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Resumo: O cuidado historicamente constitui-se como papel assumido pela
mulher no 4mbito doméstico com repercussdes na drea da saide. No contexto
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do transplante, o adoecimento cronico gera uma situagdo de crise na familia
vivenciada por todos os membros, impondo novos papéis a serem assumidos.
Este artigo objetiva analisar o papel das mulheres cuidadoras e suas vivéncias
no servi¢o de transplante hepatico em um Hospital Universitirio — Ceara.
Consiste em uma pesquisa explicativa de abordagem qualitativa com utilizagio
de entrevistas semiestruturadas e observagdo. A coleta de dados ocorreu
nos meses de novembro e dezembro de 2017. Seis interlocutoras familiares
foram selecionadas mediante critérios aprovados pelo Comité de Etica em
Pesquisa. Os resultados apontaram que para as participantes a compreensio
de cuidar se confunde com as atividades que lhes sdo atribuidas socialmente
e culturalmente. A falta de suporte familiar repercute em sobrecarga fisica e
emocional as cuidadoras. O suporte da equipe multiprofissional as cuidadoras
também foi uma necessidade manifestada pelas interlocutoras deste estudo.
Este estudo constatou que a mulher ainda ¢ a principal referéncia de cuidado.
Ratifica-se a importancia de refletir criticamente a naturalizagio dos cuidados
em saide delegados as mulheres.

Palavras-chave: Saide e Género. Cuidadores. Mulheres.

Abstract: Care historically constitutes a role assumed by women in the
domestic sphere with repercussions in the health area. In the context of
transplantation, chronic illness generates a crisis situation in the family
experienced by all members, imposing new roles to be assumed. This article
aims to analyze the role of female caregivers and their experiences in the
liver transplant service in a University Hospital - Ceard. It consists of an
explanatory research of qualitative approach using semi-structured interviews
and observation. Data collection took place in November and December
2017. Six family interlocutors were selected using criteria approved by the
Research Ethics Committee. The results pointed out that for the participants
the understanding of caring is confused with the activities attributed to them
socially and culturally. The lack of family support impacts on physical and
emotional overload to caregivers. The support of the multiprofessional team
to the caregivers was also a necessity manifested by the interlocutors of this
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study. This study found that women are still the main reference of care. One
ratifies the importance of critically reflecting the naturalization of health care
delegated to women.

Keywords: Health and Gender. Caregivers. Women.

Introducao

Este artigo visa contribuir com o debate da representacdo de género, da
saide e do cuidado associados a realidade do transplante de 6rgios, incidem
na vida das mulheres que acompanham pacientes transplantados e, a partir de
suas experiéncias, apreender como os servi¢os de satide podem contribuir para
ressignificar a prética do cuidado no cotidiano hospitalar.

Dentre os procedimentos de alto custo oferecidos pelo Sistema Unico de
Saude (sus) na alta complexidade estd o servigo de transplante de 6rgios soli-
dos, no qual financia mais de 95% dos transplantes realizados no Brasil. Além
de subsidiar os medicamentos essenciais para todos os pacientes transplanta-
dos, gracas a rede publica de sadde, os resultados alcangados pelo programa
de transplantes no Brasil tém superado as expectativas, apesar dos impasses
existentes em relagdo ao recurso financeiro no sus (coNass, 2007).

Em termos gerais, o tempo de espera para receber o transplante pode
ultrapassar um ano. A espera do transplante em todas as modalidades realizadas
é vivida com muita expectativa pelos/as pacientes e seus familiares causando
sofrimento e incertezas, devido ao temor que o agravamento das condigbes
de saude impossibilite a espera pelo érgio, bem como de nio suportar o pro-
cedimento cirdrgico, medo da rejei¢do do érgio transplantado, ou ainda, a
ansiedade de que esse 6rgdo nio apareca e da morte (MELO ef al., 2012).

A participagio familiar diante do adoecimento de um de seus membros
é algo inevitdvel devido a necessidade de reorganizagio que a familia terd que
realizar quanto as func¢ées desempenhadas pelos membros daquele nicleo,
seja do ponto de vista de lideranga, econoémico, social, emocional e até mesmo
de responsabilizacio pelo cuidado. O adoecimento gera uma situagio de crise
na familia, seja passageira ou duradoura, vivenciada por todos os membros,
impondo a estes novos papéis a serem assumidos (NOBREGA; LUCENA, 2011).
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Baptista ez al. (2012) aponta que estudos e dados coletados por pesqui-
sadores sobre o tema, evidenciam que as mulheres’ se constituem como as
“grandes cuidadoras” ou as “cuidadoras tradicionais”. O cuidado socialmente e
culturalmente em nossa sociedade acaba sendo um papel assumido pela mulher
no ambito doméstico e sendo transferido de gera¢do em geragio independente
das atividades que esteja exercendo em sua vida cotidiana. “O papel da mulher
como responsavel pelo cuidado ¢ visto como natural, uma vez que este estd
inserido socialmente no papel de mie” (BrAzZ; c10sAK, 2009, p. 374). “Por razées
predominantemente culturais, o papel da mulher cuidadora, no Brasil, ainda
¢ uma atribuicio esperada pela sociedade” (NERI, 1993 apud xarscH, 2003, p
862). Fato que também reverbera na dimensio da saude.

