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OS MULTIPLOS PAPEIS SOCIAIS DE MULHERES CUIDADORAS-
LEIGAS DE CRIANCAS HOSPITALIZADAS?

Wiliam WEGNER?, Eva Neri Rubim PEDRO®

RESUMO

Trata-se de uma pesquisa qualitativa do tipo descritivo-exploratéria e intervencionista junto a nove mulhe-
res cuidadoras-leigas de criancas em tratamento oncolégico. Os objetivos foram apresentar os multiplos papéis
sociais desempenhados pelas mulheres cuidadoras-leigas de criancas com cancer e discutir o seu papel de cuida-
dora diante da sociedade. O estudo foi realizado no periodo entre margo e abril de 2007 no Hospital de Clinicas de
Porto Alegre, Rio Grande do Sul. Na coleta de dados utilizou-se a técnica de grupo focal. Os resultados, analisados
mediante a analise tematica, evidenciaram os multiplos papéis sociais desempenhados pelas mulheres, princi-
pais cuidadoras da sociedade, independente do contexto. As consideracdes finais instigam um debate, pelas ins-
tancias educacionais, politicas e sociais, acerca da redistribuicdo dos papéis sociais, principalmente a responsabili-
dade familiar entre o homem e a mulher. A participacdo da equipe de enfermagem pode efetivar-se pela compreen-
sdo desses papéis, impostos pela situacdo, além de facilitar a inclusdo da familia na relacéo de cuidado.

Descritores: Saude da mulher. Cuidadores. Familia.
RESUMEN

Es una investigacion cualitativa, descriptiva-exploratoria e intervencionista con nueve mujeres cuidadoras-legas de nifios en
tratamiento oncoldgico. Presentado los maltiples papeles sociales desempefiados por las mujeres cuidadoras-legas de nifios con
cancer y discute el papel de cuidadora delante de la sociedad. El estudio ocurrié en marzo y abril, 2007 en el Hospital de
Clinicas de Porto Alegre, Rio Grande do Sul, Brasil. En la recoleccion de datos, se utilizé la técnica de grupo focal. Los
resultados, analizados mediante el analisis de contenido tematico, evidenciaron los multiples papeles sociales desempefiados
por las mujeres, las principales cuidadoras de la sociedad, independiente del contexto. Las consideraciones finales instigan un
debate entre las instancias educacionales, politicas y sociales sobre la redistribucion de papeles sociales, principalmente la
responsabilidad familiar, entre hombre y mujer. La participacion del grupo de enfermeria puede darse por la comprension de
estos papeles, impuestos por la situacion, ademas de facilitar la inclusion de la familia en la relacion del cuidado.

Descriptores: Salud de la mujer. Cuidadores. Familia.
Titulo: Los multiples papeles sociales de mujeres cuidadoras-legas de nifios hospitalizados.

ABSTRACT

This is a qualitative, descriptive, exploratory, and interventionist research carried out with nine female lay caretakers of
children undergoing oncologic treatment. The objectives were to present the multiple social roles performed by female lay
caretakers of children with cancer and to discus the caretaker’s role in society. The study was carried out between March and
April, 2007, at Hospital de Clinicas de Porto Alegre, Rio Grande do Sul, Brazil. The data collection was performed with the
focal group technique. The results were examined through the analysis of thematic content, which evidenced the multiple
social roles performed by women, the main group of caretakers in society, regardless of the context. Final considerations
enhance a discussion in the educational, political and social levels about the redistribution of social roles, particularly family
responsibility between men and women. The participation of the nursing staff can take place through the comprehension of
those roles imposed by the context, and facilitate family inclusion in the care relationship.

