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INTRODUCAO

A maior sobrevivéncia de criangas frente a
agravos perinatais, doengas cronicas e traumas
decorre dos beneficios da rapida evolucao das
indtstrias de medicamentos e equipamentos.
Essas criangas sdo denominadas na literatura in-
ternacional de Children With Special Health Care
Needs (CSHCN),' e no Brasil, como Criangas com
Necessidades Especiais de Satude (CRIANES).> As
necessidades especiais que essas criangas apresen-
tam geram demandas de cuidados classificadas em
quatro grupos: de desenvolvimento, tecnolégico
(dependente de tecnologia), medicamentosos e
cuidado habituais modificados.

Temos como exemplo de necessidades
especiais e sua correlacdo com as demandas de
cuidados, os que se seguem: as criangas com
disfuncdo neuromuscular (de desenvolvimen-
to); as criangas em didlise, as que fazem uso de
gastrostomia (tecnoldgicos); as criangas com aids
(medicamentosos) e as criangas que necessitam
de cuidados especiais nas atividades de vida di-
aria (habituais modificados). No domicilio, essas
demandas de cuidados sdo intensas e se consti-
tuem em desafios para o cuidador familiar, em
especial a mulher, realiza-las. Assim as CRIANES
representam uma nova clientela pela complexi-
dade dos cuidados, singularidade e fragilidade
clinica. Para seus cuidadores, elas criam maiores
demandas de cuidados em termos de constancia,
vigilancia e intensidade.

No contexto da familia, estd sociocultural-
mente determinado, que a mulher é a provedora
dos cuidados as criangas, idosos e doentes. Nesse
contexto, a mulher assume o papel de cuidadora
principal de CRIANES, dedicando-se integral-
mente ao cuidado. Os legados (da tradicao, dedi-
cacao, abnegacao, educacao e socializacao familiar
e solidariedade feminina, aliados a obrigacao
moral) que sdo transmitidos culturalmente para
as meninas da familia, contribuiram para que elas
internalizassem a func¢do de cuidadora principal
da familia.* Ja o legado da dedicagdo, implica
numa exclusividade da mulher para o desenvol-
vimento do papel de cuidadora de criangas, em
particular daquelas com necessidades especiais
de sadde. Esses legados reforcam que o papel
da mulher para cuidar é uma construcdo social
ideologicamente determinada, o que se constitui
em uma obrigacdo moral. Nesse sentido, para
as mulheres é delegada a responsabilidade do
cuidado de toda a familia, como uma obrigacao
moral socioculturalmente construida.

Entretanto, no caso especifico das CRIANES,
mulheres e homens da familia sdo desprovidos de
saberes e praticas relacionadas aos cuidados fun-
damentais de enfermagem para implementar os
cuidados a essas criangas. Em sendo a tarefa de cui-
dar uma atividade essencialmente feminina, cabe
amulher ndo so a tarefa de cuidar, mas também, a
de aprender a cuidar. Por sua vez, isso implica na
necessidade de ter acesso as informagoes relacio-
nadas aos saberes de enfermagem fundamental,
incluindo ai os direitos de cidadania, o que envolve
0 processo de empoderamento. Estar empoderado,
significa ter liberdade para tomar as suas proprias
decisdes, munidos de informacdes para isso. Nesse
processo, destaca-se a reflexao sobre sua realidade,
contexto politico-social, representando o primeiro
passo na transicao para uma consciéncia critica.’
O empoderamento pode, ainda, se apresentar em
trés niveis interativo, individual (psicolégico),
organizacional e/ou coletivo.®

Tendo por base essa construgao sécio-cultu-
ral, os profissionais de saide véem na mulher um
elo entre os servicos de satide e a familia. Alguns
programas de satde oficiais focalizam-na como
principal responsavel pelo cuidado da familia, o
que contribui apenas para o desenvolvimento de
acoes promotoras do empoderamento individual
dessas cuidadoras. Em tese, as acdes derivadas
desses programas de atencdo a saide da mulher
produzem padrdes de maternidade que passam a
fazer parte do senso comum ou sdo “naturaliza-
dos” pela sociedade.”

