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RESUMO

Objetivo: O presente estudo busca elucidar as influéncias sociais e de politicas publicas

sobre o sofrimento de cuidadoras, a partir de uma perspectiva ético-politica. Método: Esta
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pesquisa € de natureza qualitativa. Foram conduzidas entrevistas semiestruturadas com dez
cuidadoras informais. Todas as participantes sdo mulheres e possuem vinculo familiar com as
pessoas das quais cuidam. Os dados coletados foram analisados com base no conceito de
sofrimento ético-politico. Resultados e Discussdo: O sofrimento ético-politico de cuidadoras
é marcado pela desigualdade de género, quando da diviséo das tarefas de cuidado. O Estado,
que aparece como coadjuvante na execuc¢do de suas politicas publicas, ao se desresponsabilizar
pelo cuidado a saude de pacientes domiciliados, impde as cuidadoras um papel que deveria ser
seu. Ainda assim, a subjetividade das participantes floresce em meio a exclusédo, sendo
perpassada por gratiddo, indignacéo, solidao, esperanca e frustragcdes. Consideracdes finais: O
estudo aponta para a necessidade de criacdo de politicas publicas que considerem aquilo que as
cuidadoras tém a dizer sobre sua situagdo, as responsabilidades do Estado e o sofrimento ético-

politico que marca essa categoria.

Palavras-chave: Cuidador; Sofrimento Emocional; Politicas PuUblicas; Saude.

ABSTRACT

Objective: The present study intends to elucidate the social influences and the ones
from public policies over the suffering of caregivers, through an ethical-political perspective.
Method: This is a qualitative research. Semi-structured interviews were conducted with ten
informal caregivers. All the participants are women and have family ties with the people they
care for. The data collected was analyzed based on the concept of ethical-political suffering.
Results and discussion: The ethical-political suffering of caregivers is marked by gender
inequalities, concerning the division of care tasks. The State, which appears as a supporting
character in the execution of its own public policies, by taking no responsibility for the health
care of patients at home, imposes on caregivers a role that should be its. Still, the subjectivy of
the participants flourishes in the midst of their exclusion, being affected by gratitude,
indignation, loneliness, hope and frustration. Final considerations: The study points towards
the need to create new public policies considering what caregivers have to say about their
situation, the State’s responsibilities and the ethical-political suffering that is part of caregivers’

lives.
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INTRODUCAO

Os pacientes domiciliados s&o individuos que possuem comprometimento fisico
e/ou cognitivo, e que dependem, total ou parcialmente, de outras pessoas para executarem as
suas atividades de vida diaria®. Essas pessoas sio conhecidas como cuidadores, que podem ser
formais, quando se trata de profissionais capacitados em instituicdo para prestar assisténcia e
sdo remunerados, ou informais, quando o cuidado € realizado por um membro ou amigo da
familia?.

Comumente, a assisténcia ao paciente domiciliado é prestada por um cuidador da
prépria familia, que muitas vezes acaba se sobrecarregando e tendo que renunciar a vida
profissional, académica e pessoal para se dedicar ao familiar que é mais fragilizado. Diante
dessa situacdo, eles se anulam e vivem em prol de cuidar do outro, tornando-se vulneraveis e
expostos ao adoecimento fisico e mental®.

Diante da falta de recursos financeiros que permitam a contratacdo de pessoas
especializadas, a assisténcia vem a ser realizada por um membro da familia, geralmente uma
mulher, que soma o cuidado a todas as outras funcdes que desempenha no lar, podendo
ocasionar uma sobrecarga fisica e psicoldgica®. A funcdo de cuidadora esta intimamente ligada
a questdes de género, devido aos aspectos socioculturais de nossa sociedade patriarcal, tornando
o papel de cuidador uma funcdo majoritariamente feminina®.

A desigualdade de género e a sobrecarga da funcao de cuidadora informal acabam
por serem aceitos (com resignacdo ou nao), devido a internalizacdo da ética do cuidado
enguanto uma obrigacdo ou responsabilidade. Esses fendmenos se apresentam, principalmente,
nos relatos sobre as injusticas que perpassam a divisdo de tarefas de cuidado dentro da propria
familia. Essa condicdo, somada a falta de apoio do Estado, presente nos relatos de cuidadoras,

encerram-nas em um lugar de solid3o e de impoténcia®.