Diante da importéncia de contribuir com estudos que estabelecam intersec-
¢oes entre satde no contexto do transplante de 6rgios, representa¢io de género
e cuidado, busca-se analisar o papel das mulheres cuidadoras e suas vivéncias no
servico de transplante hepatico em um Hospital Universitirio — Ceard. Como
objetivos especificos para este estudo foram propostos: compreender como as
mulheres acompanhantes lidam com o processo de adoecimento de seu fami-
liar; identificar o papel que essas mulheres assumem na dinimica familiar apés
o diagnéstico de seu parente; apreender como a questdo sobre representagdes de
género ¢ determinante/influencia na escolha do/a cuidador/a.

O interesse por este objeto de pesquisa deu-se da experiéncia como
Assistente Social no Programa de Residéncia Integrada Multiprofissional
em Atenc¢do Hospitalar 2 Saide da Universidade Federal do Ceard (urc)
entre 2016 e 2017, mais especificamente no servi¢o de transplante hepitico
do Hospital Universitirio Walter Cantidio (Huwc). No atendimento coti-
diano aos/as pacientes candidatos/as ao transplante, provenientes do Ceara

1. Esse artigo utiliza o termo “mulheres cuidadoras”em seu titulo para refletir a“condi¢ao” atribuida
na sociedade, na qual associa a mulher estritamente a dimensao do cuidado. Portanto, ao longo
do artigo serao descritos termos associando a mulher como “cuidadora’, “acompanhante”, “o papel
da mulher’, dentre outros. Esses termos nao pressupdem uma definicao estabelecida e defendida
pela pesquisadora, ao contrario, serdo utilizados no intuito de desmistifica-los, pois sao reflexo das

relagdes estabelecidas culturalmente nesta sociedade.
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e de outros estados do Brasil, observou-se que os/as cuidadores/as desses/as
pacientes se constitufam por familiares, em sua maioria mulheres maes, filhas,
esposas, companheiras, ex-esposas e/ou ex-companheiras?.

A guisa de sistematizagio este artigo apresenta inicialmente o percurso
metodoldgico do estudo. Em seguida, expde os resultados da pesquisa articu-
lando o aporte tedrico ao relato das interlocutoras nas seguintes discussdes: o
cuidado em satde ao paciente transplantado e as repercussdes para a familia
e a compreensio da representagio de género na satde. Por fim, elenca as con-
sideragdes finais do estudo.

Metodologia

Este estudo consiste em uma pesquisa explicativa com abordagem qua-
litativa, pois “trabalha com o universo de significados, motivos, aspiragoes,
crengas, valores e atitudes, o que corresponde a um espago mais profundo das
relagdes, dos processos e dos fendmenos que nio podem ser reduzidos a ope-
racionalizag¢io de varidveis” (MINAYO, 1993, p. 21).

Na selegido das interlocutoras da pesquisa, foram estabelecidos os seguin-
tes critérios de inclusdo: mulheres, acompanhantes de pacientes inscritos no
programa de transplante hepatico em periodo pés-transplante, provenientes
do Ceard e/ou de outros estados do Brasil, que acompanham seus familia-
res pacientes desde o inicio do tratamento e que estivessem em Fortaleza no
periodo da coleta de dados. Elegeram-se como critérios de exclusio acom-
panhantes do sexo masculino e acompanhantes de pacientes em periodo
pré-transplante. A coleta de dados ocorreu entre os meses de novembro e
dezembro de 2017. Seis interlocutoras foram selecionadas com os seguintes
graus de parentesco com os/as pacientes: trés esposas, uma filha, uma mie e
uma irma provenientes dos estados do Pard, Ceard e Piaui. Para evitar a iden-
tificacdo das interlocutoras, os registros de suas falas foram codificados pelo
estado de origem das acompanhantes.

2. Além da constatacao empirica, verificou-se em estudo exploratério realizado nos instrumentais de
entrevista do Servico Social com os/as pacientes acompanhados no servico de transplante hepatico
do HUWC que os/as acompanhantes identificados/as em sua maioria eram mulheres.
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Nesse sentido, delineia-se um breve perfil dessas mulheres: P4-7, natural
do estado do Pari (Sdo Félix do Xingu), 55 anos, esposa de paciente trans-
plantado, possui ensino médio completo, trabalhou como conselheira tutelar
e desde o adoecimento de seu familiar nio exerce atividade laborativa remu-
nerada; P4-2, natural do estado do Para (Belém), 47 anos, filha de paciente
transplantado, possui ensino médio completo, trabalhou como cabeleireira e
desde o adoecimento de seu familiar ndo exerce atividade laborativa remune-
rada; P4-3, natural do estado do Pard (Ananindeua), 37 anos, mie de paciente
transplantada, possui ensino médio completo, trabalhou como auxiliar de escri-
tério e encontra-se afastada do trabalho para acompanhar familiar; CE-1,
natural do estado Ceard (Barbalha), 62 anos, esposa de paciente transplantado,
possui ensino médio completo, ndo exerce atividade laborativa remunerada e
acompanha seu familiar desde o inicio do tratamento; CE-2, natural do estado
do Ceari (Itaitinga), 29 anos, irma de paciente transplantada, possui ensino
médio completo, trabalhou como vendedora auténoma, e desde o adoecimento
de seu familiar nio exerce atividade laborativa remunerada; PI, natural do
estado do Piaui (Teresina), 60 anos, esposa de paciente transplantado, possui
ensino superior completo (Servi¢o Social e Direito), aposentada do oficio de
banciria, trabalhou em escritério de advocacia e desde o adoecimento de seu
familiar ndo exerce atividade laborativa remunerada.