Nao é incomum no dia-a-dia dos servicos de
sadde, o profissional infantilizar o seu discurso ao
interagir com as mulheres que sao maes tratando-
as como “maezinhas”. Muitas vezes, orientados
por uma visao acritica da realidade, os profissio-
nais de satide responsabilizam as mulheres pelo
estado de satide da crianca, considerando que ma-
ternidade e cuidado infantil estejam unicamente
relacionados ao processo de construcao da identi-
dade feminina.® Assim, as questoes socio-culturais,
incluindo género e identidade, transitam de maos
dadas com o conceito de empoderamento.*’ Nesse
sentido, género, identidade e cultura, em uma re-
lacdo dialética, sdo indissocidveis e interferem no
empoderamento da mulher cuidadora de CRIA-
NES pertencentes a sociedade do sul do Brasil.

Em face a problemaética da responsabiliza-
¢ao da mulher pelo cuidado e sua necessidade de
empoderamento nos trés niveis interativos, para
o cuidado de CRIANES, definimos como questao
de pesquisa: como o empoderamento das cuida-
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doras, para atender as demandas de cuidados as
CRIANES, interfere em seu bem-estar? Tem-se por
objetivo analisar as implicacdes dessas demandas
sobre o empoderamento dessas cuidadoras.

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, com
uma abordagem critico-humanista, pois se acre-
dita na construgdo coletiva do conhecimento
compartilhada com os participantes da pesquisa
em sua expertise, bem como, na possibilidade de
atuarem ativamente nesse processo de construgao
com sua subjetividade. Assim, a produgao de
dados foi desenvolvida de forma participativa,
por meio do Método Criativo e Sensivel (MCS)
com 11 cuidadoras de 12 CRIANES procedentes
de diversas unidades pediatricas de um hospital
publico.” O cenario da pesquisa foi um hospital
de grande porte, federal, destinado ao ensino,
pesquisa e assisténcia a comunidade, que atende
demandas de toda a regiao centro-oeste do estado
do Rio Grande do Sul.

Os dados foram obtidos entre os anos de
2004 e 2005, nos servigos pediatricos da referida
instituicao; quando foram desenvolvidas, as trés
Dinamicas de Criatividade e Sensibilidade (DCSs),
do MCS (Corpo Saber, Mapa Falante e Linha da
Vida) com as 11 cuidadoras sendo que, uma delas,
é cuidadora de dois filhos CRIANES.*10!!

As DCSs combinam procedimentos de coleta
de dados tipicos da pesquisa qualitativa tradicio-
nal (observagdo, a entrevista e discussao de grupo)
com as producdes artisticas. Embora a concepc¢ao
grupal imanente a DCS seja de pluralidade, a sin-
gularidade de cada participante é preservada, pelo
espirito democratico e participativo. As DCSs se
constituem em um espago onde sdo privilegiados
momentos de integracdo entre o grupo, a ludici-
dade, o compartilhar de saberes e praticas entre
sujeitos e pesquisador, construindo e validando
juntos os conhecimentos novos."

Nessa pesquisa, foi desenvolvida uma Ques-
tdo Geradora (QG) de debate para cada dindmica,
em funcdo de sua finalidade para atingir os objeti-
vos propostos. Na primeira DCS (Corpo Saber), a
QG foi: “como vocés cuidam de seus filhos ou filhas
com demandas de cuidados especiais, em casa?”
Na segunda (Mapa Falante), questionou-se: “tendo
a casa, como ponto de partida, desenhe nesse mapa
os lugares onde vocés levam os seus filhos ou suas
tilhas e quem sdo as pessoas que te ajudam a cuidar
deles?” E na tltima (Linha da Vida): “como a sua

experiéncia e trajetéria de vida, tem contribuido
para cuidar de seus filhos ou filhas ?