Descriptors: Women’s health. Caregivers. Family.
Title: The multiple social roles of female lay caretakers of hospitalized children.
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INTRODUGAO

Esse artigo € um recorte de um estudo que
abordou a tematica das mulheres cuidadoras lei-
gas de criangas com cancer intitulado “Concepgdes
de Salde de Mulheres Cuidadoras-Leigas: estra-
tégias a sua promocdo da saude™™, cujo objetivo
era conhecer as concepgdes de salide de mulheres
cuidadoras-leigas de criancas com cancer; explo-
rar as concepgBes de cuidado dessas mulheres, pro-
porcionando uma reflexdo entre a situacdo concre-
ta e a idealizada, além de refletir e propor estraté-
gias de educacdo em salde a partir dos aspectos
identificados na pesquisa. Apresentam-se, nesse
texto, os resultados obtidos na investigagéo, que
dizem respeito as condicdes de mulheres cuidadoras
e as repercussdes de seus multiplos papéis nos seus
contextos de vida e, também, as implicagdes para a
enfermagem.

Atualmente a mulher desempenha mdaltiplos
papéis impostos pelo meio social que, muitas ve-
zes, impede-lhe de optar por aqueles que melhor se
adaptem a sua realidade. A mulher, ao cuidar, esta-
belece uma relacdo de autoridade e dependéncia,
contradizendo os pressupostos de autonomia e
emancipacao incentivados®.

As mulheres, compete a implementacio do
cuidado em tudo que cresce e se desenvolve, pro-
longando-se até a morte; a mulher ha de ser a cui-
dadora principal nas etapas do ciclo vital®. Elas
tém conquistado espacos fundamentais a sua afir-
macao social e, principalmente, valorizagdo peran-
te a sociedade por meio dos papéis que vém de-
sempenhando com competéncia seja na familia ou
na comunidade. Dentre os varios papéis por ela
desempenhados, o de cuidadora é historica e cultu-
ralmente o mais evidenciado e assimilado. Quando
se trata de cuidar/acompanhar um familiar em si-
tuacdo de hospitalizacdo, seja ele, filho, esposo, mée/
pai, é¢ a mulher que esta implicitamente associada
como cuidadora principal da familia.

O conceito de cuidadores-leigos abrange as
pessoas que oferecem cuidados ao enfermo, seja no
hospital ou na familia, mas realizam suas ativida-
des isentos de remuneracdo ou formacéo especia-
lizada para tal oficio®. Por isso, as mulheres parti-
cipantes dessa investigacdo sdo denominadas de
cuidadoras-leigas.

Essas mulheres, cuidadoras, assumem indme-
ros papéis sociais concomitantes e determinados
pelo meio sécio-histdrico-cultural, independente da
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sua vontade, e conseguem desenvolver condicdes
de sobrevivéncia mesmo que de uma forma imposta,
fato que ndo lhes permite uma reflexdo critica, a
qual possibilite o despertar de autonomia e eman-
cipacdo. O fato que considerou-se relevante para o
estudo foi a problemética do acompanhante de pa-
ciente pediatrico em situacdo de internacdo hospi-
talar. A experiéncia tem demonstrado que as mu-
Iheres sdo as principais acompanhantes de pacien-
tes hospitalizados e, no caso de criancgas, sdo tam-
bém muitas vezes as responsaveis por cuidados, o
que suscitou questionamentos referentes as reper-
cussOes que essa situacdo pode acarretar na vida
delas além das implicacBes que podem ter, para a
enfermagem, a presenca continua dessas mulheres
no ambiente de cuidado.

Os objetivos do presente artigo sdo: apresen-
tar os multiplos papéis sociais desempenhados pe-
las mulheres cuidadoras-leigas de crianca com can-
cer e discutir o papel de cuidadora diante da socie-
dade.

METODO

Utilizou-se a abordagem qualitativa do tipo
descritivo-exploratorio e intervencionista.

A pesquisa qualitativa constitui-se da analise
sistematica de informaces coletadas de carater
mais subjetivo, voltando-se para a compreensao dos
fendmenos de modo mais amplo e profundo a par-
tir das experiéncias pessoais dos individuos®®. A
estratégia intervencionista esta atrelada ao cara-
ter do grupo focal enquanto sistematica que possi-
bilita a acdo-reflexdo-acdo ancorada na problema-
tizacdo coletivas das circunstancias de vida das par-
ticipantes.