Utilizou-se na coleta de dados as técnica de entrevista com roteiro semies-
truturado e a observagio. O /dcus da pesquisa foi o Centro de Transplante de
Figado do Ceard (cTFc), institui¢do que recebe pacientes de todo o Ceard e
das regides Norte e Nordeste, sendo referéncia para o tratamento de patologias
que acometem o figado. O referido centro localiza-se no Hospital Universitario
Walter Cantidio (Huwc), hospital-escola de alta complexidade da Universidade
Federal do Cear4 (urc), vinculado ao Ministério da Educagio e Ministério da
Sadde e que oferta atendimento especializado a4 populagio via sus.

A anilise e interpreta¢io dos dados coletados se deram a luz da and-
lise do discurso, método que “procura compreender a lingua fazendo sentido,
enquanto trabalho simbélico, parte do trabalho social geral constitutivo do
homem e da sua histéria” (o0rRLANDI, 2003, p. 15). Foram garantidos o sigilo e
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a confidencialidade das informagdes, bem como solicitada a leitura do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TcLE) pelas interlocutoras que fora
explicado pela pesquisadora e, posteriormente, assinado em duas vias (pesqui-
sadora e participante). Durante as entrevistas foi utilizado gravador de voz para
registro dos relatos, mediante autorizagdo contida no referido TCLE.

O referido artigo ¢ resultado de pesquisa realizada para conclusio do
Programa de Residéncia Integrada Multiprofissional em Atencdo Hospitalar a
Sadde da Universidade Federal do Ceard (urc) com énfase em Assisténcia em
Transplante. A pesquisa obedeceu aos aspectos éticos exigidos pela Resolugio
n® 466/12 e Resolugio n° 510/16 da Comissio Nacional de Etica em Pesquisa
(conEP), tendo sido submetida via Plataforma Brasil a0 Comité de Etica
em Pesquisa do Hospital Universitario Walter Cantidio (Huwc) com parecer
favoravel sob o nimero 2.343.689. Prevé-se a utilizagdo dos dados para fins
académicos.

O cuidado em saude ao paciente transplantado e as
repercussoes para a familia

O principal objetivo do transplante hepatico é promover e melhorar a
qualidade de vida de pacientes acometidos por doengas no figado. Em adultos,
as indica¢bes mais comuns e mais frequentes de doengas hepdticas cronicas
sdo hepatite cronica por virus C e cirrose alcodlica. Outras indicag¢des comuns
sdo hepatite autoimune, hepatite cronica por virus B, cirrose biliar primaria,
carcinoma hepatocelular, dentre outros (Garcia, 2002).

Ao investigar a compreensio das acompanhantes sobre como lidam com o pro-
cesso de adoecimento de seu familiar, as interlocutoras verbalizaram o impacto
para elas e seus familiares, quando da descoberta do diagnéstico de doenga
cronica e da necessidade de transplante de seu parente. Ressalta-se que a des-
coberta do diagnéstico se deu ainda no estado de origem dos pacientes e
acompanhantes:

Foi uma surpresa para mim e para toda minha familia. J4 tinha ouvido

falar de transplante, mas nunca tinha procurado me informar. Depois que
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escobrimos o diagndstico do meu pai é que procurei pesquisar na interne
descob d tico d ternet
para entender melhor. Foi dificil saber que ele iria passar por um transplante,
correr risco de vida (pa-2).

O médico explicou que a cirrose era um processo irreversivel e que a Gnica
solucdo seria o transplante. Nés nunca tivemos doengas tragicas na familia.
Entdo eu perdi o chio. [...] eu vivi nesse tempo muito sentimentos con-
traditérios porque eu nio desejava que ele piorasse, porque piorar tem um
sentido de risco e, 20 mesmo tempo, ndo piorar implicava em prorrogar esse

recurso do transplante (p1).

Percebe-se no discurso das interlocutoras que a descoberta do diagnéstico
foi uma surpresa, bem como a incerteza sobre como se dariam os passos a seguir
para o tratamento. Embora PA-2 tenha explicitado desconhecimento acerca
do transplante, ambas sinalizam em suas falas o entendimento de que o trans-
plante ¢ uma alternativa terapéutica, mas também um procedimento de risco,
o que implicou em uma busca por uma atengio em satide mais especializada.

Interessante a contradi¢do de discurso presente na fala de p1 quando diz:
“[...] eu ndo desejava que ele piorasse, porque piorar tem um sentido de risco e ao
mesmo tempo ndo piorar implicava em prorrogar esse recurso do z‘mnsplam‘e”. Para
além de uma contradi¢io de sentimentos/emogdes, retrata a dicotomia par-
ticular existente em relagdo ao transplante hepdtico e seu critério de inclusio
na lista para realiza¢do do procedimento que se da por critério de gravidade
da doenga através do MELD (Model for End-Stage Liver Disease)3. O que
leva paciente e cuidador a vivenciarem uma dupla expectativa: o transplante
enquanto dltima possibilidade terapéutica e o agravamento da condi¢io de
saide para inclusdo na lista de receptores.

