ter alguém pra ajudar a
nossa cabeca que ndo esta bem também! N&o precisa fazer muita coisa, se
fizer um pouquinho pra ndés, ja estd bom (G4P4).

Eu acho que o apoio da familia esta bom, tu se sente segura, amparada!
Para comecar estd bom, é o minimo (G4P1)!

Acho que apoio! A gente precisa de muito apoio porque estando sozinha a
gente acaba fraquejando, porque a gente também é humano. Tendo apoio a
gente fica bem! Tem que ter aquele afeto, carinho. Entdo acho que o apoio é
tudo (G5P6)!
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Para Benjumea (2004), o apoio ao cuidador é um objetivo central do cuidado
comunitario, sendo imprescindivel uma alianca entre o cuidador informal e o profissional de
salide para que esse possa proporcionar conforto e apoio ao paciente e sua familia.

A educacdo em salde como estratégia de promogdo a satde das mulheres cuidadoras-
leigas apresenta alternativas de cuidado que possibilitam o compartilhar experiéncias, o
desenvolvimento de atividades manuais, o cuidado de si e a oportunidade de um espaco
alternativo. O papel do enfermeiro deve estar em consonancia com o do cuidador-leigo, tanto
no ambiente hospitalar como domiciliar, mesmo que em uma primeira instancia esteja
concentrado na prevencdo de doencas e outros agravantes, para posteriormente redirecionar
sua acdo a emancipacéo desses cuidadores (SOUZA; WEGNER; GORINI, 2007).

Percebe-se que as estratégias de cuidado propostas pelas cuidadoras-leigas parecem,
inicialmente, acGes simples e talvez facilmente administradas pelos profissionais envolvidos
no planejamento do cuidado. Contudo, a repercussdo na salde e qualidade de vida das
acompanhantes parece ter uma dimensdo muito significativa, principalmente porque as
necessidades delas, detectadas e atendidas, convergem ao seu proprio bem-estar e nao
somente & crianca cuidada. Cabe ressaltar que as mesmas referiram que o cuidado e atencdo
dispensadas a crianca € muito efetiva, de qualidade e lhes traz seguranca. Primeiramente, as
mulheres cuidadoras-leigas centralizavam seus desejos e vontades na crian¢a cuidada, mas
posteriormente foi possivel esclarece-las da importancia do cuidado de si e do exercicio do
direito de cidadania. Elas estdo inseridas em um contexto sécio-histérico caracterizado por
intensas lutas para garantir a sobrevivéncia e equilibrio enquanto seres humanos. As
participantes listaram algumas atividades desejadas como estratégias de promocao da salde,
que lhes possibilitariam promover sua saude e qualidade de vida. Os relatos enunciam
algumas atividades:

Ter um horario pra nos. Poder conversar, dar risada, ndo ficar falando s6
da doenca! Entdo quem sabe alguma coisa, poderia ensinar as outras
(G5P3).

Ter umas pessoas para cuidarem de nos! Pintar o cabelo, fazer as unhas,
levantar a nossa auto-estima (G5P3)!

E, uma culinaria, um croché, guem nao sabe, aprender (G5P3).
Ter um horério de lazer (G5P1).

Eu sempre quis aprender a fazer croché nunca consegui! Entéo se tivesse
alguém que ensinasse (G2P6).

Para Callery (1997), deveria haver um planejamento sistematico para solucionar a
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problematica da caréncia de programas e estratégias incorporativas para o cuidador-familiar.
O autor sugere a criacdo de uma taxa sistematica para atencdo as necessidades dos pais e um
plano de cuidado combinado para os pais e também as criancas. Por outro lado, Tsuruta et al.
(2005) apresentam um Grupo de Suporte para a Saude da Familia da crianca hospitalizada no
Japdo, o qual tinha como principio basico “a condicdo sadia dos membros da familia é um
pré-requisito na manutencdo da estabilidade fisica e mental do paciente e tambeém a base a
resiliéncia familiar”. Os autores comentam que sdo desenvolvidas varias atividades
(verificacdo de sinais vitais, verbalizacdo dos sentimentos e sensagdes, exercicios aerobicos,
exercicios respiratorios e massagens com bolas, entre outros) com elevado grau de adesdo dos
familiares e avaliacdo favoravel dessas atividades. Por outro lado, Souza; Wegner; Gorini,
(2007) sugerem o desenvolvimento de grupo de cuidadores-leigos como uma oportunidade de
troca de experiéncias e um momento de responsabilizagdo conjunta pela saude de cada um,
conforme as possibilidades de cada cuidador. Ressaltam também a criacdo de programas de
apoio multiprofissionais com acGes interdisciplinares nas instituicdes de saude.

A educacdo em saude também deveria se estender ao cuidado a crianca acompanhada,
principalmente por meio da instrumentalizacdo do cuidado domiciliar, apos a alta hospitalar e
retorno ao contexto socio-cultural prévio aquelas profundas transformagdes na vida das
mulheres e criancas. Mesmo havendo restritas acfes de cuidado com a acompanhante da
crianca com cancer hospitalizada, também foi percebida a escassez de preparacdo do familiar
cuidador frente a atencdo domiciliar. As participantes comentaram que o cuidado esta
monopolizado na instituicdo hospitalar e, fora desse contexto, os profissionais despreocupam-
se com a continuidade e qualidade da atencdo. Os depoimentos confirmam tais
acontecimentos:

Eu acho também que deveria ter uma pessoa ali pra estar orientando a mae
[...] mas o que a gente vai fazer, ndo tem o que falar, era pra ter um
acompanhamento pra chegar e vai ali e conversa, um apoio para conversar,
para dar um conforto, né (G1P7) !

Eu acho que deviam explicar para poder continuar em casa cuidando da
maneira gque cuidam aqui, pra ndo ter em um problema, nem uma doenca,
mas ninguém explica nada. Entdo se a gente aprende, aprende olhando eles
fazerem, dai a gente chega em casa e tenta fazer igual, mas ndo que alguém
fale, ninguém fala nada, eles cuidam da crianca aqui (G4P4).