A sobrecarga da cuidadora ndo envolve apenas a dedicagcdo na manutencéo da saude

do domiciliado, mas muitas também assumem a responsabilidade de irem atras de beneficios
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junto aos 6rgaos publicos que proporcionem uma melhor qualidade de vida a pessoa que fica
restrita ao domicilio e que sirvam de suporte para a cuidadora. Essa atribuicdo a mais associa-
se, muitas vezes, aos processos burocraticos, os quais contribuem para o desgaste da saude de
quem esta a procura de ajuda’.

O Estado, enquanto responsavel pela manutencdo da salde de seus cidad&os,
também delega as cuidadoras informais responsabilidades sobre a salde de pacientes
domiciliados ao formular suas politicas publicas, com a justificativa de inclui-las no processo®.
Uchba (2021), ao discutir as legislacbes de suporte a cuidadoras informais de Portugal,
demonstra que as “ferramentas de inclusdo” criadas, na verdade, excluem-nas e impdem a elas
um lugar de restrigdes e de exploracdo®.

A vida das cuidadoras é marcada pela desigualdade de género e por interagdes com
0 Estado, em suas formas de inclui-las nas politicas publicas de cuidado a pacientes
domiciliados. Desta forma, o conceito de sofrimento ético-politico de Sawaia® aparece como
uma categoria de analise importante para compreender a influéncia desses encontros sobre o
bem-estar da cuidadora. O conceito de sofrimento ético-politico nasceu como uma forma de
analisar a dialética inclusdo/exclusdo, estd se referindo a situagdes em que “ferramentas de
inclusao” atuam no sentido de excluir. Este conceito se refere a sofrimentos coletivos causados
por fendmenos sociais, que afetam as pessoas de forma subjetiva e afetiva.

A teoria da autora se apoia nos conceitos espinozanos'® de afeto (aquilo que ocorre
a pessoa e lhe muda a disposicdo) e poténcia de acdo (poténcia do corpo para se dirigir a
liberdade). O sofrimento ético-politico deriva de afetos que diminuem a poténcia de acdo dos
sujeitos®. O presente estudo busca conhecer as influéncias sociais e de politicas publicas sobre

o sofrimento de cuidadoras, a partir de uma perspectiva ético-politica.

METODO

A presente pesquisa possui carater qualitativo, exploratorio e transversal, sendo
executada por meio de uma abordagem interpretativa da realidade na qual as entrevistadas estdo
inseridas. O cenério de estudo sdo areas adstritas de equipes da Estratégia Salde da Familia
(ESF) de uma Unidade de Saude da Familia (USF) de um municipio do norte de Minas Gerais,

bem como das redes de atencdo a salde presentes nele.
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Foram incluidas cuidadoras informais que tivessem pelo menos 18 anos de idade e
que utilizassem dos servicos publicos (nas esferas municipal, estadual e/ou federal) para cuidar
de pacientes domiciliados sob sua responsabilidade. Foram excluidas as cuidadoras que
estivessem exercendo a funcédo de forma temporéria. Todas as participantes assinaram o Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), em duas vias.

A participantes foram selecionadas por conveniéncia e a determinacao da amostra
foi feita pela técnica de saturacdo tedrica — quando as informacGes coletadas atingiram o ponto
de adensamento, o recrutamento foi interrompido. A metodologia de amostragem por saturacao
teodrica ndo pré-define quantidades, mas trabalha com um desenho metodoldgico que contemple
a abrangéncia da pergunta a ser respondida em um estudo®?.

Os dados foram coletados pelos pesquisadores nos domicilios das cuidadoras ou
nas moradias onde acompanham os domiciliados, em dois momentos: a aplicagdo de um
questionario sociodemografico e a realizacio de uma entrevista, com um roteiro
semiestruturado, com questdes elaboradas pelos proprios pesquisadores. O primeiro coletou
dados referentes a idade, género, tempo didrio em atividades de cuidado, presenca de
capacitacdes e condicdo socioeconémica das cuidadoras, além do periodo de tempo em que
exercem esse papel. A entrevista contemplou cinco eixos estruturais e norteadores que trataram
da percepcao dessas personagens acerca dos servicos oferecidos pelas redes de atencéo a saude
ao paciente domiciliado e de sua condicdo de vida enquanto cuidadoras: 1 - Bons/maus
encontros entre cuidador e Estado; 2 - O preconceito e a discriminagdo que atravessam a vida
dos cuidadores; 3 - O cuidado do cuidador consigo mesmo; 4 - A felicidade (publica) do
cuidador e 5 - A percepcdo do cuidador sobre a sua condi¢do. Foi utilizado ainda um diario de
campo, para anotacdo das observac6es dos pesquisadores durante a coleta dos dados.