O estudo desenvolvido na Unidade de Onco-
logia Pediatrica (UOP) do Hospital de Clinicas de
Porto Alegre (HCPA), Rio Grande do Sul, contou
com a participagdo de nove mulheres acompanhan-
tes de criancas em tratamento oncoldgico e que no
momento da sele¢do dos sujeitos, atendessem aos
seguintes critérios de inclusdo: ter idade superior
a 18 anos, conhecimento do diagndstico da crian-
¢a por um periodo superior a seis meses e aceitar
participar do estudo.

A técnica utilizada — grupo focal — foi organi-
zada mediante uma agenda de seis encontros com
tematicas pré-determinadas concernentes aos ob-
jetivos do estudo. O grupo focal é uma técnica de
investigacdo que coleta as informag@es através da
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interacdo grupal sobre um topico predeterminado
pelo pesquisador e o seu substrato consiste nas dis-
cussdes e reflexdes potencializadas pela interacédo
grupal”®, O pesquisador fez a condugdo dos en-
contros e houve a participagdo de um observador
previamente treinado.

As informacdes foram coletadas por meio de
gravacdo e apos transcricdo, foram organizadas
e codificadas mediante o apoio do software QSR
Nvivo® na versdo 2.0 como ferramenta facilitadora
no agrupamento dos dados coletados. Este software
é essencial na compilacdo e sintese das idéias do
pesquisador, pois permite a possibilidade de rea-
valiar os materiais que estdo sendo analisados, ou
seja, pode-se acrescentar, ligar, modificar, rees-
crever e cruzar as informacdes®. Apds esta etapa,
foi realizada a anélise e interpretacdo das infor-
magcdes do tipo tematica® que permitiram a for-
mulagdo de cinco categorias tematicas e subcate-
gorias.

Os preceitos bioéticos foram respeitados e
seguidos de acordo com as Diretrizes e Normas
Regulamentadoras de Pesquisa em Seres Huma-
nos da Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional
de Saide®. O projeto foi aprovado pelo Grupo de
Pesquisa e Pés-Graduagdo (GPPG) do HCPA, sob
protocolo numero 06-135. Para fins de preserva-
¢do do anonimato, as mulheres selecionadas foram
identificadas pela letra P para participante e por
numeros de um a nove; ja os encontros foram codi-
ficados como G1 para remeter ao Grupo Focal 1 e
assim sucessivamente.

RESULTADOS E DISCUSSAO

No presente artigo, apresenta-se a categoria
“Multiplo desempenho de papéis sociais: mulher/
mae/cuidadora e o contexto familiar” e suas sub-
categorias: mulher como principal cuidadora; mu-
Iher como principal cuidadora na saide/doenca e
alteracdes no contexto da familia.

O determinismo social imposto pelo sistema
capitalista brasileiro faz transparecer a figura fe-
minina ligada a subalternidade dos processos pro-
dutivos e secundario em relacdo ao masculino, prin-
cipalmente ligada ao proletariado, no qual a mu-
Iher assume o papel de cuidado dos filhos doentes
e afazeres domésticos, independente de exercer sua
forca produtiva remunerada®. As caracteristicas
das participantes da pesquisa evidenciam que é fun-
damental lembrar que essas mulheres cuidadoras-
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leigas sdo mées, pobres e vivenciam uma doenga
grave no contexto familiar, que tém dificuldades
de insercdo no mundo do trabalho devido ao
adoecimento de um filho, que justifica o porqué da
preocupacdo dos pesquisadores com elas a partir
da sua cultura, que reforca o seu papel de princi-
pal cuidadora. Quem seria este cuidador senédo a
propria mée, a partir da cultura das participan-
tes?