As estratégias de promoc¢do da saude das mulheres cuidadoras-leigas se alastraram
além do processo saude/doenca e atencdo a crianga. Visualizou-se sua expansdo para as
coletividades que convivem no ambiente hospitalar e figuram como acompanhantes. As

mulheres cuidadoras-leigas conseguiram romper com alguns estere6tipos que caracterizam a
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mée enquanto acompanhante do filho hospitalizado. A nogéo de cuidar de uma crianga doente
¢ um trabalho que requer uma mudanca paradigmatica a partir das percepcfes das mées que
cuidam de criangas com cancer, principalmente pelo sofrimento psicologico que as aflige.
Clarke, Fletcher e Schneider (2005) enfatizam que os profissionais de salude devem aceitar e
respeitar o ponto de vista dessas médes e sugerem que ocorram mudangas na politica e
planejamento que priorizem a atencdo as maes que cuidam de criangas em tratamento
oncoldgico, tanto no hospital como no domicilio, através de financiamentos de programas de
suporte e custeamento as mulheres cuidadoras.

Estratégias como, por exemplo, medidas direcionadas a sensibilizar os profissionais
envolvidos no cuidado a crianca a ampliarem seu olhar a mulher cuidadora-leiga, a
importancia do apoio, solidariedade e empatia para/com a mae/acompanhante da crianca
hospitalizada, os grupos de discussdo/dialogo para compartilhar experiéncias, as parcerias
com outros segmentos para ensinar trabalhos manuais, entre outras possibilidades de cuidado,
sdo imprescindiveis para as mulheres garantirem seus direitos humanos e cidadania.

A formacdo de grupos de suporte é uma estratégia positiva para os familiares
acompanhantes/cuidadores, mas € necessaria uma mobilizagdo politico-institucional e dos
agentes responsaveis pelo cuidado para o desenvolvimento deste tipo de trabalho. Tsuruta et
al. (2005) discutem que estamos em uma época na qual os pacientes possuem direitos de
envolver-se no seu proprio tratamento e essa possibilidade estende-se a familia,
principalmente através da insercéo dos pais no planejamento das a¢des de atencdo a satde. Os
autores, ao apresentarem o Programa de Suporte a Saude da Familia, reforcam a necessidade
de permitir que todos, crianca, pais e familiares/cuidadores, consigam vivenciar
confortavelmente sua trajetoria no ambiente hospitalar com a oportunizacdo de iniciativas que
facilitem o cuidado da familia e crianca hospitalizada.

Campos (2000) afirma que é importante pensar os individuos como cidadéos de direito
e donos de uma competéncia critica de reflexdo e de eleicdo mais autbnoma de maneiras de
conduzir a vida, valendo um esfor¢o concentrado para tornar mais democratica e participativa
a definicdo de valores de uso e de necessidades sociais. As participantes foram encorajadas a
desenvolver sua emancipacao e autonomia como cidadas e potenciais usuérias dos servicos de
salude, sendo estimuladas a lutar pelos seus direitos e necessidades, mas também a
desenvolver estratégias de enfrentamento quando excluidas e tornadas invisiveis pelos
mecanismos de poder que circulam nas instituicdes de saude.

Acredita-se que as discussdes nos pressupostos de uma educacdo em salde radical,

oportunizaram as participantes desenvolver ou exercitar a capacidade de empoderamento e
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autocritica como estratégia de promocdo da saude, principalmente por meio da construcéo
coletiva e contextualizada de alternativas para o seu cuidado. A promoc¢do da sua saude
aconteceu nos préprios encontros do grupo, mediante as atividades integradoras e
problematizadoras envolvendo as suas realidades vividas, facilitando e propiciando
guestionamentos e sugestdes para a (re)construcdo e retomada dos projetos de felicidade de

cada uma.

4.5.2 Acesso aos servicos de saude

O acesso aos servicos de salde é uma problematica vivenciada por milhares de
pessoas diariamente em diferentes contextos. Acredita-se que as participantes da pesquisa ndo
elencaram novidades, mas sim resgataram controvérsias amplamente discutidas no meio
académico-politico-social-econdmico-institucional que questionam a integralidade da
assisténcia e a oportunidade igualitaria de acesso a todos os individuos do nosso meio social.
A possibilidade de acesso aos servigos de salde € uma tematica que vem sendo discutida sob
diferentes prismas, principalmente, por se tratar da via de entrada no sistema de saude.

As participantes apontaram a limitacdo de atendimentos e do sistema de fichas que a
maioria das pessoas enfrenta ao buscar um atendimento de salde na rede basica. Esta
condicdo imposta a todos os usuarios do SUS generaliza a populacdo e desconsidera as
peculiaridades das comunidades e de algumas parcelas da sociedade. Nesse sentido, relataram
as suas dificuldades quando da necessidade de uma consulta num servico de satde. Eximem-
se em deixar o filho sozinho, no hospital ou em casa, para tentar uma remota chance de
atendimento e também, o préprio cansaco fisico-emocional proveniente da hospitalizacdo as
impedem, muitas vezes, de procurar esse atendimento. Dessa maneira, vao postergando a
consulta, ou mesmo negligenciando seus cuidados, desde as necessidades basicas como
higiene oral, nutricdo, sono, repouso, até os cuidados com a saude fisica ou mental, o que
resulta em incOmodos, mal-estar ou sinais e sintomas de patologias mais graves. As falas
ilustram algumas situacoes:

Porque na minha cidade eu tenho que estar 1&4 quatro horas para conseguir
uma ficha, eles dao duas, trés fichas e é uma fila enorme s6 quem ir dormir
14, e eu ndo tenho como dormir 14 e deixar a minha filha sozinha (G2P8).

Uma que tu ja passa noites e noites em claro, e quando tu vai pra casa tu
guer descansar, ndo vai acordar as quatro horas da manha para ir para o
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posto (G2P6).

Passa diariamente com culpa, as vezes, a pessoa tem que madrugar, as
vezes mal dorme de noite e tem que madrugar pra tirar ficha, as vezes, a
pessoa madruga e a consulta é ao meio dia e a pessoa nao tem um bom
descanso (G2P7).

Existem muitos estudos e propostas que sugerem mudancas significativas no sistema
de saude, entretanto o que se tem visualizado na pratica € a ineficiéncia nestes servicos e a
insatisfacdo dos usuarios (MARQUES; LIMA, 2004). Conforme Degani (2002), a
distribuicdo de fichas para o atendimento na rede bésica é um sistema que exclui as pessoas
que ndo conseguem conquista-la através da espera. A autora acredita que essa forma de
funcionamento favorece aqueles que tém mais disponibilidade e paciéncia para ficarem na fila
e de certa forma exclui aqueles que trabalham ou exercem outras atividades. Acredita-se que
deveria haver flexibilidade nos servicos de saude quando falamos em oportunidade de
atendimento, porque parece haver certa rigidez na maneira de atengdo ao usuario.
Relembramos que todos tém esse direito e que a equidade deve iniciar a partir do
oferecimento desta atencao.