3. MELD - Modelo para doenca hepética em fase final. E um sistema utilizado internacionalmente
desde 2002 para o célculo de varidveis dos niveis séricos de creatinina (Cr), bilirrubina total (BT)
e razao internacional normalizada (INR), substancias presentes no sangue. Apresenta valores de
frequéncia para situagdes especiais e critérios de gravidade para acesso ao transplante hepatico
(AGUIAR, 2007).
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Outra importante consideragio trazida pelas interlocutoras é que o trata-
mento dos seus familiares se deu mediante o deslocamento para outro estado,
explicitado a seguir por PA-1 e PA-3: “Dai a partir daquele momento foi muito dificil
porque vocé comega a vender o que vocé tem pra correr contra o tempo” (PA-1). “Eu ndo
imaginava que a gente iria chegar tio longe assim [...]” (PA-3). Sendo o transplante
um procedimento de alta complexidade, alguns estados ainda nio possuem equi-
pes multiprofissionais capacitadas para realizar o acompanhamento e, por esta
razdo, referenciam seus pacientes para outros estados que ofertam o referido
tratamento. O HUWC como centro transplantador de referéncia no Brasil, além
do tratamento dispensado aos pacientes do Ceard, comumente recebe pacien-
tes oriundos de outras regides do pais, mais frequentemente das regides Norte
e Nordeste para tratamento nos servigos de transplante*.

E importante ressaltar que a autonomia do paciente é comprometida de
acordo com o tipo de doenga cronica adquirida. Quanto mais comprometida
sua autonomia, maiores serdo as demandas apresentadas pelo paciente cro-
nico que exigirdo suporte de cuidado (BAPTISTA ET.AL, 2012; AGUIAR, 2014).

Define-se cuidar como “comportamentos e a¢des que envolvem conheci-
mento, valores, habilidades e atitudes, empreendidas no sentido de favorecer as
potencialidades das pessoas para manter ou melhorar a condigdo humana no pro-
cesso de viver e morrer” (WALDOW, 1998, p.127 apud BRAZ; c105AK, 2009, p.373).

Cuidadores sdo sujeitos que se ocupam em atender as necessidades de
autocuidado de individuos com determinado grau de dependéncia por um
periodo que pode ser de curto, médio ou longo prazo. O cuidador é aquele que
tem a incumbéncia de assistir o individuo que é cuidado objetivando a melho-
ria de sua saide. Ou seja, o cuidado expressa o comprometimento de alguém
com outro alguém (BrAZ; c105AK, 2009). No intuito de identificar o papel que
essas mulheres assumem na dindmica familiar apos o diagndstico de seu parente, as
interlocutoras apresentaram suas compreensoes sobre ser cuidadora:

4. Cf. CEARA bate recorde com 1.874 transplantes em 2016. O Povo, Fortaleza, 11 mar. 2017.
Disponivel em: <http://www.opovo.com.br/jornal/cotidiano/2017/03/ceara-bate-recorde-com-
-1-874-transplantes-em-2016.html>. Acesso em: 25 mar. 2017.

0 PUBLICO E O PRIVADO * N° 31 * JAN/JUN * 2018 137



SILVA ET AL.
Pra mim é ser um anjo, porque sem o cuidador eles nio conseguem (pa-1).

Eu cuido do meu pai porque eu o amo e porque é um prazer. Mas se fosse

uma profissio, eu também faria com o maior prazer (pa-2).

Pra ser cuidadora vocé tem que estar disposta a tudo mesmo. Vocé nio
tem hora pra dormir, pra comer, pra levantar, pra nada. No inicio eu ficava

vigiando, limpava ele, nio é algo bom, mas vocé tem que fazer (ce-1).

Os discursos elencados remetem que o conceito de cuidar, de ser cuidadora,
encontra-se atrelado a prépria pratica de cuidado desenvolvida por cada uma das
interlocutoras. Priticas essas que significam o seu trabalho de cuidado, seja em
um cardter vocacional (pa-1), afetivo (PA-2) ou prético (CE-1) e que tem raiz no
papel social/cultural do cuidado assumido nesta sociedade. Em contrapartida,
seus discursos expressam as motivagoes em suas praticas: resignacio nas dificul-
dades enfrentadas no acompanhamento ao paciente transplantado, retribuicio
de cuidados do passado, dever assumido em convengio moral/religiosa ou ainda
busca de reconhecimento pelo paciente ou membros da familia.

O cuidado comumente é concebido como uma atividade feminina, sem
remuneragio e reconhecimento social impulsionada por vinculos afetivos ou
emocionais. Situa-se no estabelecimento de vinculo entre cuidador e pessoa
cuidada; nas emog¢des manifestas nas relagoes familiares e/ou nas relagoes de
obrigagio juridica (cama, 2014). “O trabalho do cuidado pode ser remunerado
ou ndo como consequéncia de escolhas politicas, valores culturais e do regime
de género imperante” (cAMA, 2014, p. 47).

Nas familias, a defini¢do de tarefas como, por exemplo, o papel de cuida-
dor ocorre de maneira velada devendo ser exercida por um de seus membros
em determinadas ocasides. Dessa forma, quem ja exerceu esse papel prova-
velmente tornard a fazé-lo em outro momento o que sugere que o cuidado é
uma variavel construida cultural e socialmente (BRAZ; c10sAK, 2009). Acerca
da necessidade de suporte familiar/social para o trabalho do cuidado as inter-
locutoras manifestaram:
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Tenho sim. Os irmios dele. Eles vém quando podem, s6 pra estar presente,
brincar, conversar, sorrir, lembrar histérias de irmdos [...]. os meus filhos
também, entdo assim, eu, acompanhante tenho tido suporte de todos os

lugares. Nossa sobrevivéncia aqui ndo estd comprometida (p1).