A seguir seguem as subcategorias que dis-
cutem os dados empiricos do estudo frente ao ex-
posto na literatura, além das concepcfes dos pes-
quisadores quanto a tematica.

A mulher como principal cuidadora

A mulher foi considerada pelas participan-
tes da pesquisa como a Unica e principal executora
do cuidado em diferentes &mbitos (familiar, domi-
ciliar, hospitalar, comunitario, entre outros). A fun-
¢ao cuidadora abrange questdes relacionadas a
geratividade, ao instinto materno e as dificuldades
do homem em desempenhar o cuidado com os fi-
Ihos. Destacam-se alguns depoimentos provenien-
tes das discussdes em grupo que 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 condicdes de cuidar do filho (G1P4).

Tucuida dacrianga, da casa, cuida do estudo, né! tra-
balha e cuida dele, o pai ndo trabalha (G1P3).

A geratividade ¢ um conceito presente nas
percepcbes das mulheres em geral e bem evidente
nessas cuidadoras-leigas, o qual diz respeito ao
aprendizado do cuidado que perpassa diferentes
geracdes, 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 fe-
minino estdo inclusas no ensino do cuidado fami-
liar. Isto tem fortes influéncias culturais que ca-
racterizam préticas seculares e cuidados leigos pro-
prios, mas a sobrevivéncia destes principios pode
estar comprometida, principalmente pela busca de
mudanca de papéis da mulher contemporanea.

A geratividade é um referencial proveniente
da psicologia, que teve Erikson como precursor, 0
qual a definia como procriatividade, produtivida-
de e criatividade®?,
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As participantes do estudo excluem o homem/
pai e ndo compartilham com o mesmo os cuidados
inerentes a crianca doente, 0 que demonstra que o
papel materno que persiste ao longo da historia,
na maioria das vezes, ndo é dividido com outros
atores da familia (pai, irmaos, av0s, 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 pro-
cesso de cuidado da crianga. Por um lado, a socie-
dade reforca esta centralizagdo e individualismo no
cuidado a crianca doente e hospitalizada, porém,
de outro, percebe-se uma acomodacdo dos pais em
ndo lutarem pela sua inclusdo e participagdo, ou
mesmo por ndo saberem como fazer para se senti-
rem aceitos e demonstrarem a sua responsabilida-
de com o cuidado do filho doente.

Alguns estudos tém apontado a necessidade
de inclusédo do homem nos cuidados com os filhos,
como por exemplo, o repensar as identidades de
género, o envolvimento do pai no cuidado de cri-
ancas com doencas cronicas, a inser¢cao do homem/
pai nos cuidados com o recém-nascido em aloja-
mento conjunto, entre outros®1314, O contexto das
familias destas mulheres também merece ser dis-
cutido, pois a maioria é proveniente do modelo
nuclear, no qual o desempenho de papéis é fixo e
pré-determinado e elas aceitavam.

Outro aspecto destacado pelas mulheres re-
trata a divisdo dos papéis sociais aliado ao instinto
materno, proprio e exclusivo da mulher, no qual
homem e mulher apresentam suas funcoes estrita-
mente separadas:

A fungao do homem ¢ pdr o alimento em casa, a da mée
¢ cuidar de todo o resto, da educagdo, das doencas. Ge-
ralmente é o instinto materno que cuida de toda essa
funcéo (G1P1).

Pode-se inferir que 0 homem contemporaneo
talvez esteja interessado em modificar parte deste
determinismo devido as mudancas que vém acon-
tecendo na estrutura social, assim como também a
propria mulher, que estd comegando a abdicar de
alguns aspectos impregnados ha séculos na sua
vida, como as tarefas domésticas e o cuidado dos
filhos. Os estudos sobre género tém evidenciado
esta provavel transformacéo e necessidade imedia-
ta do compartilhamento de papéis sociais®**516),
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Sob a Gtica das participantes a sociedade im-
pbe o papel social @ mulher como principal cui-
dadora, ndo existindo alternativas. Outra questéo
que fragiliza as mulheres, participantes desse es-
tudo, é a responsabilizagdo da mulher frente aos
cuidados com o filho doente e hospitalizado:

Eu acho que é isso que a sociedade pensa. A gente cui-
da 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 néo € res-
ponsavel, acho que a sociedade impds isso pra gente.
Entdo a obrigacdo é da mulher de cuidar da familia
(G1P1).