Entre os principios e diretrizes do Sistema Unico de Sadde, listados na Lei n°. 8.080 de
1990, destacam-se no artigo 7 a universalidade de acesso, a integralidade da assisténcia,
preservacdo da autonomia, os direitos a informacéo, a igualdade de assisténcia, participacdo
comunitaria, descentralizacdo politico-administrativa e capacidade resolutiva como principios
que garantam salde a toda populacéo brasileira como um direito fundamental, tendo o Estado
dever de promové-la (BRASIL, 1990). Assim, percebe-se na pratica cotidiana o ndo-
cumprimento ou a fragmentacdo desses principios e isto € um agravante que se reflete
diretamente no usuario do sistema que fica sem as acdes de cuidado a sua salde previstas em
legislagdo. As participantes demonstraram sua insatisfacdo com as instituicdes de salde,
principalmente em virtude do desgaste que vém apresentando pelo cuidado prestado a crianca,
mas mesmo assim, elas se culpabilizam quando ndo enfrentam as filas e as dificuldades
pertinentes a quem busca um atendimento de salde.

As atribulag¢fes quanto ao acesso a salde extrapolam a inser¢do do usuario no sistema,
envolvem um contexto que vai desde a falta de medicacgéo, a burocratiza¢do do atendimento, a
escassez e limitacdo dos profissionais de saude, a demora por um especialista e a restricdo a
exames diagnésticos e complementares. As participantes sdo usudrias do SUS e o
responsabilizam pela caréncia de recursos financeiros para uma assisténcia de satde digna e

qualificada.
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Dai 0 médico vai te dar remédio. Tu chega na secretaria da saude, nao tem!
Se tu ndo tem dinheiro, tu continua doente (G2P8).

Eu acho que é muita burocracia préa conseguir uma consulta! Para qualquer
tipo de médico que for, eu pelo menos tenho muita dificuldade. A gente tem
gue marcar de manha cedo, tem que ir bem cedo, no posto de salde marcar
0 médico pra depois demorar dois meses pra consultar. I1sso para um médico
mais simples, como ginecologista, e para um melhor tu leva anos (G5P1)!

Eu acho também que o acesso aos exames! Quem ndo tem dinheiro nao
consegue fazer exames (G5P9).

As participantes reconhecem a violacdo dos seus direitos humanos enquanto cidadas
pela limitacdo e impossibilidade de obter uma atencdo usuario-centrada. O conhecimento dos
direitos do usuario € imprescindivel para o desenvolvimento da cidadania e consciéncia
democratico-reflexiva que permite as pessoas o direito de escolha e de exercer sua autonomia
(SANTOS; BENERI; LUNARDI, 2005). E tarefa dos pesquisadores e profissionais de satide
redobrar sua atencdo para que os direitos humanos sejam respeitados e promovidos a toda a
populacdo. Ainda se questiona a importancia de se examinar em que medida as politicas e
programas de saude publica podem promover ou violar os direitos humanos (FRANCA
JUNIOR; AYRES, 2003).

As mulheres cuidadoras-leigas enquanto cidad&s reconhecem os agravantes que vém
acontecendo no sistema publico de saide brasileiro e criticam os lideres e governantes quanto
as irregularidades e fraudes comuns nesse meio. As participantes denunciam as situagdes que
mostram o ser humano como uma pessoa inserida em uma politica discriminatéria e
excludente praticada pelas instituicdes e profissionais de saude. O relato enfatiza essa
situacdo:

Eu queria que uma pessoa, um jornalista fosse em cada posto pra ver,
porque eu ja vi, uma montoeira de pessoas deitadas de cobertor na frente
dos postos, coisa mais triste! E ddi quando tu vé [...] E sempre na TV a
gente vé assim: foi destacado tanto assim de verba para a saude. Mas eles
nado vao la para ver se foi pra saude ou ndo foi? Né (G2P6)!

As pesquisadas revoltam-se com as circunstancias a que sdo submetidas a maioria da
populacdo com baixo poder aquisitivo e sugerem que 0s meios de comunicacdo e a midia
explorem isso em prol de uma transformacgdo social e eqlidade ético-politica da nacdo
brasileira.

Conforme Travassos (1997), a questdo da igualdade de oportunidade na utilizacdo dos
servicos publicos estd atrelada a duas dimensfes: a geografica e a social. Na dimensao
geogréfica, enfatiza-se a comparacao entre as regides para melhor distribuir os investimentos

em saude, ou seja, uma politica redistributiva voltada para a equidade geografica. J& na
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dimensdo social, considera o perfil de desigualdade entre 0s grupos sociais, Vvisto que 0
sistema de saude ndo contempla todos os cidaddos. Isto contrasta com os relatos das
participantes que criticam a forma como sdo administrados os recursos destinados ao setor
salde e condenam as fraudes e falcatruas, amplamente divulgadas nos meios de comunicacé&o,
quanto ao planejamento e implantacdo de politicas publicas voltadas a atencdo em saude.

O acesso aos servicos de saude tem se mostrado como tarefa delegada ao usuario do
sistema e ndo mais dever do Estado. Isto denota um alarmante problema, o qual retrata a
desorganizacgdo e desrespeito com toda a populacdo, pois ha a responsabilizacdo do usuério
pela procura e resolucdo das adversidades relacionadas a sua salde. Campos (2000)
argumenta que caberia aos trabalhadores e usuarios a construcdo de projetos e a conducéo
deste a prética, a partir de seus préprios interesses e desejos apoiados em uma teoria sobre a
producdo de satde. O autor afirma que isto seria uma luta sem resultados prévios assegurados,
mas uma alteracdo de valores que se refletiria nos alicerces das estruturas sociais,
possibilitando mudancas.