As entrevistas foram gravadas para garantir a veracidade e totalidade das falas, a
partir de aplicativos de gravacdo de audio presentes em smartphones. Foram transcritas na
integra para construcdo dos resultados e discussdes, em que 0s autores apresentaram as
observacBes e analises das falas e das situagdes em seus cendrios naturais, de modo a
compreenderem os fendémenos e os significados que as pessoas a eles conferem. As
transcricbes, as anotagdes do diario de campo e as respostas dos questionarios

sociodemogréaficos foram correlacionadas entre si, por pessoa, bem como com todo o grupo.
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Os dados foram analisados e interpretados sob a dptica do conceito de sofrimento
ético-politico de Sawaia. Os dados foram organizados em uma linha narrativa e considerados
0s aspectos sociais e culturais que perpassam cada sujeito, pois, como Sawaia® (p. 99) explica,
“¢ o individuo quem sofre, porém, esse sofrimento ndo tem gé€nese nele, € sim em
intersubjetividades delineadas socialmente”.

O desenvolvimento do estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com
seres humanos da Universidade Estadual de Montes Claros sob parecer n® 5.580.757 de 2022.
Foram respeitadas todas as diretrizes previstas na Resolucgdo no 466/12 do Conselho Nacional
de Saude, que preconiza as diretrizes e as normas de pesquisas envolvendo seres humanos. Para
garantir o sigilo e 0 anonimato, as cuidadoras entrevistadas estao identificadas pelas letras (PC),

seguidas de uma numeracéo sequencial.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Né&o havia restricdo de género quanto ao recrutamento da pesquisa, entretanto todas
as entrevistadas foram mulheres que exercem o papel de cuidadoras informais de pacientes
domiciliados — tendo também um vinculo familiar com estes. Entre as dez entrevistadas, em
relacdo ao parentesco com a pessoa cuidada, havia: trés mées, duas filhas, duas esposas, uma
tia, uma sobrinha, e uma participante que cuida da mae e do filho, dedicando-se integralmente
aos cuidados. Todas exerciam a funcdo de cuidadoras ha mais de dois anos e nenhuma declarou

ter feito curso ou capacitacdao formal sobre cuidados em salde para pessoas domiciliadas.

Ontologia da cuidadora: entre obrigacoes, afetos e entraves

O papel da cuidadora no acesso a saude de pessoas domiciliadas é tdo importante
que, das dez atribuicOes das equipes de Atencdo Domiciliar citadas no art. 19 da Portaria n® 963
de 2013, cinco incluem a participacdo da cuidadora?. Tanto na legislacdo quanto na bibliografia
sobre o tema, o treinamento de cuidadoras e o bom desempenho destas sdo colocados como
indispensaveis a efetivagdo do direito a satde da pessoa domiciliada®?. Esse avango das politicas
de cuidado a pessoas domiciliadas através da “inclusdo” cada vez maior da cuidadora nesse
processo parece servir para isentar o Estado dessa responsabilidade, transferindo-a para

familiares e pessoas contratadas por esses, como ja foi apontado por outras autoras®'®. O
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sentimento de ser mais responsavel pela saude da pessoa domiciliada do que o Estado fica claro
nas falas das cuidadoras:

O “Melhor em Casa” me ajuda muito também. (PC10)

Nos usa pra cuidar dele é s6 o remédio mesmo que pega. (PC7)

Quando elas dizem que o Estado “ajuda” ou que elas “usam” o Estado, fica claro
quem € a protagonista na efetivacdo dos direitos das pessoas domiciliadas e quem € o suporte.
Sawaia (2001)° alerta para formas de “inclusio” que atuam, na verdade, como ferramentas de
exclusdo. Esse fendmeno sera recorrente nas falas das cuidadoras a partir deste momento,
demonstrando como elas s@o excluidas de espacos de lazer, do convivio social, do mundo do
trabalho e de projetos pessoais para assumirem o lugar de mantenedoras da satde daqueles de
quem cuidam.

O cuidado possui a apreciacdo ética que considera a vida como sentido principal
para desenvolvé-lo, e pode ser analisado frente as vertentes da solidariedade em fazer a
manutencio da satide do proximo, da obrigatoriedade e do compromisso social**. Independente
da vertente, dedicar-se a cuidar do outro demanda alguns desgastes, como o cansaco fisico.