O relatorio das dinamicas constituiu a
fonte priméria da pesquisa, cujo corpus do texto
representou o material empirico que foi lido
e interpretado segundo a Andlise de Discurso
francesa. Optou-se por esse método de andlise de
dados, pois o cotidiano do cuidado as CRIANES
foi marcado por eventos constantes na histéria
existencial das mulheres cuidadoras, como uma
prética culturalmente naturalizada.

Entdo, o primeiro passo, ap6s a delimitagao
do corpus, foi a realizagdo de uma analise horizon-
tal, em extensao, a “analise superficial”."?

A primeira etapa do processo analitico con-
sistiu na materialidade lingtiistica ao texto. Para
tanto, foram utilizados recursos ortogréficos,
tais como — /: pausa reflexiva curta; //: pausa
reflexiva longa; ...: pensamento incompleto; ///:
pausa reflexiva muito longa; #: interrupcao da
enunciagdo de uma pessoa, etc.

Na segunda etapa da anélise chegou-se ao
objeto discursivo,'? na qual foram empregadas as
ferramentas analiticas que mostraram como fun-
cionou o processo discursivo e os efeitos de sen-
tidos que derivaram do discurso. Elegemos como
ferramentas analiticas a metéafora, o interdiscurso,
processos parafrésticos e polissemia.

A metafora consiste na tomada de uma pa-
lavra por outra, estabelecendo o modo como ela
significa. O interdiscurso é a relacao do discurso
com uma multiplicidade de discursos. Os processos
parafrasticos, evidenciam que em todo dizer ha sem-
pre algo que se mantém; a polissemia rompe com
a repeticdo, caracterizando os multiplos sentidos
produzidos pelo sujeito, o diferente do ja dito.

Na terceira etapa chegou-se a formacao
discursiva dos seus enunciadores que denotou a
formacao ideolégica dos sujeitos.'

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa, da Universidade Federal de Santa
Maria, Protocolo N° 093/2004 e todos os parti-
cipantes assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, ap6s explicagao dos propositos
da pesquisa. Foram atribuidos nomes ficticios as
mulheres participantes do estudo para garantir o
anonimato das mesmas.

RESULTADOS

No decorrer das DCSs, as cuidadoras relata-
ram os modos como a condi¢ao da crianga influen-
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ciou suas vidas e os enfrentamentos necessarios
para atender as necessidades da crianca. Relataram
as trajetorias por elas percorridas desde a definigao
e o conhecimento do diagnoéstico médico da con-
di¢do da crianga durante a gestacao, no momento
do parto e/ ou como conseqiiéncia de uma doenca
aguda acrescida de uma internagao prolongada.

O atendimento das demandas de cuidados
de sobrevivéncia das criangas ocasiona estresse
e sofrimento, exigindo superacdo dos desafios
apresentados no cotidiano conforme expresso por
Raquel: [...] entdo eu jd superei muitas barras mesmo,
bastante dificeis, bastante pesadas, tudo s6 aqui [apon-
tando para o proprio peito].

Essas trajetorias de cuidado expressaram
sofrimento, luta, o modo como esse acontecimento
interferiu e interfere na sua dinAmica familiar e no
seu bem-estar. Dessa forma, destaca-se algumas
trajetérias de cuidado relatadas nas DCSs para
discutir a dimensédo afetiva das cuidadoras e as
interfaces do processo de cuidar de CRIANES com
o empoderamento e o bem-estar dessas.