As estratégias a promoc¢do da satde como direito de atencdo e cidadania permitiram as
participantes esclarecerem suas necessidades e quais 0s meios para alcancar salde e
desenvolver seus projetos de felicidade. O modelo de educacdo em salude selecionado para
atuar junto as mulheres foi o radical, como estratégia educativa, visto que proporcionou ao
pesquisador problematizar as discussdes, propiciar que desenvolvessem seus argumentos e
contra-argumentos, oportunizar os espagos para o “dar-se conta” e assim instrumentaliza-las a
pensarem em sua emancipacao e conscientizacdo diante do contexto em que se encontram. O
esclarecimento quanto a condicdo cidada@ e humana possibilitou as acompanhantes refletirem
sobre sua existéncia enquanto seres histéricos e sociais inseridos em um contexto de
dominacdo e alienagcdo propostas pelas relacdes de poder tanto dos profissionais de saude
como das instituicbes reguladoras da nossa sociedade capitalista. O acesso aos servigos de
salde é uma oportunidade fundamental a promocdo da saude das participantes,
principalmente porque elas carecem de atencdo e cuidado a saude sob diferentes 6ticas. Sendo
assim, as estratégias de promoc¢édo da saude caracterizam a concep¢do de satde das mulheres
cuidadoras-leigas e facultam aos segmentos sociais, educativos e politicos refletirem sobre as
emergentes transformacdes imprescindiveis a praxis em saude e reformulacdes politicas

equanimes.
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5 REFLEXOES SOBRE AS CONCEPCOES DE SAUDE: propostas educativas e

emancipatdrias a promocao da saude

Ao término dessa importante etapa de formacao profissional, alguns aspectos merecem
ser ressaltados na intencdo de apresentar aos profissionais, académicos, docentes e demais
leitores a construcdo de conhecimentos proporcionada pelos caminhos da investigacéo.

A aproximacdo com as mulheres, acompanhantes de criancas com cancer, sem davida
mobilizou muitos sentimentos, entre eles a solidariedade, a compaixdo, a compreenséo e,
principalmente, a importancia do encontro “com o outro” em situacdo vulneravel e solitaria.

O estudo possibilitou o entendimento de algumas questfes existentes previamente ao
inicio da pesquisa e confirmou as pressuposi¢des referentes aos cuidadores-leigos no contexto
em que se desenvolveram as atividades. A invisibilidade do acompanhante da crianca
hospitalizada, a inexisténcia de politicas publicas de saude preocupadas com a figura do
cuidador-leigo e a rigidez e normatizacdo institucional sdao exemplos de contestacGes do
pesquisador que definiram o objeto de estudo e a clarificagdo do problema de pesquisa. Por
outro lado, o abandono e desinformacdo aos cuidados de salude das mulheres cuidadoras-
leigas foram possiveis de serem discutidos sob uma nova otica a partir das concepcdes de
salde, bem-estar e qualidade de vida apresentadas pelas participantes. O habitat parece nédo
ser um fator diretamente determinista da caréncia de atencdo as usuarias/acompanhantes. As
suspeitas do pesquisador de que, ao exercerem 0 papel de acompanhante, as mulheres seriam
descaracterizadas como potenciais usuarias dos servigcos de saude confirmaram-se em parte.
Enquanto acompanhante, a mulher é transformada em cuidadora da crianca, independente do
seu desejo e disposicdo para exercer tal papel social. Quanto as concepc@es de salde, de vida,
as necessidades, cuidado, acOes, influéncias e alternativas indagadas anteriormente ao
conhecimento desta parcela, o estudo correspondeu as inquietacdes e refutagdes do
pesquisador.

Os objetivos do estudo foram alcancados e ainda foi possivel o conhecimento dos
papéis sociais exercido pelas participantes e a situacdo de acompanhante da crianga
hospitalizada, mas também foi possivel conhecer as concepcbes de saude de mulheres
cuidadoras-leigas de criancas com cancer; explorar as suas concepcGes de cuidado,
proporcionando uma reflexdo entre a situagdo concreta e a idealizada; refletir e propor
estratégias de educacdo em salde a partir dos aspectos identificados na pesquisa, através da

técnica de coleta de dados Grupo Focal, instrumentalizando as pesquisadas a desenvolver sua
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capacidade critico-reflexiva sob os argumentos da educagcdo em salde pautada no modelo
radical.

A promocdo da saide mostrou ser um referencial amplo e adequado para o trabalho
com grupos vulneraveis e emergentes na sociedade. As mulheres cuidadoras-leigas enquanto
grupo e demanda potencializaram a urgéncia de se (re)pensar a integralidade da assisténcia
nos diferentes contexto da praxis em saude, sendo a promog¢do da sua saude um recurso
compativel de atencdo. Quanto as estratégias para promover a saude das participantes,
escolheu-se a educacdo em saude no modelo radical como subsidio as problematizacGes
coletivas compartilhadas nos encontros grupais.

A partir da analise das informacdes provenientes dos grupos focais, foi possivel expor
as reflexdes acerca das concepgdes de saude das mulheres cuidadoras-leigas.

As caracteristicas destacadas nas mulheres contextualizaram as problematicas
discutidas e confirmadas na literatura, ou seja, todas eram maes, com limitado grau de
instrucdo, desempregadas e com insuficientes recursos financeiros. Também chamou a
atencdo para a etapa de desenvolvimento em que se encontravam, na qual todas poderiam ser
classificadas como adulto jovem. Diante dessas informagdes, contesta-se a vulnerabilidade
social a que as mulheres cuidadoras-leigas estdo expostas, 0 que as torna suscetiveis de
desestruturacdo sob diferentes vieses, além de um enfrentamento desigual frente as
dificuldades crescentes apds a hospitalizacdo do filho. O afastamento do convivio familiar e
comunitario impulsiona a reproducdo de mecanismos dominadores sobre as acompanhantes e
reforgam o impacto causado por um novo macroambiente e as complexidades inerentes a esse
espaco politico-institucional. Indaga-se sobre a cidadania e direitos humanos das pessoas e
coletividades ou até mesmo sobre as politicas de humanizacdo advindas de programas ligados
ao Estado que promulgam a equidade, a integralidade, a ética, entre tantos outros conceitos
pouco lembrados pelos agentes envolvidos na atengdo a salde da populacdo. Os cuidadores-
leigos sdo demandas e necessitam ser incluidos como usuérios do sistema de salde vigente.
Seré que é possivel incluir o cuidador-leigo nos atuais programas e oportunidades de atengdo?
Ou mudancas se fazem necessarias? O que se acredita é que, independente de quem sdo 0s
acompanhantes dos pacientes, urge a indispensabilidade das instituicbes em conjunto com 0s
profissionais da saude de se reavaliarem as demandas dos servicos. Reforca-se que as
mulheres sdo fortes, mesmo sendo pobres e excluidas, 0 que as resistentes a todos 0s entraves
vivenciados pela doenca do filho.