Nio tenho ninguém. Tenho muitos irmios, mas eles nio ajudam. E revol-
tante. Chegam a ligar dizendo que tio preocupado, tio rezando, mas nao
agem! Entdo assim, o que revolta é de ndo ter um aconchego familiar e
compreensio deles. Porque assim, todos nds temos responsabilidades, ¢

triste ver a falta de unido, entendeu?! (ce-2).

Conforme os relatos acima, P1 no cuidado que exerce, conta com suporte
familiar tanto do ponto de vista emocional quanto financeiro, embora esse
suporte nio seja permanente. CE-2, no entanto, manifesta frustagio por nao
possuir familiares capazes de oferecer apoio no cuidado que exerce. As rela-
¢oes de solidariedade estabelecidas entre cuidador e familia sio fundamentais
para o processo saide-doenga, no que tange ao enfrentamento dos agravos,
contribuindo assim, para que cuidador e paciente tenham maior controle em
situacdes dificeis. Em contrapartida, a auséncia de apoio familiar e social pode
incorrer em implicag¢es negativas aos cuidadores, pois o isolamento, fragili-
dade ou rompimentos dos vinculos familiares vividos pelos cuidadores podera
sujeitd-los a situagdes de adoecimento ou sofrimento (LACERDA; vaLLA, 2003
apud FONSECA; PENA; SOARES, 2008).

Dentre as interlocutoras, ce-1 e cE-2 nio contam com nenhum
suporte familiar. pA-1, PA-2, PA-3 e PI contam com suporte familiar no
ambito financeiro e emocional de maneira permanente e/ou esporadica.
Ressalta-se que em todos os contextos familiares as interlocutoras se man-
tém como cuidadoras sem revezamento com outros membros da familia,
ou seja, sdo cuidadoras primdrias’.

5.“Denomina-se de cuidador principal ou cuidador primario o familiar que fica responsével pela
quase totalidade dos encargos com o doente e a quem estdo reservados os trabalhos de rotina.”
(BAPTISTA et. al., 2012, p. 152).
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Outro aspecto importante para andlise trazido no discurso das interlo-
cutoras ¢ que a auséncia de revezamento com outros membros da familia no
trabalho de cuidado tem como pano de fundo uma concepgio tradicional e
restrita de familia legitimada nos nucleos familiares. Concepgio esta que define
familia como um conjunto de individuos aparentados que se relacionam por
alianca, casamento, filiagdo e com fung¢des especificas em seus nicleos: pai/
mie, esposo/esposa, filhos, unidade doméstica, parentesco (OSTERNE, 2001).

Este entendimento de familia nuclear incide sobremaneira nos papéis
exercidos pelos membros nas familias. As relagdes de género no 4mbito fami-
liar ganham for¢a quando ao homem ¢ delegado o papel da produgio e a
mulher o Aambito privado do lar, pois compete “a0 homem a responsabilidade
pelo sustento da familia e, a mulher, a educagio dos filhos e os cuidados com
o lar” (0STERNE, 2001, p. 68). Se, porventura, as interlocutoras contassem com
outros membros da familia dispostos ao trabalho de cuidado — entre estes, os
homens da familia —, esse papel continuaria sendo exercido por mulheres, pois
nesta sociedade o cuidado ¢ a teleologia imputada ao feminino. Ademais, este
entendimento restrito de familia nio considera os lagos construidos fora da
consanguinidade que traduzem vinculos de pertencimento que melhor definem
o0 que vem a ser familia como destaca Osterne (2001, p.92):

[...] algum lugar seja ‘o lar’, ‘a casa’, ‘o domicilio’, ‘o ponto focal’ onde se possa
desfrutar do sentido de pertencer, onde se possa experimentar a sensagio de
seguranga afetiva e emocional, onde se possa ser alguém para o outro, apesar
das condigdes adversas mesmo independente das relagdes de parentesco e
consanguinidade. [...]. (1p. 1991, »178).

Entende-se, portanto, que o trabalho do cuidado pode e deve ser algo
compartilhado por todos os membros da familia — independente do género —
e fora dele, na rede social de apoio, de forma a favorecer suporte e cuidado ao
paciente e procurando diminuir a sobrecarga das cuidadoras primarias.

O familiar inserido como cuidador no processo de transplante assume int-
meras responsabilidades e consequentemente é exposto a um intenso estresse
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emocional sem que lhe seja oferecido — pelo poder publico e/ou membros
da familia — o suporte necessirio para um acompanhamento seguro (BRITO;
PESSOA; SANTOS, 2007). A este respeito, as interlocutoras também sinalizaram
a necessidade de suporte da equipe multiprofissional para as acompanhantes:

[...] quando chegamos aqui que marcamos entrevista com psicéloga, eu
fiquei feliz e aliviada, porque eu precisava conversar, precisava conversar! Ai
quando eu entrei na sala ela disse: Néo, é s6 com o paciente. Af eu sai e fui
me desabar 14 fora. Porque a gente fica sozinho, num lugar desconhecido,

sem ter ninguém (pa-1).

Outra coisa que aqui devia ter era um atendimento para os acompanhantes.
Na época do transplante nio precisei ndo. Mas eu tenho hipertireoidismo,
e quando fui pra médica ela ficou assustada por que minhas taxas estavam
altissimas. Eu ficava preocupada com ele e esquecia de cuidar de mim...

porque o cuidador também pode adoecer, ninguém ¢ de ferro (ce-1).