Da DCS - Corpo Saber, tem-se as trajetorias
de Raquel, Lidcia e Ana: [...] eu passava a semana toda,
de sequnda d sexta, quando o |. nasceu, eu passava direto
na fisioterapia com ele, pra recuperar os movimentos
firmeza, tudo. [...] E levava as minhas criangas e deixava
com minha sogra, com minhas cunhadas com a avo pra
ajudarem a cuidar. [...] Tinha dias que parecia que eu
nao ia agiientar [...] E o meu marido trabalha fora, na
cidade de B. [municipio distante cerca de 250 Km]
e eu enfrento tudo sozinha, somente, praticamente sozi-
nha, s6 com os médicos e a enfermagem (Raquel).

A agenda de vida de Raquel foi alterada em
funcao dos constantes deslocamentos e do tempo
dedicado a permanéncia do filho nas sessdes de
fisioterapia: [...] eu passava a semana toda [...] direto
na fisioterapia (Raquel). A (re)organizagdo da rede
familial feminina de cuidados, foi uma iniciativa
para dar conta das demandas de seus dois filhos
com necessidades especiais de saude e seus ou-
tros seis filhos. Raquel ressalta que a convivéncia
com a condicdo dos dois filhos CRIANES gerou
desgaste fisico e emocional. Houve momentos em
que parecia que nao agiientaria (Raquel). A intensa
demanda de cuidados levou a mulher cuidadora a
situagdo-limite do esgotamento fisico e mental.

Entretanto, mesmo diante desse desgaste, as
mulheres cuidadoras de CRIANES, influenciadas
pelas matrizes socioculturais da socializacao no
contexto da familia e da sociedade, assumiram o
papel social de cuidadoras e desenvolveram um
cuidado solitario e solidario. Certamente, essa

relacao de subordinagdo ao mesmo tempo em que
asisolaram socialmente, as empoderaram, no nivel
individual, para o desenvolvimento do cuidado.
Enfrentar tudo sozinha foi motivo de orgulho de
si mesma por ter superado, sozinha, todas as di-
ficuldades “barras” que se apresentaram em sua
trajetéria de cuidadora.

Ldacia, que tem uma trajetéria de 10 anos
como cuidadora de CRIANES, enuncia: [...] Entio,
quando ela nasceu pra mim foi assim sabe //: um susto!
A minha segunda decepgio é que ela [a médica] chegou
pra mim e falou assim: ‘olha mde a sua filha tem trés
meses de vida.” [...] De noite eu dormia e pensava serd
que estd morrendo? E ficava assim como se tivesse en-
trando em depressio. E aquilo foi angustiante pra mim.
Ta peguei ela e ficava assim olhando, tinha noite que eu
dormia tinha noite que eu ndo dormia observando ela.
Entdo, foi dificil no comeco, principalmente, porque o
pai dela nao me ajudava em nada. [...] Ela ndao dorme
separada, dorme junto com a gente [hoje, com o novo
companheiro]. Ela [a filha de 8 anos] necessitou sim
de uma psicologa porque ela estava entrando em depres-
sdo. Agora eu posso dizer que estou superando e estou
nessa ai até o final (ri). [...] acima de tudo é Deus ///: que
dd forca a gente, [...]. E um dom que Deus dd pra gente
que eu ndo sei de onde vem! Essa forca pra segurar, //:
cuidar das criangas, ///: eu ndo sei (Ltcia).

Lucia, desde que recebeu o diagnéstico de
D., vive mediada por sustos e decepgdes diante
da possibilidade da morte da crianga ser anun-
ciada varias vezes, no percurso de sua condi¢ao
clinica. Aqui, a fragilidade clinica dessas criancas é
apontada como fonte geradora de estresse e sofri-
mento. A vigilancia constante do estado de satde
da crianca e o seu engajamento solitdrio nas acoes
de cuidar afetaram o seu bem-estar, causando-lhe
depressao, angustia e insonia.