A mulher foi considerada a principal cuidadora da nossa sociedade, ampliando este

papel ao cuidado em situacdes de saude e doenca. O que se percebe com este maltiplo
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desempenho de papéis sdo alteracdes na dinamica familiar, principalmente a desestruturagédo
familiar. O homem é excluido pela mulher como uma alternativa para compartilhar o cuidar
da crianca hospitalizada e assim esse comportamento, associado a longa permanéncia fora do
lar de origem, propicia a ruptura dos lagos familiares entre o casal e demais integrantes da
familia. Um debate que se faz necessério, pelas instancias educacionais, politicas, sociais,
entre outras, é a redistribuicdo dos papéis sociais, principalmente a responsabilidade familiar
entre 0 homem e a mulher. Entretanto, o cuidado do filho em situacdes de doenca ainda
permanece como um papel irrevogavel da mée, parecendo ser uma obrigacdo ndo-
compartilhada e produtora de valorizagéo e reconhecimento social. As alteragcdes no contexto
familiar compreendem a confusdo de papéis, modificacbes na dinamica familiar e, muitas
vezes, o divorcio do casal. Contudo, a doenca da crianga acaba sendo a principal justificativa
para tais acontecimentos na vida da mulher cuidadora-leiga, embora outras limitagOes
relacionadas ao trabalho, estudo e convivio social transformem o cotidiano da mulher que
acompanha seu filho no hospital. Problematiza-se que o desempenho de mdltiplos papéis
como mulher/mée/cuidadora potencializa os obstaculos na sua vida. Assim, é imprescindivel
compartilhar com a familia e a comunidade a representacdo dos papéis socialmente
determinados, a fim de se desenvolver a emancipacdo da mulher, frente aos diversos
esteredtipos impregnados cultural e historicamente, através de propostas educativas e
libertadoras.

As concepgdes de saude das mulheres cuidadoras-leigas foram (re)construidas durante
0s encontros grupais por meio da promoc¢éo da saude como referencial propulsor de reflexdes
e contextualizacBes a partir do conhecimento de cada uma enquanto ser sécio-historico
inserido na nossa sociedade. A salde pode ser compreendida sob duas abordagens: uma
individual e outra coletiva. A primeira destaca-se pela autonomia e liberdade de cada pessoa
para definir seu projeto de felicidade pessoal, ou seja, cada individuo apresenta diferentes
sensacOes de bem-estar e equilibrio proprias. A abordagem coletiva refere-se as necessidades
comuns de grupos ou comunidades, ou seja, aos interesses para o desenvolvimento e
possibilidade de viver coletivamente. Contatou-se que o modelo tecnoassistencial cartesiano
influencia in/diretamente na concepcdo de salde das cuidadoras-leigas, especialmente pelo
seu carater centralizador e unidirecional que visualiza a criangca hospitalizada como Unico
foco de atencdo e invisibiliza as acompanhantes. A salde incorpora o trabalho, a educacéo, o
lazer e os valores individuais como pressupostos da promogdo da satde. As mulheres
cuidadoras-leigas constataram que a salde psico-emocional se sobrepde a visao biologicista, 0

que reconhecem como aspecto fundamental ao projeto de felicidade de cada uma. Assim, a
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salde apresentou estreita relacdo com o projeto de felicidade individual que considera quais
as questdes fundamentais para cada pessoa viver e sobreviver, ter equilibrio, bem-estar e
qualidade de vida conforme as opcGes e oportunidades compartilhadas por cada individuo.
Talvez as concepgdes reproduzidas socio-historicamente engessem a nocdo de felicidade e
impegam a emancipagdo das pessoas através de um novo entendimento. O trabalho destaca-se
como mecanismo produtor de autonomia e liberdade as cuidadoras singularmente, porque elas
reconhecem o poder que representa sua forca produtiva no meio social, mas, quando privadas
disso, inicia-se um conflito existencial que desestrutura e culpabiliza a mulher. As
necessidades basicas das mulheres cuidadoras-leigas corresponde as condi¢fes para a sua
sobrevivéncia (alimentacdo, repouso e saude mental) e manifesta-se por desgaste fisico e
emocional gradativo, havendo relacdo intrinseca com o bem-estar da crianca. A educacdo em
salde no modelo radical permitiu que as participantes visualizassem sua condicdo atual
(vivenciada) e por meio da reflex&o coletiva e critica pudessem reavaliar e escolher quais 0s
caminhos possiveis (idealizado) e quais as repercussdes dessas alternativas informadas. A
promocdo da saude pode ocorrer pela decisdo de cada pessoa a partir das oportunidades que
Ihe séo oferecidas e informadas.

A acompanhante no ambiente hospitalar pediatrico reflete um direito garantido
legalmente a familia, mas descontextualizado ou, talvez, distorcido pelas instituicdes
produtoras de saude. Isto reflete uma problematica macroestrutural ligada as politicas publicas
de saude, as instituicbes e, tambeém, aos profissionais de salde que reproduzem a
centralizacdo na doenca e, comumente, desconsideram as pessoas envolvidas. Os
acompanhantes costumam ser implicados no cuidado do paciente hospitalizado de forma
impositiva, principalmente pela equipe de enfermagem que delega tarefas e cuidados que,
muitas vezes, sdo de sua competéncia. Percebe-se que as acompanhantes/cuidadoras aceitam
tal imposicgéo, contudo exigem uma oportunidade de cuidado para/com elas quando sentirem
necessidade. A integralidade da assisténcia é a presuncdo viavel a transformacdo deste
cenario. Para isto se faz necessario desconstruir a rotinizacdo e a normatizacdo hospitalar que
fragmenta a maioria das a¢es em tarefas Unicas e direcionadas. Refor¢a-se que a questdo ndo
é deslocar o foco de atencdo para além da salde da crianga, mas ampliar através de um
entendimento estendido do que é salde da crianga, a qual engloba a saiude da familia nos
pressupostos da integralidade. A criacdo de programas voltados aos acompanhantes seria uma
alternativa para promover salde a essa parcela, mas percebe-se que esforgos institucionais
para concretizar a assisténcia integral a crianca e familia sdo ainda incipientes, ndo atingindo