Discutir as possibilidades de inclusdo do ho-
mem e, qui¢a, o compartilhamento de responsabi-
lidades conforme as disponibilidades de ambos nes-
ta mudanca cultural e social, ¢ uma alternativa que
se apresenta nos dias atuais. Porém, cabem alguns
questionamentos: quais seriam as estratégias para
preparar alguém a exercer o cuidado? Ha alterna-
tivas para se instrumentalizar alguém a cuidar?
Sabe-se que o cuidar faz parte das caracteristicas
singulares do ser humano, todos podem aprender
e compreender o cuidar sob diferentes perspecti-
vas. A mulher poderia ensinar e compartilhar com
0 homem o desempenho desse papel na sociedade
contemporanea?

Muitas vezes, esquecidas de si, as mulheres
postergam um debate urgente: a diviséo desigual
das responsabilidades da familia e a injustica de ter
que dar conta, sozinha, de um trabalho do qual to-
dos usufruem. Contudo pesquisas tém demonstra-
do que 0 homem esté se preparando para dividir
responsabilidades com a mulher, ja reivindicando
sua inclusdo no cuidado a crianga, como, por exem-
plo, acompanhando o filho internado no hospital,
executando atividade de cuidado com a crianca (ba-
nho, troca de fraldas, oferecimento da alimentacéo,
entre outras), mas também preocupando-se com
a mulher/mée inserida neste contexto®*4,

A mulher como principal cuidadora
na saude/doenca

O processo satde/doenca € um evento que
mobiliza a figura feminina no desempenho do cui-
dar desde os primeiros relatos historicos que dis-
cutem alteracBes na satde do ser humano. A mu-
Iher é considerada simbolo de fecundidade e par-
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ticipante ativa nas praticas rituais que envolvem
a concepcédo e 0 nascimento, sendo por isto de sua
competéncia todos os cuidados que abrangem as
criancas, doentes e moribundos®.

Essas mulheres cuidadoras-leigas reconhecem
esta funcéo e atribuem algumas justificativas para
explica-la:

Ent&o tudo que eles lembram é a mae, a mae faz o ma-
ma, eu acho que é a pessoa mais proxima, a gente car-
rega eles por nove meses, deu aquele afeto para eles,
né, se sentem seguros, confiam [...] (G1P3).

E que a gente esta desde o inicio da doenca, a gente
comeca desde o inicio acompanhando, quem esté de fo-
ra ndo sabe 0 que a gente passa aqui dentro [...] (G1
P6).

A mae aceita o filho de qualquer jeito [...] s6 ndo acei-
ta perder, o resto ela aceita tudo [...] o pai ndo aceita
as doengas nem de um, nem do outro, ele incomoda bas-
tante, ele ndo quer que eu venha pra ca pra fazer o tra-
tamento, entdo tudo €é s6 eu (G1P8).

Esses relatos evidenciam a méde como princi-
pal cuidadora na saude/doenca, a qual inicia o cui-
dar na concepgdo e o vinculo estabelecido entre a
mée e o seu filho serve de suporte para o seu cres-
cimento e desenvolvimento ao longo do ciclo vital.
Quaisquer alterac¢fes que desviem o processo na-
tural de crescimento e desenvolvimento acarretam
preocupacOes na figura materna que podem trazer
repercussdes diretas e indiretas na sua vida social,
familiar e pessoal.