Associado a isso, o marido de Litcia (pai de
D.) deixou a familia logo apds o seu nascimento.
Com isso, ela teve de enfrentar tudo sozinha.
Mais tarde, tentou (re)construir sua vida com
um segundo relacionamento do qual tem uma
segunda filha (M.), que é com quem ela compde
a sua estrita rede familial de cuidados. Também,
M. teve seu bem-estar afetado pela condigdo da
irma, que necessitou de tratamento psicolégico.
Ldcia atribui a forca para cuidar da filha a algo
superior (Deus).

Ana teve conhecimento do diagnéstico médi-
co de G. durante a gestacao: eu fui descobrir que o G.
ia ter hidrocefalia e mielomeningocele com oito meses de
gestagdo. Ai eu me desesperei, né? Porque eu ndo sabia
direito o que era, o ginecologista falava, falava, falava,
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mas aquela lingua de doutor que tu naio entende, né
[...] Afeu tinha os outros seis [filhos] que jd estavam
convivendo comigo dentro de casa e eles estavam vendo
que eu estava meio em pdnico. [...] A quando eu fui
visitar o G. na UTI, [...], eu encontrei uma enfermeira
maravilhosa, [...] em primeiro lugar agradeco a ela sabe?
[...] Chorei um monte de ver daquele estado com a colu-
na enfaixada, aquilo tudo. [...]. Ai ela (a enfermeira)
chegou pra mim e foi me explicar. Eu achei que ela era
até doutora (médica) sabe? [...] sai de ld assim ¢ //: #:
[...] aliviada!!!! Foi quando eu comecei a entender |...].
Enfrentei todos os problemas, sozinha. Af foi bem dificil
sabe? Me senti sozinha. [...] dai a minha vizinha ficou
com as minhas criangas (Ana).

Ana se desesperou ao saber do diagnostico
de G. porque nao sabia nada sobre a doenca. Ela
aponta o nao entendimento da linguagem médica
como um dos fatores que aumentaram, ainda mais,
o seu desespero, chegando a declarar que estava
meio em pinico (Ana). Ana relatou que os seus ou-
tros filhos acompanharam o seu sofrimento. Ela
sO se sentiu aliviada quando compreendeu o que
estava acontecendo com G. por uma enfermeira
da unidade de terapia intensiva neonatal. O pai de
G. nao vive com Ana; portanto, ela enfrentou tudo
sozinha, encontrando em uma vizinha o suporte
que a ajudou a cuidar dos outros filhos.

A similaridade entre as trés trajetorias descri-
tas esta na solitude e no isolamento das cuidadoras
ao enfrentar a realidade da condicao das CRIANES
sozinha, ou, por vezes, somente entre as mulheres
da prépria familia, reforcando o caréter paradoxal
desse cuidado, solitario e solidério.

Em todos os casos, ou o pai da crianga
abandonou a familia, ou trabalha em uma cidade
distante (Raquel) e, portanto, ndo participa do
processo de cuidar. A auséncia do papel masculi-
no, inclusive como cuidador secundério, reforca o
carater feminino desse cuidado. Outro fato comum
atodas elas é a (re)organizacao da dinamica fami-
liar ao compartilhar o mesmo quarto com a crianca
para monitorar o seu estado de satde.

Nas trajetérias das cuidadoras, destaca-se
a recorréncia do profissional médico como o
responsavel pelo fornecimento de informacoes
sobre a condicdo da crianga, o tratamento e a for-
ma de implementar os cuidados. Poucas vezes,
a enfermagem é mencionada no discurso dessas
cuidadoras. Quando a atuacdo da enfermeira é
destacada, no caso de Ana, é confundida com o
profissional médico.

Da DCS - Linha da Vida, selecionou-se os
discursos de Luna e Tereza, conforme seguem: [...]