Ressalta-se que a sobrecarga no cuidado é uma situagio vivida pelas cui-
dadoras, tendo em vista que estdo sujeitas a multiplos agravos fisicos, mentais
e emocionais decorrentes do trabalho de cuidado com destaque para as reper-
cussdes emocionais vividas pelas cuidadoras. Nesse sentido, é importante a
inclusdo dos/as cuidadores/as familiares na aten¢do dos profissionais de saide
dos servigos especializados para atendimento de possiveis demandas do cui-
dador. Por esta razio, o foco central da equipe multiprofissional em satde deve
ser trabalhar de maneira interdisciplinar, no intuito de oferecer suporte e pre-
paro ao paciente, mas nao somente a ele, mas igualmente ao/a cuidador/a para
que este se fortalega, e ambos — paciente e cuidador/a — superem os desafios
cotidianos oriundos do agravo em sadde.

Portanto, a relagdo familia-pessoa transplantada apresenta particulari-
dades importantes, pois o éxito do procedimento de transplante relaciona-se
com diversos outros fatores além do clinico, como a adesdo do paciente e a
relagdo estabelecida entre paciente, cuidador/familia e profissionais de satude.
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Tal fato, exige também reflexdo e discussdo das equipes multiprofissionais que
em alguns casos imp&e ao/a cuidador/a um comprometimento impossivel de se
alcangar sem suporte da equipe de satde ou do nicleo familiar, pois o proce-
dimento do transplante é apenas o dpice de todo um processo de adoecimento
que se estende por longos anos (BRITO; PESSOA; SANTOS, 2007). Na préxima
se¢do, serdo apresentados apontamentos acerca da representagio de género e
suas implicagdes na satde.

Compreendendo a representac¢ao de género na saude

A discussdo de género na drea da saide vem se tornando um tema em
pauta, uma vez que atravessam os determinantes sociais de saide e se relacio-
nam com as vivéncias de homens e mulheres nos diferentes contextos histéricos
que significam as experiéncias de saide. Nesse sentido, afirma-se que a discus-
sdo de género ¢ transversal as demais questées da vida humana e repercutem
em todas as condig¢oes de satde, pois os agravos também expressam formas
desiguais em fungio do género e distintos modos de cuidados e sociabilidade
(MARTINS; MELO, 2013).

Esta discussdo toma partida na representacdo de género atribuida as
mulheres na saide, para significar especificamente os aspectos sociais, cultu-
rais e préticos da dimensio de género que repercutem no ambito do cuidado.
“Se as representagdes de género sdo posigdes sociais que trazem consigo signi-
ficados diferenciais, entio o fato de alguém ser representado ou se representar
como masculino e feminino subtende a totalidade daqueles atributos sociais”
(saNTOs, 2004, p. 89).

Na intencio de apreender como a questio sobre representages de género ¢ deter-
minante/influencia na escolha do/a cuidador/a, quando se analisa o processo de
cuidados, a garantia de protegio social é atribuida, em geral, as familias. Nesse
contexto, como veiculo de reproducio de formas de opressio da sociedade e
dos arranjos familiares constituidos na contemporaneidade, o responsivel pelo
papel de cuidador sdo, com raras exce¢des, membros do sexo feminino (PAssos,
2015). No processo de escolha do cuidador para acompanhamento do paciente
hepatico, as interlocutoras expressaram em seus discursos:
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[...] a gente aprende isso de casa né e da religido. A gente é um casal né, e
assim, ele tava com (doenga) entdo dificilmente ele falaria para um filho ou
uma filha. [...] a gente entrou em acordo e eu mesmo vim. Uma vez que eu
sai do servico pra td com ele. Eu queria td com ele até...pelo companhei-

rismo e parceria (pa-1).

Eu mesmo me disponibilizei. Ndo conversamos nio, porque era eu que fazia

tudo, ai tinha que ser eu mesmo. Eu acho que eu fiz bem o meu papel (ce-1).

Ah, foi eu que decidi né! Porque eles (irmios) sempre tinham as dificuldades
e os motivos. Ai eu vim, entreguei meu lugar no emprego, perdi todos os
direitos que eu tinha. Alguém precisava tomar uma decisio e esse alguém
foi eu! (pa-2).

O discurso das interlocutoras expressa a pressio velada nos niicleos fami-
liares para escolha do cuidador que, em geral, se baseia nos lagos de afetividade,
na auséncia de fungfo prética/laborativa remunerada — visto como o/a mais
“disponivel” — ou no exercicio do trabalho doméstico, ou seja, atividades nio
remuneradas e relacionadas ao cuidado executadas pelos individuos no ambito
doméstico. “[...] trabalho gratuito realizado essencialmente por mulheres”
(cama 2014, p. 43). Da mesma forma, a fala das interlocutoras evidencia que
o lugar ocupado pelas cuidadoras no 4mbito familiar também oculta as praticas
de protegio comumente delegadas as mulheres (passos, 2015).