de maneira satisfatoria as necessidades do usuario. O estudo mostrou a conduta passiva e
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ddcil dos acompanhantes frente aos complicadores cotidianos, reflexo das proprias condicdes
de poder e autoridade dos objetivos institucionais, tdo comuns nos cenarios onde se
desenvolvem acdes de salde. A emancipacao poderia ser alcancada por meio de estratégias
educativas caracterizadas pela informacdo e divulgacdo dos direitos do usuario e posturas
criticas e reivindicatorias quando confrontado. As participantes reclamaram das restricGes
impostas pela instituicdo hospitalar ao acompanhante, falta de op¢des e despreocupacdo com a
situacdo delas. Quica a integralidade de assisténcia seja, realmente, uma utopia nesse contexto
no qual a exacerbacéo das relacdes de poder e dominagéo prevalecem sobre o ser humano. E
possivel discutir a integralidade em um ambiente biologicista e normatizador? Quais as
estratégias possiveis para a construcdo coletiva de uma equidade ético-social? Estas perguntas
potencializam a reflexdo que perdura ha anos, ou seja, a transposicdo do modelo
tecnoassistencial flexneriano e a partir disto a problematizacdo de uma ‘nova saude publica’.
As estratégias a promoc¢do da saude foram discutidas a partir da producdo de duas
cartas enderecadas as instancias politicas maximas do nosso pais e direcdo do hospital
(Presidente da Republica, Ministro da Salude e Direcdo Hospitalar), atividade essa que fez
parte do encerramento dos grupos focais. Essa atividade integradora provocou as participantes
a redigirem solicitagdes direcionadas a representantes sécio-politicos que pudessem ouvir
suas reivindicacfes. O conteudo das cartas € similar e compartilha as caréncias de atencdo de
milhares de brasileiros, independente de serem acompanhantes ou usuarios diretos do sistema
de saude vigente, como, a necessidade de atendimento no sistema de saude primario, opcdes
de atendimento, acesso a exames e especialistas, qualificacdo dos profissionais envolvidos,
entre outras reivindicacGes. A promocao da salde articula os saberes populares e técnicos a
fim de desenvolver a autonomia e emancipacdo das pessoas por meio de pProcessos
educativos. A educagdo em salde radical mostrou-se uma estratégia compativel com as
mulheres cuidadoras-leigas. A educacdo em salde potencializa a promocdo da salde das
individualidades e coletividades através da problematizacéo e reflexdo sobre as oportunidades
disponiveis as pessoas para preservar a vida e oferecer possibilidades a emancipacdo e
construcdo de uma identidade social. As participantes sugeriram atividades simples e,
provavelmente, facilmente desenvolvidas pelos profissionais envolvidos no cuidado ou até
mesmo voluntarios com alguma habilidade especifica. Constata-se que as mulheres
cuidadoras-leigas ndo carecem de atencdo complexa e restrita a tecnologias inovadoras, elas
necessitam do cuidado essencial a todo o ser humano, ou seja, atencdo. As estratégias de
educacdo em saude compreendem agOes direcionadas ao cuidador, mas ampliam-se também

para a crianca hospitalizada, instrumentalizando-o ao cuidado domiciliar. Concorda-se com a
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emergéncia na criacdo de grupo de apoio e suporte para 0 acompanhante de paciente
hospitalizado, pois, muitas vezes, a insuficiéncia de cuidado é compensada pela criagcdo de um
espaco para compartilhar e verbalizar as ansiedades e emogdes vivenciadas no cotidiano
hospitalar na situacdo de acompanhante/cuidador-leigo. O acesso aos servigos de salde é um
direito constitucional estendido a toda a populacdo, entretanto acredita-se ser fundamental
informar as pessoas quantos aos seus direitos enquanto cidaddos. Essa tarefa caberia aos
profissionais de salde, principais envolvidos e interessados, de divulgar e instrumentalizar a
populacdo a lutar pelos seus direitos junto aos 6rgdos competentes para garantir a
emancipacao e desvencilhar-se da dominacéo e alienagdo corrente nesses espagos.

Portanto, a educacdo em saude radical como mecanismo emancipatorio e educativo da
populacdo pode potencializar a ampliagdo da promocédo da satde as coletividades vulneraveis
e proporcionar a problematizacdo usuario-profissional-governantes das politicas publicas de
salde com vistas a integralidade. Sugere-se a continuidade de pesquisas nesse campo e com a
populacédo estudada, a fim de influenciar os concentradores de poder e formadores de opinido
a (re)discutir os interesses a partir das demandas. O estudo realizado agucou novas
inquietagOes no pesquisador como de que modo aproximar os cuidadores-leigos de crianca e
profissionais de saude para compartilhar papéis? Quais o0s interesses imprescindiveis ao
acompanhante da crianca hospitalizada? A mulher/mée/cuidadora esta preparada para
compartilhar suas multiplas atribuicdes? O que representa para a familia a integralidade na
assisténcia? A educacdo em salde radical € uma prética possivel nas instituicGes
normatizadoras e pode ser capaz de gerar transformacBes, ou é apenas uma estratégia
académica de problematizar a realidade vivida? Estas questdes sdo algumas que afloraram a
partir da conclusdo desta etapa do estudo e instigam o pesquisador a novas possibilidades.

Por fim, acredita-se que caminhos novos apontam para transformacGes de praticas e
politicas que dependem da vontade de governantes, legisladores, gestores, docentes,
profissionais, enfim, da vontade politica de importantes segmentos da sociedade e das

pessoas.
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APENDICE A - Ficha de identificacdo

Dados de Identificacdo da Cuidadora-leiga:

Nome da cuidadora:

Idade:

Tem companheiro: () sim () néo

N° de filhos:

Procedéncia:

Escolaridade:

Profisséo:

Grau de parentesco com a crianga:

Periodo em que ja esta na Casa de Apoio (Grupo A):
Periodo em que ja acompanhando a crianca internada na UOP (Grupo B):
Periodicidade com que volta para o lar de origem:

Renda Familiar:

Dados de Identificacédo da Crianca:

Nome da Crianca:
Idade:

N° de irmaos:
Diagnostico médico:
Tempo do diagndstico:
Tempo de tratamento:

Evolucdo do tratamento:
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APENDICE B - Agenda dos grupos focais

1° Encontro: 1h40min.

a) Reapresentacao do projeto de pesquisa (justificativa, objetivos, metodologia e finalidade) —
15 min.

b) Atividade Integradora 1: Participantes e pesquisador em circulo se apresentardo mediante a
técnica da Teia de Aranha — 30 min.

¢) Intervalo para lanche — 20 min.

d) Negociacdo do “Contrato para Participacdo” e das clausulas que o comporéo e assinatura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — 35 min.

e) Expectativas pesquisador: Mobilizar o grupo que se formou a participar da pesquisa e

integra-los entre si, estabelecer a confianca entre pesquisador e participantes.

2° Encontro: 1h55min.

a) Revisdo do “Contrato de Participacdo” e assinatura do mesmo — 15 min.

b) Reapresentacdo do Grupo pelos integrantes do mesmo — 10 min.