[...Jpara mim est4 sendo mais dificil do ponto de vista fisico mesmo. De for¢a fisica.
Muito cansago. Os deslocamentos. Ter que pegar ela. Ficar em pé, mas tudo com
ajuda. Entdo para mim pesa mais do ponto de vista fisico. Tem que ter muito preparo
fisico. (PC8)

O que pesa mesmo é o cansaco fisico. Eu ndo estava preparada fisicamente para isso.
(PC8)

Os discursos acima s&o de uma filha que passou a cuidar da mae. E notério que a
transicdo de deixar seu papel na familia para ocupar o de cuidadora chegou a vida da
entrevistada de forma inesperada, sendo que as dificuldades desse processo dependem
principalmente do seu corpo. A sobrecarga fisica também é apresentada em um estudo voltado
para 0 Cuidador Familiar de Idoso Dependente, como um dos inibidores de uma transicéo
saudavel no processo do cuidar, que é correlacionado com a falta de suporte familiar®.

A reorganizacdo do contexto familiar frente as mudancas geradas por quem
necessita dos cuidados torna-se indispensavel para evitar a sobrecarga de quem ird assumir o
papel de cuidador, que comumente é de um membro da familia'®. Contudo, estudos apontam
gue nem sempre o suporte familiar encontra-se acessivel —achado que encontra ressonancia nas

falas das participantes deste estudo?’.
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Minha familia me abandonou! A prépria familia rejeita, tem preconceito. Eu costumo
dizer que minha rede de apoio é a escola [cita instituicdo filantrépica de apoio a
pessoas com necessidades especiais]. O pai, agora que esta comecando a participar,
nao tem paciéncia, t& comecando a aceitar o filho, ele trabalha viajando e ajuda
pouco financeiramente” (PC3)

[...] evitaria muitas brigas em casa, eu e o pai dela, que brigamos muito, ele fala que

eu nao trabalho, sendo que eu tenho que ficar por conta dela. (PC5)

As fragilidades apresentadas aderem ao resultado do estudo de Freitag®
desenvolvido com maes de criangas com paralisa infantil, que mostrou como o apoio do pai
para lidar com as adversidades das patologias de seus filhos é importante. As dificuldades
geradas pela auséncia da figura paterna no cuidar estdo explicitas nas falas e, da mesma forma,
a falta de suporte a essas maes, que se dedicam integralmente ao cuidado.

A dedicacdo integral e a caréncia de suporte familiar muitas vezes as limitam de
terem uma vida para além da funcdo de cuidadora, funcdo essa que ndo € reconhecida nem

mesmo pelo proprio parceiro, conforme a fala de PC5.

Eu me sinto diminuida, igual te falei, se minha filha fosse saudavel, eu estaria bem
mais feliz, as vezes a gente passa por muitas coisas que deixam a gente traumatizada
[...]. (PC5)

[...] muitas coisas que deixam a gente traumatizada. E dificil! a vida muda, igual eu
tinha uma vida normal, ai engravidei dela e tive que ficar com ela dois meses
internada no hospital, tantas coisas que vai traumatizando...[pausa] depois veio o
diagnostico, e ai a gente fica se perguntando porque aconteceu uma coisa dessa, é

muito dificil cuidar de uma pessoa especial. (PC5)

O sentimento de inferioridade é trabalhado no sofrimento ético-politico como dor
proveniente da desigualdade social, que expde a ética violada pelo cotidiano imposto pela
sociedade, onde as pessoas devem apropriar-se da vida profissional, dos bens materiais e da
cultura®. O trauma aqui retratado demonstra um sofrimento psicossocial que circunda a
humilhacdo de ndo poder contribuir financeiramente em casa, associado ao sofrimento de ndo
ter uma filha saudavel, como as mées geralmente idealizam?®.

A verbalizacdo de abandono, de rejeicdo, de afastamento e de preconceito da
propria familia por PC3 em outras falas estdo em consonéncia com os sentimentos de outra

cuidadora, que possui a mesma perspectiva sobre familia.
Sim, a propria familia afastou. Um afastamento muito grande... hoje dificilmente eles

vém aqui. (PC6)
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A minha familia é ausente, muito desunida, ndo tem interesse, alguns colaboram
financeiramente, alguns dao trocados, outros ndo dao, mas todos tém condicdes de
dar, ndo dao porque ndo querem, porque todos trabalham. Ai eles tipo, deixou pra
mim, sabe!? Acho que por eu morar préximo jogaram tudo pra cima de mim, como

se a obrigacéo fosse minha e eu tenho que cuidar. (PC6)

Os discursos de PC6 sdo de uma filha que cuida da mée idosa, que, assim como
PC5, vivencia também a dialética inclusdo/exclusdo, visto que alguns irmdos ajudam
financeiramente, mas ndo querem se responsabilizar pelos cuidados assistenciais com a mae,
ou seja, acreditam que se incluem quando dao contribuicdo financeira, mas a excluem quando
ndo participam do cuidado e nem a visitam mais.