Porque o M. [atual companheiro] nio vive, assim o
que eu vivo, né? Pelo que eu tenho, assim, eu vivo em
outro mundo, mas em relacdo a ele mesmo, né? Entio,
um pouco assim na verdade tu acaba tendo duas vidas,
né? Eu acabo tendo duas vidas: uma aqui dentro [do
hospital] e uma ld fora. Nio que uma ndo interfira na
outra, né? Com certeza a daqui mais que a de ld [...].
Com certeza, quando eu saio daqui [do hospital] eu
nado me desligo daqui, né? [...] porque eu venho [para
o hospital] e passo toda tarde. [...] como é que tu vai
parar pra pensar, tu vai sofrer todos os dias aquilo? Tu
morre /: de tristeza, né?!!! [...] Mas assim, no comeco,
eu ndo ficava um dia [enfatizado] sem vir no hospital,
mas capaz!! [...] S6 que hoje eu consigo fazer isso, assim,
de sair ..., duas vezes no més eu nio venho no hospital,
ou de vez em quando, assim, eu vou viajar, fico dois,
trés dias fora, assim (Luna).

Luna, 24 anos, cuidadora de uma CRIANES
que se encontrava internado na terapia intensiva
pediatrica hé seis anos, ressalta que ela vive em
dois mundos e possui duas vidas, em compara-
¢do com seu companheiro. O mundo do hospital
se referindo a vida “daqui”, e o mundo fora do
hospital, se referindo a vida “l1a fora”. Ela assume
para si, toda a responsabilidade sobre o cuida-
do pelo fato de o companheiro nao ser o pai da
crianca. Ao comportar-se dessa forma, acredita
que estd protegendo o seu relacionamento com
ele. Luna sempre enfrentou tudo sozinha, pois
sua familia reside em outro estado, assim como o
pai de L.H., que s6 telefona eventualmente para
saber do menino.

A cuidadora ressalta que, ap6s seis anos de
hospitalizagao do filho, estd comegando a pensar
mais em si mesma. Apesar do sentimento de culpa
que isso ocasiona, pelo menos duas vezes no més
ela se afasta do hospital. O sentimento de culpa
estd presente quando ela diz ndo pensar nisso
todos os dias para ndo sofrer tanto e, também,
quando ela refere: [...] as vezes eu sou um pouco
egoista comigo mesma. Assim /: vOu pensar um pouco
mais em mim. (Luna).

Assim como Luna, Tereza também apresenta
um discurso que denota uma transitividade de
consciéncia em busca da libertacdo, como a seguir:
eu acho que a gente tem que cuidar do filho, [...] a gente
nao pode se descuidar da gente, /: dos outros filhos,
mas cabe, principalmente, a mae /: saber separar e /: se
dedicar da maneira possivel a cada um, de maneira es-
pecial. Mas nunca esquecer da gente porque na hora que
esquecer da gente vai perder todo mundo! (Tereza).

O compartilhar de vivéncias e experiéncias
dessas mulheres durante as DCSs, foi denotado
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pelos varios didlogos nesse sentido, bem como
pelo proprio relato delas ao final das dinamicas.
Esse compartilhar nao s6 enriqueceu a bagagem
de informacodes sobre a doenca e o tratamento dos
filhos e filhas de cada uma mas, também, se consti-
tuiu em uma fonte de empoderamento coletivo.

Desse modo, pode-se afirmar que a sobrevi-
véncia dessas CRIANES é resultado da dedicacao
das mulheres cuidadoras ao cuidado. Elas buscam
por seus proprios meios, de forma individual e
solitaria, condi¢des para o desenvolvimento desse
cuidado. Por ser solitéria, essa busca se constitui em
fonte de sofrimento e estresse, pois lhes faltam sub-
sidios para uma construgdo coletiva do cuidado.