¢) Tema: Papel Social da Mulher como Cuidadora na sociedade.

d) Atividade Integradora 2: Subdividir o grupo em dois e lancar a frase: “Quando uma pessoa
da familia fica doente, os primeiros cuidados sdo realizados por...” Cria¢do de uma historia a
partir dessa frase — 20 min.

e) Intervalo para lanche — 20 min.

f) Apresentacdo das historias produzidas e discussdo — 40 min.

g) Questbes focais: Quando alguém adoece em uma familia, quem assume o papel de
cuidador? Por qué? E por que ndo outras pessoas? Qual a representacdo social da mulher
como ser cuidador? Que aspectos determinam esta condi¢&o?

h) Expectativas do pesquisador: Problematizar o papel social das mulheres como cuidadoras-
leigas, compreender os fatores relacionados a esta determinacédo e responsabilidade de cuidar
da mulher.

i) Sintese do encontro e levantamento de temas para o proximo encontro — 10 min.
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3° Encontro: 1h50min.

a) Retomada da sintese do ultimo encontro e temas pendentes para discussao — 10 min.

b) Tema: Saude como um valor relacionado a cultura.

c) Atividade Integradora 3: “Representacfes de salde das mulheres cuidadoras-leigas de
criangas com cancer” através da técnica de Montagem de Painéis com recortes de revistas —
30 min.

d) Intervalo para lanche — 20 min.

e) Apresentacdo dos painéis para todo o grupo e posterior discussdo — 40 min.

f) Questdes focais: Quais as diferencgas entre ser saudavel e ndo-saudavel? Como as pessoas
cuidam da sua saude? Qual a importancia de cuidar da satde? Quais os fatores que interferem
na condi¢do de salde das pessoas e comunidades? O que significa salde para as mulheres
cuidadoras-leigas?

g) Expectativas do pesquisador: desvelar o significado atribuido a saude pelas mulheres
cuidadoras-leigas, diferenciar saudavel e ndo-saudavel, relacionar os cuidados de salde com a
importancia que 0s mesmo representam para manutencdo da vida, identificar aspectos que
alteram a salde das pessoas e comunidades.

h) Sintese do encontro e levantamento de temas para o proximo encontro — 10 min.

4° Encontro: 1h50min.

a) Retomada da sintese do ultimo encontro e temas pendentes para discussao — 10 min.

b) Tema: Saude das mulheres cuidadoras-leigas: “0 antes e o depois da doenca da
criancga”.

c) Atividade Integradora 4: Subdividir o grupo em dois em langar o tema sobre o qual as
participantes irdo formular perguntas: “Reporter por um dia...”, as participantes do grupo A
irdo entrevistar o grupo B e vice-versa, simulando como se elas estivessem em um programa
de televisdo — 30 min.

d) Intervalo para lanche — 20 min.

e) Analise conjunta das respostas e posterior discussdo grupal — 40 min.

f) Questdes focais: Como era a vida das mulheres cuidadoras-leigas antes da doenca da
crianga? Mudou alguma coisa? E agora como esta a salde delas? Que fatores podem
influenciar estas mudancas? Como esta sendo para elas viver com estas mudancgas?

g) Expectativas do pesquisador: ldentificar mudancas na vida e saude das mulheres
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cuidadoras-leigas a partir da doenca da crianca, conhecer 0s aspectos que atuam sobre as
mudancas e como elas convivem com isto.

h) Sintese do encontro e levantamento de temas para o proximo encontro — 10 min.

5° Encontro: 1h45min.

a) Retomada da sintese do ultimo encontro e temas pendentes para discussao — 10 min.

b) Tema: O cuidado de si/autocuidado e as repercussfes no atendimento das
necessidades basicas das mulheres cuidadoras-leigas.

c) Atividade Integradora 5: O pesquisador distribuird uma série de figuras e imagens
relacionadas ao tema em discussdo para cada participante, em seguida elas terdo um tempo
para refletir sobre o que representa esta gravura na vida dela para posterior apresentacdo ao
grupo — 15 min.

d) Intervalo para lanche — 20 min.

e) Apresentacdo das gravuras e posterior debate sobre elas — 50 min.

f) Questbes focais: Quais sdo as necessidades minimas da mulher para sobreviver neste
contexto de doenga do filho? O que mudou na vida delas ao longo da doenga da crianga?
Quais as necessidades que mudaram? E quais ndo-mudaram? Que fatores influenciaram esta
evolucdo? Estas mudancas fizeram alguma diferenca na vida delas?

g) Expectativas do pesquisador: Explorar a trajetéria da mulher cuidadora-leiga no processo
de doenca do filho, como isto evoluiu no sentido das demandas de necessidades basicas,
comparar o antes e 0 ap0s 0 adoecimento da crianga em relacdo ao autocuidado.

h) Sintese do encontro e levantamento de temas para o proximo encontro — 10 min.

6° Encontro: 2h

a) Retomada da sintese do ultimo encontro e temas pendentes para discussao — 10 min.

b) Tema: Questdes que interferem no autocuidado das mulheres cuidadoras-leigas e
propostas para alcangar o cuidado.

c) Atividade Integradora 6: Subdividir o grupo em dois e apds langar a proposta de elaborar
uma carta enderecada ao Ministro da Salde, a qual objetivara apresentar solicitaces das
mulheres-cuidadoras sobre agdes que trariam um melhor bem-estar ao cuidador-familiar que
esta inserido no ambiente hospitalar — 20 min.

d) Intervalo para lanche — 20 min.
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e) Apresentacdo e leituras das cartas produzidas e posterior discussdo — 40 min.

f) Questbes focais: Quais os aspectos que dificultam a acdo de cuidar das pessoas? Como
dividir o tempo entre o cuidar de si e o cuidar do familiar? Quais as diferencas entre as
situacOes de cuidar de uma crianga? A patologia influencia esta maneira de cuidar? Existe
diferenca no cuidar de uma situagcdo mais simples comparando com uma mais complexa? O
que seria necessario para que o cuidador possa cuidar de si durante a doenca do familiar que
ele esta cuidando? Quais 0s recursos que sao necessarios para viabilizar o cuidador de si das
mulheres cuidadoras-leigas?

g) Expectativas do pesquisador: Conhecer os fatores que interferem no cuidado, diferenciar o
cuidar de crianga com o cuidar em outras etapas do desenvolvimento, comparar as situagdes
de cuidar (simples X complexo), identificar alternativas e propostas para permitir o cuidado
de si das mulheres-cuidadoras no contexto em que estéo inseridas.

h) Encerramento e encaminhamentos finais — 30 min.
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APENDICE C - Contrato de participac&o

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL
ESCOLA DE ENFERMAGEM

CONTRATO DE PARTICIPACAO

Viemos por meio deste estabelecer as regras de convivéncia e participagdo nos grupos
focais do projeto de pesquisa intitulado: Concepgdes de Saude de Mulheres Cuidadoras-
Leigas: Estratégias a sua promocéao da saude.