Essa exclusdo também é percebida pela idosa, que, apesar da idade, encontra-se
lucida e questiona a filha (cuidadora) porque os outros filhos ndo frequentam mais a sua casa.

Ela reclama, sempre fala que as pessoas sumiram, e vai falando os nomes das
pessoas. Ai eu falo, a... m8e deixa pra la...eles ndo vem é porque ndo quer né!?
Porque todos tém tempo, mas nao tira o tempo pra vir aqui, falta de interesse
da parte de todos eles. (PC6)

A fragilidade no suporte familiar, muitas vezes, ¢ “preenchida” por outras redes de
apoio, conforme exemplifica PC3, que conta com uma instituicdo filantropica. Os servicos

publicos também séo destacados por outros participantes como rede de apoio.

Oh, igual... A minha méde ndo aguenta ir 14 no posto, mas sempre a médica vem aqui,
a enfermeira, o dentista. (PC9)

[...] tenho apoio do PSF, sé acho que precisa colocar mais gente, estamos sem agente
ja faz um tempo, que faz falta. (PC6)

O Melhor em Casa me ajuda muito também. (PC10)

Quando os profissionais da ESF conhecem a realidade da familia, elaboram
estratégias para ajudar o paciente e deixar mais leve o trabalho do cuidador, através do vinculo
estabelecido, de modo que esses acabam sendo uma rede de apoio, e nao apenas prestadores de
servico. Conforme os discursos de PC9 e PC6, observa-se que a Equipe Multiprofissional de
Atencdo Domiciliar (EMAD) do Programa Melhor em Casa também oferece atendimento a
domicilio para os que ndo conseguem se deslocar até a USF e que precisam de equipamentos
de uso continuo, como no caso do filho de PC10.

Contudo, PC6 ressalta que sua area estd descoberta de Agente Comunitario de

Saude (ACS), e a presenca do agente se torna indispensavel quando se tratam pessoas com
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necessidades especiais, pois esses geralmente ndo conseguem ir até as unidades, sendo o ACS
o responsavel por identificar as demandas e reporta-las aos demais profissionais®®.

Apesar de muitos discursos apresentarem a precariedade nas redes familiares,
existem aqueles cuidadores que retratam boas relacbes com a familia e o cuidado

compartilhado.

[...] Muita coisa, né? Eu trabalho, me divido em trabalhar e cuidar, e por mais que a
gente reveza entre irmaos, ainda assim, € muita coisa para correr atras. (PC8)
Para eu ir na Igreja, uma irma minha fica, e eu vou. Ai a gente vai revezando [..].
(PC9)
Mas nada me impede, sou uma pessoa muito reservada, meu negdcio é casa e igreja,
entdo estar na casa do Senhor ndo me impede, ele fica em casa com meu filho e eu
vou. (PC1)

Quando outros familiares se envolvem, percebe-se que a funcao das cuidadoras néo

se torna tdo desgastante, o que lhes oportuniza terem uma vida para além do dedicar-se ao outro.
As participantes acima ndo tiveram suas rotinas interrompidas e conseguem trabalhar, ir a igreja
e resolver as suas questbes pessoais. As entrevistadas que tém suporte de outras pessoas

expressam os afetos que Ihes influenciaram a doar-se e a protagonizar o cuidado.

Mae sempre cuidou muito da gente. A vida de mée era assim: as 5:00 da manha a
gente acordava, quando isso aqui tinha quintal era isso aqui tudo varrido pela minha
mée. Minha mae chegava do servigo 10 horas da noite, ela acordava a gente para:
“vem comer, ndo vai dormir sem comer, ndo”. (PC8)

Eu j& fui casada uma vez, e ndo fui feliz e.. [Choro], meu ex-marido era de farra e
nao era presente [choro] e hoje com 0 esposo que eu tenho, eu sou feliz, ndo me vejo
fazendo nada sem ele [...]. (PC1)

Os discursos mostram uma gratid@o e reciprocidade pelo cuidado que um dia foi
recebido. O mesmo afeto é encontrado em outro estudo®®, em que filhos que ocupam papel de
cuidadores se apegam as lembrancas e ao tempo em que 0s pais se dedicaram a familia como
razdo para apoia-los no envelhecer, como é o caso de PC8. Valorizar a ajuda prestada como

fonte de satisfacdo também é identificado em outras entrevistas.
Eu ndo posso reclamar porque isso é genético. Eu tenho essa doenga. Entdo é uma
coisa que eu ndo posso é reclamar [...]. (PC10)
Outra coisa... Eu costurava e parei de costurar. Mas eu tenho muito prazer de cuidar
deles. (PC9)
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A fala de PC10 remete ao sentimento de culpa pelo fato de o filho ter nascido com
uma doenca hereditaria e a uma boa aceitacdo da condi¢cdo clinica, quando fala sobre as
dificuldades para cuidar. O prazer explicito por PC9 demonstra um sentimento genuino que
expressa a felicidade de poder estar ao lado dos seus.