No dominio leigo a sociedade reconhece a
mulher como a principal provedora de cuidados de
salide, e normalmente as mées e avos sao as princi-
pais figuras envolvidas®”. Outro aspecto mencio-
nado diz respeito a negacdo da possibilidade de
perda do filho, o que passa a ser uma das situagdes
em que as mées demonstram realmente a sua de-
sestruturagdo como ser humano, traduzido pela ex-
pressdo de impoténcia e fragilidade.

A experiéncia dos pesquisadores tem demons-
trado que, muitas vezes, 0 pai apdia e participa in-
tensamente no cuidado do filho doente, mas nem
sempre é assim; 0 oposto também acontece e eles
se distanciam, deixando esse cuidado e acompanha-
mento exclusivo a mée. Entre essas mulheres cui-
dadoras-leigas os dois papéis foram identificados.
Um estudo realizado em uma unidade de internagéo
pediatrica de um hospital universitario que obje-

339

tivava compreender a vivéncia familiar da crianca
com doenca crénica frente & hospitalizacéo ressal-
tou que a figura paterna esté cada vez mais pre-
sente junto a mée, oferecendo participacdo nos cui-
dados com o filho e apoio emocional & mae®?,

As participantes da pesquisa concedem a mu-
Iher/mée o direito e obrigacdo de cuidar dos fi-
Ihos, parecendo ser essa uma acdo exclusiva da mae,
ndo-compartilhavel, inclusive envolvendo pré-jul-
gamentos e juizos de valor. Os depoimentos con-
firmam isto:

Mé&e que ndo cuida do seu filho ndo é mae! [...] (G1
P6).

Uma mae tem que cuidar de um filho. Uma mé&e que
ndo cuida do seu filho ndo merece nem ter filho! [...]
(G1P9).

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

Existe uma valorizagdo e destaque entre 0s
diferentes papéis assumidos pela mée e a dedicacéo
exclusiva e unica ao filho. O abandono das ativida-
des que fazem parte da vida das mulheres tem ca-
rater secundario, mas o cuidado ao filho ndo é dele-
gavel ou partilhado, conforme as participantes.

Sabe-se que a vida das mées que acompanham
e cuidam de criancas com cancer apresenta mudan-
cas drasticas como, por exemplo, a saida do empre-
go, 0 abandono de todas as atividades de vida dia-
ria, a dedicagéo exclusiva ao cuidado do filho e as
mudancas na dinamica familiar®389_Q cuidar de
uma crian¢a com cancer inclui peculiaridades que
dificilmente s&o vivenciadas em outras doengas, 0
que torna essas mulheres, cuidadoras diferencia-
das. O meio social postula as mées, que aceitam e
reproduzem essa cobranca, mas esta dedicacéo traz
alguns 6nus que podem repercutir negativamente
no cotidiano das mulheres, entre eles, 0 maltiplo
desempenho de papéis e responsabilizacdo total
quanto a vida/saude dos filhos.

Alteragfes no contexto da familia

A estrutura familiar de cada uma dessas mu-
Iheres cuidadoras-leigas constitui-se dos filhos, ir-
méos, companheiros e demais familiares, sendo que
as modificacOes que acontecem nessas familias sdo
advindas muitas vezes da prépria situacdo de doen-
ca dacrianca. As alteracGes que acontecem no con-
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texto da familia estendem-se desde a desestru-
turacdo familiar pela separacdo/divorcio até a con-
fusdo de papéis ou rupturas na dindmica familiar,
levando muitas vezes a perdas importantes nos la-
cos familiares e sociais. Porém, a familia tem assu-
mido, cada vez mais, parte da responsabilidade de
cuidar de seus membros®3.

O divorcio e/ou separagdo em situacdo de
doenca acontece mediante a saida da mulher do
habitat de origem, deixando lacunas na relacdo
homem/mulher/familia ou, ainda, por desinteres-
se do homem/pai no acompanhamento e partici-
pacdo no cuidado ao filho doente. Identificou-se
desestruturacdo intrafamiliar entre as mulheres
pesquisadas, principalmente com relacdo aos de-
mais filhos/irmaos da crianca hospitalizada. Os
cuidadores leigos priorizam apenas o ente que ne-
cessita de cuidados imediatos, desconsiderando a
si e todo o contexto familiar®.