Clausula I: Os encontros acontecerdo nos dias 15/03, 19/03, 22/03, 26/03 e
29/03/2007, no turno da manha das 10 (dez) as 12 (doze) horas, no quinto andar do HCPA na
sala 547a.

Clausula Il: As participantes foram orientadas quanto ao respeito as questdes éticas
que deverdo ser observadas durante 0os encontros grupais, como, o sigilo das informacdes e
relatos compartilhados.

Clausula I1I: Durante o debate respeitar a opinido e o tempo destinado a cada
participante procurando ndo interromper o depoimento de quem estiver com o uso da palavra.

Clausula 1V: Serdo permitidas faltas e/ou atrasos desde que justificados ao
coordenador do grupo, totalizando uma falta no total.

Clausula V: Para os pacientes que obtiverem alta hospitalar e retornarem ao lar de
origem serd oferecido auxilio financeiro para o deslocamento da participante nos dias dos
encontros se houver o interesse da mesma.

Clausula VI: Caso haja o ndo-cumprimento das clausulas acima descritas, a
participante deixara de fazer parte do grupo, mas sem nenhum prejuizo para si ou para 0
tratamento do seu filho na instituicéo.

B, concordo com as clausulas acima e assim

Participante Pesquisador

Porto Alegre, 19 de margo de 2007.
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APENDICE D - Termo de consentimento livre e esclarecido

UNIVERSIDADE FEDERAL DO RIO GRANDE DO SUL
ESCOLA DE ENFERMAGEM

Pesquisa:

Concepcbes de Saide de Mulheres Cuidadoras-leigas: Estratégias & sua Promogio da Saiade

Prezada participante

Meu nome ¢ Wiliam Wegner, sou mestrando da Escola de Enfermapem da Universidade
Federal do Rio Grande do Sul. enfermeiro, professor desta universidade e pretendo realizar a pesquisa
acima referida.

Com este estudo se tentara criar subsidios para melhorar e qualificar a assisténecia as mulheres
que cuidam de criangas em tratamento oncologice. Os objetivos do estudo sdo desvelar as concepgdes
de saide das mmlheres cuidadoras-leigas de criangas com cincer; explorar as concepgbes de
autocuidado das mulheres-cuidadoras de criangas com eineer, proporcionando uma reflexfio entre a
situagdo real ¢ ideal; contrastar as concepgdes de sande das mulheres cuidadoras-leigas usuarias da
Casa de Apoio com aquelas inseridas no ambiente hospitalar ¢ implementar agbes de cuidar a partir
dos aspectos identificados no desenvolvimento da pesquisa. Para isto a sua participagio € muito
importante ¢ fundamental para o desenvolvimento deste estudo.

Assim, solicito a sua autorizagio, abaixo assinada, para participar de um grupo de discussio
gravado em fita cassete, com duragio de aproximadamente 2 horas em cada encontro, num total de 6
encontros, com posterior divulgagdo cientifica dos resultados obtidos por meio da apresentagio em
CONZressos, revistas, entre outros.

Garanto que 0 seu nome permanecera em anommato ¢ as informagdes gravadas serdo
utilizadas somente para a finalidade deste estudo. Em relagio as fitas, as mesmas ficardo armazenadas
com o pesquisador por cinco anos ¢, apos seriio desgravadas, conforme a Lei de Direitos Autorais.

Apds o inicio dos grupos, a senhora tera o direito de se recusar a responder a gualquer
pergunta ou mesmo no final dos encontros, ndo sendo obrigatdria a sua participacio, sendo que
qualquer decisfio tomada nfio influenciara o seu atendimento ou de seu filho neste hospital.

Caso achar necessario maiores esclarecimentos a respeito do estudo, podera entrar em contato
comigo através do telefone 051- 34361878 ¢ com a professora orientadora Dr® Eva Neri Rubim Pedro
através do telefone 3316 5226, Este projeto foi revisado ¢ aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
desta institvigho em __ / [/

Eu .. . . declaro que fwi esclarccida ¢ ornientada
sobre os objntlvos _Jusnﬁr;ahvas e condutas adotadas nesta pesquisa de forma clara e detalhada e assim
aceito participar livremente da entrevista.

cipante Pesquisador
GPPG iTec by
HCPA CrrG Porto Alegre, de 2006. 01 JUN. 2068
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ANEXO A - APROVAGCAO NO GPPG-HCPA

Grupo de Pesquisa e Pés-Graduagao

% HCPA - HOSPITAL DE CLINICAS DE PORTO ALEGRE
COMISSAD CIENTIFICA E COMISSAD DE PESQUISA E ETICA EM SAUDE

A Comissao Cientificaea Comissio de Pesquisa e Ebica em Salde, que & reconhecida pela Comisslo
Macional de Efica em Pesquisa (COMEP)YMS como Comité de Etica em Pesquisa do HCPA e pelo Office
For Human Research Protections (OHRP)USDHHS, como Insfitucional Review Beard (IRB0000321)

analisaram o projets

Projeto; 06-135 Versdo do Projeto:  01/06/2006 Versio do TCLE:  01/06/2008

Pesquisadores:
EVA NERI RUEIM PEDRD

WILIAM WEGHER

Titule: CONCEPGOES DE SAUDE DE MULHERES CUIDADORAS-LEIGAS: ESTRATEGIAS A
SUA PROMOGAO DA SAUDE

Este projeto foi Aprovado em seus aspectas éficos @ melndeldgicos, inclusive quanto ao sau Termo de
Consentimento Livie e Esclarecido, de acordo com as Direfrizes @ Normas Inlemacionais & Nacionais,
especialmente as Resolucdes 196196 e complementares do Conselho Nacional de Sadde. Os membros do
CER/HCPA ndo participaram do processe de avaliagio dos projelos onde constam coma pesguisadonas.
Toda e quakquer alteragdn do Projeto, assim como os eventos adversos graves, deverdo ser comunicados
imediatamente a0 CEFHCPA, Somente poderdo ser utilizados os Termos de Consentimento onde conste
a aprovacio do GPPGIHCPA,

Porto Alegre, 07 de junho de 2008.