DISCUSSAO

As mulheres cuidadoras de CRIANES vivem
em uma situagao de opressao que causa sofrimento
e estresse, comprometendo o seu bem-estar. Para
ser uma boa mae, atendendo o legado da obrigagao
moral, a cuidadora necessariamente tem de ser
atenciosa, dedicada, zelosa e abnegada.* Nesse sen-
tido, elas se isolam, reduzindo sua rede de suporte
social a rede familial constituida, basicamente, por
mulheres. Tal dedicacao e isolamento, por vezes,
ocasionam o rompimento afetivo (separagdes
conjugais) e social, e/ou a necessidade de (re)
organizagdo da dindmica familiar.****

Todas as cuidadoras iniciaram a narrativa de
suas vivéncias partindo do momento em que rece-
beram a noticia do diagndstico médico da crianga,
momento este em que comecaram a se mobilizar
para o enfrentamento da situagdo. O senso de
empoderamento individual é desencadeado no
momento em que mulher recebe o diagnostico
médico da crianga constituindo-se, no momento
zero do processo.'°

Relacionando os achados de estudo do de-
sencadeamento do estresse e coping, em mulheres
com diagnoéstico médico de cancer de mama com
a situacdo vivenciada por mulheres cuidadoras de
CRIANES, identifica-se o recebimento da noticia
sobre a condicao da crianca como um fator externo
desencadeador do processo de estresse. E nesse
movimento que podem entrar em cena os fatores de
avaliacdo primarios e secundarios e os moderadores
internos e externos da situacdo.”-'® Os moderadores
externos referem-se a estrutura, tais como: rede de
suporte social, familiar, servigos, etc.

Nesse sentido, algumas cuidadoras buscam
na equipe de sadde informacdes que as ajudem
no enfrentamento da situacdo. Outras cuidadoras

buscam esse suporte na rede familiar mais préxima.
Inicialmente, todas desejam compartilhar a respon-
sabilidade do cuidar com outras pessoas. Dessa
forma as redes de cuidados familial e institucional
as CRIANES comecam a ser constituidas, tendo por
base, as matrizes socioculturais e seus legados.

Essas matrizes socioculturais mediam os
esforgos que perpassam pela necessidade de
apropriacao de saberes e praticas do campo pro-
fissional e pela reproducao de praticas culturais de
cuidados em satde. Com isso, pode-se afirmar que
tais esforgos para cumprir o papel de boa mae se
constituem em uma fonte de estresse cronico para
as mulheres cuidadoras.

A exposicao permanente da pessoa a um
estresse cronico pode repercutir na sua satde
fisica e mental, portanto, em seu bem-estar. Isso
ocorre com maior freqiiéncia entre as mulheres
que assumem a responsabilidade de cuidar de
criangas associadas a outras atividades cotidianas.
Assim, essas mulheres cuidadoras estdo expostas
a um alto nivel de estresse cronico, visto que o
seu cotidiano se restringe quase que unicamente a
atividade de cuidar de criangas com necessidades
especiais de saade.

Assim, a necessidade de cuidados de sobre-
vivéncia das CRIANES implica uma dedicagdo
incondicional da mulher como cuidadora principal
da crianga, expressa pela vigilancia constante do
sono, tornando-a vulneravel em sua dimensao
afetiva. Em muitas culturas, problemas na familia
e na comunidade sdo associados ao desenvolvi-
mento de doencas fisicas, constituindo-se em um
fendmeno denominado sociossomatizacdo.

Nesse sentido, a forma como elas enfrentam
a situacao esta diretamente relacionada com o seu
contexto social e cultural, podendo estar relaciona-
da com uma das cinco abordagens de coping, quais
sejam de fuga, de ativo, de confronto, de ansioso
e de fatalistico.” Nesse estudo, as cuidadoras de-
monstraram que passam por todos eles, buscando
diferentes modos de lidar com a situagio, tentando
torna-la menos estressante e, portanto, menos
prejudicial ao seu préprio bem-estar.