Repensar os papéis sociais da mulher na socie-
dade, principalmente na redivisdo de papéis e fun-
cOes, é um fato que necessita de discussdes, mas
este movimento se torna viavel a medida que hou-
ver propostas incorporadoras e equanimes de de-
sempenho de papéist11516:20),

A familia enfrenta toda a trajetéria da doenca
da crianca priorizando o cumprimento de um de-
ver social, ou seja, proteger a crianca contra o so-
frimento e dor caracteristicos da doenga e da hos-
pitalizacéo, e, para isto, poderia haver nos profissio-
nais de salde o apoio e preparo para 0 exercicio
desse papel social®39, Os relatos demonstram tais
aspectos:

Houve até casos de casais se separarem depois que co-
meca o tratamento, n&do Sei por que, ninguém conseguiu
até hoje dizer [...] (G1P1).

E muito dificil! A gente que tem outros filhos se dedica
s0 para esse (G3P2).

As pessoas sao muito egoistas, cada um tem a sua vida.
No inicio eles até ddo forga, mas depois cada um vai
viver a sua vida, ndo faz muita questao (G1P6).

Todas estas questdes corroboram diretamen-
te na centralizacdo do papel social da mulher como
principal cuidadora e base da familia. O meio so-
cial e comunitério incentiva tal comportamento, so-
brecarregando a mulher com multiplos papéis. Cer-
tamente, com o envolvimento e participacdo de
outros membros da familia diante da ocorréncia
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da hospitalizagdo de um de seus membros, poderia
tornar menos ardua essa experiéncia e contribui-
ria para uma convivéncia mais solidaria de todos
0s envolvidos com o problema.

E papel dos profissionais de satde imple-
mentar tais acGes que objetivem a coesdo e unido
da familia frente aos agravos préprios da doenca
da crianca*®'9, Porém, sabe-se das dificuldades en-
contradas no cotidiano hospitalar, que apresenta
uma série de variaveis que impedem ou pelo me-
nos desestimulam esses profissionais a planejarem
e exercerem acoes de cuidado voltado as familias.
Conforme apresentado, discutido e concordado
entre todas as mulheres, o cuidado é essencialmen-
te centrado na crianca, o que foi muito elogiado,
mas a familia ou quem acompanha a crianca, tor-
na-se muitas vezes invisiveis aos olhos da equipe
de satde.

A vida dessas mulheres cuidadoras antes da
doenca da crianca era considerada favoravel con-
forme as suas expectativas e percepcdes de quali-
dade de vida. O convivio familiar, o trabalho, o es-
tudo eram atividades importantes que faziam par-
te do cotidiano antes das mudancas ocasionadas
pela doenca da crianca. O relato a seguir clarifica
isto:

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

O trabalho das mulheres, fora de casa, adqui-
re carater secundario quando a mée passa a ser a
principal cuidadora da crianca 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®?,

A saida do emprego ou até a perda dele sdo
fatos comuns as pesquisadas, principalmente por-
gue nenhuma possuia atividade remunerada fixa
no momento da pesquisa. A preocupagdo com 0s
demais integrantes familia, que passam distantes
e sem contato com a mulher cuidadora, além das
dificuldades financeiras e espaciais para maior con-
tato familiar, sdo inquietacGes verbalizadas cons-
tantemente pelas participantes:

Al depois que ele comegou a ficar doente eu larguei
do servico, ndo conseguia cuidar direito da casa, por-
que era um dia no hospital e o outro também [...]
(G3P4).
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A gente comega a pensar como é que esta em casa, a
gente pensa em um monte de coisas! (G4P4).