Contudo, quando o afeto é visto como negativo, comeca a ser excludente, conforme
afalade PC9: “Outra coisa... Eu costurava e parei de costurar”. Ela teve que parar de trabalhar
como costureira para se dedicar aos cuidados da mée e do filho — mesma realidade que foi
declarada por outras cuidadoras.

[...] eu deixo de viver a minha vida, para viver a dela, tipo trabalhar uma coisa que
eu queria fazer, que ai a gente se sente mais util [...]. (PC5)

Eu tenho vontade de trabalhar, mas ndo posso, porque meu tempo é integralmente
para ele, e por causa do beneficio que a gente ndo pode trabalhar, porque se

trabalhar ele é cortado. (PC3)

As falas acima mostram que a vida profissional das cuidadoras resta comprometida.
Da mesma forma, como pode ser observado, o autocuidado com a propria saude também foi

anulado, conforme denotam as falas seguintes:
Muitas das vezes, deixo de ir ao médico. Tinha um médico marcado e eu néo fui.
Figuei muito tempo sem tomar a Fluoxetina, porque ndo dava para ir la renovar a
receita, ai foi indo e ficou velha. (PC9)
[...] eu ndo tenho condic¢Bes nenhuma fazer cirurgia, néo fiz a cirurgia da méo [...].
(PC6)
[...] antes minha vida era 24 horas s0 ele, agora por conta dele, eu adquiri algumas
sequelas, por exemplo: eu tive a COVID-19, fiquei grave, ndo pude internar, me
cuidar e fiquei com sequelas, com um cisto na cabega, ndao consigo abrir totalmente
aboca. Eu tive um AVC isquémico, ndo pude cuidar, fiquei com sequelas, sinto muitas
dores do meu lado esquerdo, na perna [...]. (PC3)

Os discursos de PC9 e PC3 evidenciam os extremos da excluséo, que vao desde
ficar sem medicacdo até sequelas pds-COVID e AVC. A literatura apresenta um alerta sobre o
afeto muito valorizado pela sociedade quando se trata do outro, mas que banaliza e desumaniza

o sofrimento de quem se sacrifica’.

O lugar de cuidadora definido por quem o ocupa
Ao se apropriar do papel de cuidadora, a mulher se abdica de muitas fungdes e

tarefas de sua vida pessoal e de muitas das suas particularidades. Essas renuncias a aprisionam,
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uma vez que tém o seu papel ndo apenas como uma fungdo, mas como uma obrigacao, e sua

vida volta-se completamente para o cuidar da vida do outro.
E porque eu n&o saio de casa sem ele, eu ficaria preocupada e ndo me vejo saindo
sem ele, porque a esposa tem que ficar junto esposo, ndo adianta eu sair e deixar ele
em casa, eu ndo iria me divertir, sem ele ndo da. (PC1)
Depois que ele adoeceu, acabou. Antes dele adoecer eu ia no forro, saia. (Risos). E
as vezes eu sinto falta [...] (PC10)
Nada! Porque nem na igreja que eu gosto de ir, as vezes eu ndo vou porque tenho
que ficar cuidando [...] (PC2)
[...] eu praticamente vivo por ela, até na academia, que eu comecei a ir agora, eu

fico menos tempo do que as outras pessoas, para ficar com ela. (PC5)

Nessas falas, vemos que hd uma invalidacdo da prépria vida pela conformacéo e
n&o afirmagéo sistematica dos proprios desejos. Dessa forma, como visto em Bezerra e Sousa?t,
acaba-se buscando um novo significado para a propria vida, mas agora ancorada na existéncia
do outro, trazendo a empatia, tanto nas falas de felicidade, quanto nas verbalizaces de um

sofrimento.
Ai... eu sinto bem, né? Porque eu sempre quero ver ela bem, feliz, né? E uma atividade que me
traz alegria e que me faz bem. (PC4)
Oh néo é boa [a vida]! Porque na verdade ninguém quer estar doente, porque me impede de
realizar os meus sonhos, s6 que pra mim realizar 0s meus sonhos, ele tem que estar presente
comigo. (PC1)

Vivendo-se a vida do outro, o que se observa é o indeferimento das proprias
necessidades fisicas, psicologicas, de lazer e de sociabilidade, com a manifestacdo de
frustacdes, angustias, tristezas, nervosismos e de um sentimento de conformismo.