Baptista et.al (2012) destaca que o cuidado no ambito familiar pode
adquirir um carater impositivo desencadeando duas situa¢ées na escolha do
cuidador: A primeira, refere que o julgamento familiar pode impor a fungio
de cuidador para alguém que néo se sente preparado em desempenhar tal ati-
vidade; a segunda, alude que o familiar que assume o cuidado, o faz por nio
existir outras opgdes no nucleo familiar ou fora dele; ou ainda por ser aquele
“nascido para cuidar”. Nesta sociedade, um legado “socialmente” deixado as
mulheres da familia. O discurso de cE-2 representa a apreensio vivida pelas
cuidadoras quanto a sobrecarga de cuidado que recai aquela “eleita pela fami-
lia” no trabalho doméstico:
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Essa é a parte dificil... ((LAGriMAS)). Ld na minha casa sio seis irmdos,
tirando ela e tem minha mie. Meu pai faleceu hd quatro anos. Entdo assim,
nio teve escolha nio. Eu simplesmente tive que tomar atitude, porque

tirando eu e a mais velha nenhum dos meus irmos se disponibilizou (ce-2).

O trabalho do cuidado tende a tornar seus executores “portadores de uma
natureza diversa pelo seu cardter de inser¢do na cultura, de acolhimento do
diverso e do fragil na vida social” (sanTos, 2004, p. 30), aspectos essenciais para
a manutencgdo das relagdes afetivas no interior das familias e as relagdes sociais
mais gerais da sociedade que delegam as mulheres a responsabilidade na oferta
de cuidados (sanTos,2004). A exigéncia desse cuidado integral, sem a partici-
pagio colaborativa dos outros membros da familia exigem das cuidadoras uma
“exclusividade” nos cuidados com atribui¢ées que alteram e/ou reafirmam este
papel na organizagio familiar. A este respeito seus discursos trazem:

Ele era o provedor, mas eu que organizava tudo em casa. Eu que lembrava das
contas para pagar. Ele é “encostado” do estado. Mas eu que fazia um malaba-
rismo para equilibrar tudo. Hoje sou eu que tenho que assumir tudo (ce-1).

Houve mudangas porque eu tive que deixar muita coisa né?! Trabalho...c
como o acompanhamento dele é feito aqui fica dificil. Assim: Eu comego
um curso, ai eu tenho que largar pra vir com ele... E sempre assim: eu tenho
que fazer a op¢io entre aquilo que estou fazendo e acompanhar meu pai,
porque nio tem outra pessoa. Nio tem ninguém! (pa-2).

L4 em casa ¢ assim, tudo é comigo, tudo eles (os filhos) pedem pra mim.
Eu tenho meu trabalho 14, mas se fosse necessirio eu perdia meu trabalho,
mas isso nio aconteceu porque o pessoal da empresa me aceitou de volta

quando eu retornei (pA-3).
As mudangas quanto ao lugar das interlocutoras na organizagio familiar

demonstram como a capacidade produtiva/laborativas remunerada ¢ afetada
em detrimento do trabalho do cuidado, visto em pa-2. Das seis interlocutoras,
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ce-1 nio exercia atividade laborativa remunerada; ce-2, pa-1, PA-2 e p1 deixa-
ram suas atividades para acompanhar seus familiares pacientes. Apenas PA-3
conseguiu retomar as atividades laborais no retorno ao seu estado, o que implica
um acréscimo de atribuigdes. Contudo, isso ndo significa que as cuidadoras
sem atividade remunerada nio possuam iguais responsabilidades ao assumir
o cuidado do paciente e/ou finangas da “casa” como declarado acima por ce-1.

Outra dimensdo que expressa as representacoes de género no cuidado em
saude ¢ a negacdo dos homens no exercicio do cuidado e/ou em sua colaboragio:

Eu nem sei...meu marido ndo me ajuda em nada, mesmo vendo que estou
cuidando da minha irma. S6 quem tem que fazer sou eu ((ligrimas)). E
ainda reclama que téd cansado, td carente, que ele é 0 homem da casa. Eu
tenho dividido minha atengio para a minha irma doente, minha mie, meu
marido, minha casa. Eu t6 sendo vérias pessoas em uma s6. Eu estou ten-
tando fazer a minha parte, s6 que eu nio estou aguentando (CE-2).

O discurso de ce-2 expressa que o lugar do homem nesta sociedade diz
respeito as questdes da esfera publica, social e da reprodugio, enquanto que as
mulheres se reserva o espago familiar do dmbito privado e, por esta razio, as
consequéncias emocionais do cuidado néo recaem sobre o homem, pois encon-
tra-se a maior parte do tempo fora de casa. “[...] o afastamento do homem
de seu lado emocional constitui uma estratégia de manutencio das diferengas
de género em relagio as mulheres, o que explica as dificuldades e resisténcias
masculinas para realizar atividades voltadas para o seu cuidado ou para o cui-
dado do outro” (MARTINS; MELO, 2013, p. 175).

As relagdes de género e suas representagdes na sociedade se expressam: na
hierarquizagio dos sexos na divisdo sexual do trabalho traduzida em relagdes
de dominagio — onde o trabalho do homem tem mais valor que o traba-
lho da mulher — ou em relagbes de separagio — existem trabalhos especificos
para homens e mulheres. As duas expressdes tém como base a desigualdade
de género difundida cultural e socialmente, e propagada em todos as dreas,
principalmente na saude (cama, 2014). Ao serem interpeladas quanto ao
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papel cultural/social delegado a mulher no cuidado em saude as interlocuto-
ras declararam:

Olha eu acho bonito o casal ser parceiro assim, ser cimplice (pa-1).

[...] A mulher ¢ mais preocupada. Vocé sabe que mulher jé vem predestinada
para isso. Eu acho dificil ndo ter uma mulher assim, porque ela é dedicada

aos filhos ao marido (ce-1).