As mudancas no contexto familiar acontecem
independentemente da vontade das mulheres. A
situacdo criada pela doenca do filho impde-lhes a
condicdo de permanéncia junto ao filho, sem ques-
tionamentos ou, mesmo, tempo para se organiza-
rem e planejarem os arranjos da casa, o cuidado aos
demais filhos e a condicéo financeira, entre outras
situacdes. Percebem-se desprotegidas, desprepa-
radas para esse enfrentamento, a mercé de rotinas
hospitalares rigidas, com alteracdes de seu cotidia-
no de forma brusca e, ainda, a Unica responsavel,
na maioria das vezes, pelo acompanhamento e cui-
dado da crianga.

CONSIDERACOES FINAIS

Os papéis sociais das mulheres cuidadoras-
leigas ficaram evidentes, confirmando que séo mul-
tiplos e amplos. O papel de mde e principal cuida-
dora foi um dos mais discutidos nos encontros
grupais, mas podem existir ainda outros papéis
como, por exemplo, mantenedora, chefe de familia,
autébnoma, formadora e divulgadora de opinido.
Admite-se que o0s encontros grupais tenham sido
propulsores desta problematizacdo no intimo das
mulheres cuidadoras-leigas, as quais demonstra-
ram desejo de autonomia e senso critico quanto a
esses papéis sociais desempenhados até aquele mo-
mento. Portanto, a mulher cuidadora-leiga, conco-
mitantemente, consegue ser mulher/méae/cui-
dadora nessa sociedade que ainda, de forma timi-
da, a percebe como co-participante no desenvolvi-
mento da nacéo.

A mulher foi considerada a principal cuidadora
da nossa sociedade, ampliando este papel ao cuida-
do em situagdes de salde e doenca. O que se perce-
beu com este multiplo desempenho de papéis fo-
ram as altera¢Ges na dindmica familiar, principal-
mente a desestruturacdo familiar. O homem € ex-
cluido pela mulher como uma alternativa para com-
partilhar o cuidar da crianca hospitalizada e assim
esse comportamento, associado a longa permanén-
cia fora do lar de origem, propicia a ruptura dos la-
cos familiares entre o casal e demais integrantes
da familia.

Um debate que se faz necessario, pelas ins-
tancias educacionais, politicas, sociais, entre outras,
é a redistribuicdo dos papéis sociais, principalmen-
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te a responsabilidade familiar entre o homem e a
mulher. Entretanto, o cuidado do filho em situa-
¢Oes de doenca ainda permanece como um papel
irrevogavel da mae, parecendo ser uma obrigagado
nao-compartilhada e produtora de valorizagdo e
reconhecimento social.

As alteragBes no contexto familiar compre-
endem a confusdo de papéis, modificacBes na dina-
mica familiar e, muitas vezes, o divorcio do casal.
Contudo, a doenca da crianca acaba sendo a princi-
pal justificativa para tais acontecimentos na vida
da mulher cuidadora-leiga, embora outras limita-
¢Oes relacionadas ao trabalho, estudo e convivio
social transformem o cotidiano da mulher que
acompanha seu filho no hospital. Problematiza-se
que o desempenho de multiplos papéis como mu-
Iher/méae/cuidadora potencializa os obstaculos na
sua vida. A enfermagem necessita desenvolver ca-
da vez mais propostas incorporadas para amenizar
esta situagdo incluindo a familia na relagdo de cui-
dado com a crianca hospitalizada.

O estudo realizado agugou novas inquietacées
no pesquisador como por exemplo: de que modo
aproximar os cuidadores-leigos de crianca e pro-
fissionais de saude para compartilhar papéis? A
mulher/mae/cuidadora esta preparada para com-
partilhar suas multiplas atribuicGes? Assim, € in-
teressante discutir com a familia e a comunidade a
representacdo dos papéis socialmente determina-
dos, a fim de se desenvolver a emancipacdo da mu-
Iher, frente aos diversos esteredtipos impregnados
cultural e historicamente, através de propostas edu-
cativas e libertadoras.
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