O conformismo, destacado anteriormente, tende a aparecer e a andar junto com a
religido e com as crengas espirituais. A religido e espiritualidade surgem como fontes de
conforto e esperanca para os cuidadores, e até mesmo para 0s que sdo cuidados, diante de um

momento desafiador?> como se pode observar nos fragmentos abaixo:
Estou numa tristeza profunda! Tem horas que eu me pergunto: Deus até quando?
Seré se eu vou aguentar? Todos os dias eu peco Deus para me fortalecer, ai quando
chega a noite eu digo: Obrigada senhor por mais um dia! (PC6)
Estou onde eu deveria estar, fazendo o que eu deveria fazer. Ndo queria estar em
outro lugar, ndo quero outra vida. ‘A conformidade com a vontade de Deus’, que é

um Santo da igreja que diz isso, né? ‘A conformidade com a vontade de Deus’ - a
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vida dos Santos homens, quem ja leu sabe. Eu estou conformada com a vontade de
Deus. Amém! (PC8)

Assim como na presente pesquisa, Krikorian?® também destaca em seus resultados
que ha a presenca de niveis expressivos de sofrimento, bem como sentimentos contraditérios

de tristeza e satisfacéo.

[...] eu sofri muito. Hoje gracas a Deus eu estou feliz. Se ndo der para levar 0 meu
filho eu ndo vou, eu ndo saio. (PC10)

[Siléncio e choro] Eu ja sofri demais. Sofro até hoje, com a questéo dele [Choro].
Queria que ele crescesse saudavel. [Fala com Choro]. Eu vejo tantas criangas por
ai, correndo. Queria que o meu menino fosse igual a essas criancas. E o que eu mais
queria na minha vida. Tem menino na idade dele que ja tem mulher, e 0 meu filho

esta ai hoje. Dorme a noite toda, dorme o tempo todo. (PC10)

Esse sofrimento, que muitas vezes tende a aparecer no cuidador que mantém lacos
de maternidade com a pessoa cuidada, como visto nas falas da PC10, pode ser classificado
como um sofrimento psiquico, em uma ligacao a dor de existir e de amar: o filho, para quem se
entrega e dedica todos os cuidados, € uma pessoa amada, mas, a sua condicdo incuravel, seu
tratamento e todas as consequéncias negativas trazem a tona sentimentos de dor e angustia,

assim como foi achado e descrito por Leite?* e Costa, Mombelli e Marcon?®.

Dialética incluséo/exclusdo: encontros entre cuidadoras e politicas publicas

Entre as politicas publicas apontadas como as mais eficazes para o cuidado de
pessoas domiciliadas estdo a educacdo em saude e treinamento das cuidadoras, ao ponto de
pesquisas atribuirem ao seu desempenho as melhoras e pioras nos quadros de salde dos
pacientes'?. Entretanto, como aponta Ceccon et al. (2021, p. 103)*8, “o trabalho dos cuidadores
¢ permeado por duvidas, incertezas e precarizacdes”. Esses autores apontam a necessidade de
insercdo de mais especialidades nas modalidades de atendimento que acessam domicilios e de
fortalecimento de politicas publicas que responsabilizem o Estado pelo seu dever de cuidar da

salde da populacdo. As participantes da pesquisa parecem concordar com essas solugdes:
Ai, eu acho que poderia ter no PSF a fisioterapia, né? Até porque desloca. Os
deslocamentos sao dificeis. E a demora nas coisas]...]. (PC8)
O governo podia, mais é assim mesmo né. Uma pessoa vim em casa para ajudar
cuidar dele, e também é um tratamento melhor para ele né. Também as vezes ele
precisa de uma vitamina né. As vezes ele precisa de uma coisa melhor para ele né.