Acho que ¢ porque nés mulheres temos mais amor pelos pais. A gente se
dedica mais. [...] porque o homem ¢ mais racional nio é tio emotivo, ndo
demonstram carinho pelos pais. Ndo que eles nio tenham carinho, mas nio

se dedicam como nés. Nio vé a mie?! Ela é mais dedicada que o pai! (pa-2).

Os discursos das interlocutoras convergem com o discurso desta sociedade
que naturaliza o lugar da mulher a condi¢io de cuidado como unica prética
possivel. Acentua, portanto, uma prética determinada culturalmente pelo sexo
e justificada pelos papéis sociais concebidos de “esposa”, de “predestinagio”, de
“mae”, do “sexo fragil”. O que se evidencia também em seus discursos é que
apesar das mudangas e novos arranjos conjugais que modificaram os contextos
familiares na atualidade, os padroes tradicionais ainda sdo latentes.

O ato de cuidar, para a mulher, acaba se constituindo socialmente em
mais um dos papéis assumidos dentro da esfera doméstica e repassado como
um ritual (BAPTISTA ET.AL, 2012). Portanto, faz-se necessirio “abrir possibli-
dades diretas dos homens serem os cuidadores para que seja possivel construir
uma sociedade mais justa no que se refere a sexualidade e relagées de cuidado”
(XAVIER, 2015, p.125). Desse modo, os servigos de saide devem inserir-se neste
espago de discussio descontruindo em suas rotinas hospitalares este paradigma
cultural que naturaliza o lugar da mulher como responsavel pelo cuidado e que
se torna evidente quando associados aos cuidados em satde.
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Consideracoes

Este artigo buscou discutir as relages entre satde, cuidado e representa-
¢do de género exercido pelas cuidadoras de pacientes transplantados. Sabe-se
que na literatura cientifica existem pesquisas focando o cuidado em satide do/a
paciente em tratamento de transplante, bem como alguns estudos voltados
na perspectiva do cuidador. Este trabalho, corroborando com esta perspec-
tiva, contribuiu com debates que associam as referidas interfaces de discussao
dando énfase as mulheres cuidadoras, ao lugar que as mulheres ocupam no
cuidado em saude e as implica¢bes desse processo em suas vidas. Para esta ana-
lise foi escolhido o contexto do servigo de transplante hepitico do Hospital
Universitario Walter Cantidio.

Compreendeu-se esta realidade para além do fenémeno aparente, perce-
bendo as mediagbes que perpassam as situagdes e/ou contextos de vida dessas
cuidadoras. Os resultados apontaram que estas mulheres deixam seus lares,
familia e/ou trabalho para acompanhar o/a paciente em tratamento cronico
de sadde. Foi evidenciado ainda o impacto causado pela descoberta do diag-
néstico e necessidade de transplante para o paciente e cuidadora. No referente
aos conceitos de cuidar, na visdo das interlocutoras estes se confundem com
a atividade que desempenham. As motiva¢des que impulsionaram as inter-
locutoras para o exercicio do cuidado perpassaram sentimentos de gratidao,
retribui¢do de cuidados outrora ofertados no passado, dever moral ou por
fatores religiosos e sociais.

A falta de suporte familiar para a maioria das cuidadoras repercutiu em
sobrecarga fisica e emocional. O suporte da equipe multiprofissional foi mani-
testado pelas interlocutoras da pesquisa como uma necessidade a ser suprida
pelos servicos de saide. O machismo presente nas relagdes sociais e de pro-
dugio se faz presente também na saide quando se atribui o cuidado como
atividade estritamente feminina, quando hé auséncia da parceria masculina —
para o cuidado ou para o entendimento deste —, ou ainda no préprio discurso
das interlocutoras e em suas praticas como consequéncia de um rango cultural
sobre as relagoes de género estabelecidas nesta sociedade.
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Nas ultimas décadas, verificaram-se avangos no contexto do transplante
de 6rgdos no Brasil relacionados a estrutura dos servigos, acesso a informagio,
técnicas, tratamentos, suporte medicamentoso, dentre outros aspectos relevan-
tes para o cuidado ao paciente transplantado. Contudo, este estudo constatou
que a mulher ainda € a principal referéncia de cuidado no ambiente domés-
tico e na vida social. Ratifica-se, assim, a importancia de refletir criticamente a
naturaliza¢do dos cuidados em satide delegados as mulheres, fato evidenciado
no contexto do transplante. Tal reflexdo sugere a necessidade de que o cuidador
também receba suporte adequado pelos servi¢os de saide para que se sintam
preparados e fortalecidos para atuar nesse processo.

As equipes multiprofissionais devem buscar inserir o debate de género
nos espagos de satide, no intuito de combater as desigualdades de género, pois
sdo praticas presentes no dia a dia profissional e nas institui¢des. O fomento
de formagdo continuada as equipes multiprofissionais que abordem temas
transversais 4 satde, grupos com profissionais e usudrios, grupos para os/as
cuidadores/as de longa permanéncia e acompanhamento interdisciplinar com
os pacientes e suas familias com foco na adesdo e no cuidado compartilhado,
sdo algumas estratégias que podem contribuir para inclusio da discussdo de
género no cotidiano hospitalar. Desse modo, os resultados obtidos neste estudo
contribuem 2 reflexdo acerca da abordagem e aplicabilidade da discussao das
representagdes de género no servigo hospitalar e que, de tal forma, tem impac-
tos na sadde.
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