Que eu ndo sei a saude dele como € que ta né. (PC7)
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Ao contrario das pesquisas e legislacdes citadas ao longo do texto®'? as
participantes ndo veem o0s treinamentos e capacitacdes que receberam como as melhores
politicas publicas de salde para pessoas domiciliadas. As politicas publicas citadas como mais
importantes e efetivas para o cuidado dos pacientes foram o fornecimento de insumos, valores,

transporte e atendimento direto:
Oxigénio terapia, oximetro. (PC1)
Faz uso do CERDI, faz acompanhamento com fono, fisio, terapia ocupacional,
crianca feliz. (PC3)
Sim, antes eu ia na ambuléncia, agora eu vou de 6nibus, que é por conta do Estado,
que faz parte do programa Sara e Janauba que ele também viaja. Os hospitais que

possuem esses programas. (PC3)

O processo dialético de inclusdo/exclusdo de Sawaia (2001)° parece se aplicar
perfeitamente a acao do Estado de “envolver” a cuidadora nas politicas publicas de cuidado a
pessoas domiciliadas. Desta forma, € importante considerar o conselho da autora de usar sua
teoria para “compreender o subtexto dos discursos obtidos nas entrevistas, isto €, a base afetivo-
volitiva que os motiva” (p. 113). Nesse contexto, uma resposta sobre criagdo de politicas

publicas chamou atencéo:
Eu acho que poderia ter uma pessoa para estar vindo em casa, para ajudar no
cuidado diario, iria amenizar um pouco do meu sofrimento, mas ai, néo sei, eu acho
que a gente ndo consegue isso. Ou entdo receber um ajuda, para poder estar
pagando alguém para ajudar, né!? (PC2)

PC2 gostaria de envolver mais o Estado em seu processo de cuidado. Ela considera
sua solucdo impossivel, mas, ainda assim, anseia por devolver ao Estado parte da
responsabilidade que este Ihe imputou. Ela vé, na aquisicdo deste direito, 0 caminho para a
diminuicdo do seu sofrimento. O pensamento de PC2 esta alinhado com o de Uchoa (2021)8
que, ao criticar a desresponsabilizacdo do Estado, sugere que as politicas publicas de saude
voltadas a pessoas domiciliadas consistam no fornecimento de profissionais competentes para

a execucdo do cuidado ou de subsidios para a sua contratacdo de forma privada.

CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo evidenciou que as redes de apoio sdo essenciais para a

manutencdo da vida da cuidadora. A desigualdade de género e a imposicdo do papel de
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cuidadora como um lugar domeéstico, enquanto aspectos centrais do sofrimento ético-politico
dessas mulheres, denunciam o carater excludente da “ajuda financeira”. Esta situacdo reforca a
participacdo direta de outros familiares no cuidado como real ferramenta de incluséo e suporte
para cuidadoras. Contudo, observa-se que as participantes assumiram os cuidados frente aos
vinculos familiares sustentados pelo afeto e pela responsabilidade ética e moral. Algumas
conseguiram ressignificar o seu sofrimento, sendo a conformacao e o discurso religioso mais
presentes em seus relatos.

E possivel perceber que essa ideia também se aproxima da visdo do Estado, que
fornece ‘“ajudas” (financeiras, com insumos, treinamentos, transporte ou materiais) as
cuidadoras, ao invés de garantir, diretamente, os cuidados a saude de pessoas domiciliadas.
Apesar de colocar as cuidadoras informais no lugar de protagonistas do cuidado domiciliar, séo
visiveis as diferencas entre as politicas publicas implementadas pelo Estado e aquelas sugeridas
e desejadas pelas participantes da pesquisa. Considerando que ja existem autores (Uchoa® e
Marcal*3) sugerindo mudancas na legislacéo idénticas as presentes nas falas das cuidadoras, é
importante questionar o quanto elas estdo sendo ouvidas e consideradas pelo Estado na
formulacdo das leis, resolucGes, programas, estratégias e servigos voltados para o cuidado de
pacientes domiciliados.

Né&o foram encontrados na literatura outros artigos que contemplam a tematica do
sofrimento ético-politico com cuidadores de pacientes domiciliados, tendo, entdo, a presente
pesquisa, um carater inovador. O desenvolvimento de estudos que analisem a condi¢do do
cuidador a partir de perspectivas similares as deste artigo podera esclarecer melhor os
fendmenos sociais e acbes do Estado que incidem sobre a problematica. Pesquisas que
considerem a subjetividade, os desejos e as sugestdes de cuidadoras sdao importantes para a
formulagdo de politicas publicas de saide condizentes com as vivéncias e necessidades de
pacientes domiciliados e de seus cuidadores. Do contrario, o Estado ira agir como os familiares
homens citados no presente artigo, que oferecem a “ajuda” que lhes é mais confortavel,
enguanto a cuidadora continua sofrendo com sua exclusao.

Em contrapartida, a presente pesquisa pode refletir uma realidade limitada, devido
a gquantidade da sua amostra, que se restringe a um pequeno grupo, em uma determinada
localidade, e os seus resultados podem nédo ser aplicados e replicados a outros grupos

semelhantes a este.
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