Dentre essas formas, identificou-se, como um
moderador interno utilizado pelas cuidadoras de
CRIANES, o mito da boa mae como um desejo im-
perioso — todas almejam ser boas maes.* Entretan-
to, esse mito € uma construgdo social e representa
o social infiltrado no individual. Nessa busca de
ser uma boa mae, elas utilizam os moderadores
externos da cultura e de género em que quanto
mais “boa mae” ela for, mais ela sera reconhecida
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pela sociedade. A cuidadora é valorizada em sua
condicdo materna e nio na feminina. De certa
forma, isso contribui para o seu bem-estar, pois
aumenta a auto-estima e lhe proporciona uma
pseudo-seguranga para cuidar do filho, reforcando
o empoderamento individual.

Dessa maneira, pode-se afirmar que, depen-
dendo da sua estrutura social (rede social, familial
e cultural), a mulher cuidadora tera diferentes
respostas ao estresse estabelecido a partir do co-
nhecimento do diagnéstico médico do seu filho. O
sofrimento, por sua vez, é uma reagdo psicossocial
ao estresse que pode se manifestar por emocoes
negativas como depressdo, ansiedade, medo e
raiva.''® Tais sentimentos estiveram presentes
nos enunciados das cuidadoras, especialmente
no inicio do processo vivencial com a necessida-
de especial de satde da crianga, traduzidos pela
negacao e a raiva.

O “poder” conferido a mulher pelas matrizes
socio-culturais do cuidado lhe d4 suporte psicolo-
gico para lidar com a situacao, possibilitando seu
processo de empoderamento individual. Assim, o
empoderamento individual tendo por base essas
matrizes, representa uma forma de coping adotado
pela mulher cuidadora de CRIANES para enfren-
tar a situagdo de estresse que lhe é apresentada.

Com isso, ela se sente habilitada para enfren-
tar a situagdo e para compartilhar sua experiéncia
com outras mulheres cuidadoras de CRIANES. A
partir disso, ela pode dispor da rede de suporte
social que podera se constituir em uma fonte de
empoderamento coletivo.' Estudos apontam que
a aquisi¢do de conhecimentos acerca da doenca,
do tratamento e dos recursos disponiveis pode
diminuir significativamente os niveis de ansiedade
e estresse da familia da crianca.’®'** Nesse sentido,
percebeu-se que a troca de experiéncias entre as
cuidadoras de CRIANES durante a producao dos
dados dessa pesquisa representou uma fonte de
empoderamento coletivo.

As mulheres cuidadoras falaram sobre a ne-
cessidade de retomar uma vida “normal”; porém,
esse normal foi ressignificado como resignagao.
Apontaram o tempo como fundamental para que
elas aprendam a lidar com as muitas varidveis que
envolvem o cuidado a CRIANES. Dessa forma,
existe associacdo entre o tempo e a troca de expe-
riéncias (convivéncia) com outras maes de CRIA-
NES como fontes de empoderamento.**>162

Nesse sentido, a mulher cuidadora de
CRIANES necessita de um “tempo”, o qual ndo é
cronolégico, mas sim, singular a cada uma delas,

dependendo de seu contexto, de sua histéria de
vida, da menor ou maior influéncia das matrizes
socio-culturais do cuidado. Assim, a rede de su-
porte social a que ela tem acesso, o compartilhar
de informacdes, experiéncias e vivéncias nas in-
teracOes sociais e com profissionais de satde em
uma relacao dialégica podem contribuir para o
desenvolvimento do empoderamento coletivo.

CONSIDERACOES FINAIS

A dedicacdo exclusiva ao atendimento das
demandas de cuidados de sobrevivéncia da crian-
ca refletiu-se no bem-estar das cuidadoras, oca-
sionando um desgaste fisico, emocional e afetivo.
Para lidar com a situagdo de estresse e sofrimento
desencadeada pelo recebimento do diagndstico da
crianga, elas recorrem aos moderadores externos
(rede familiar e institucional) e aos moderadores
internos (matrizes socioculturais) do estresse para
aliviar o seu sofrimento.

Assim, as mulheres cuidadoras vivem em
um circulo de opressdo composto pela matriz
sociocultural do cuidado e seus legados que a
fazem assumir o papel de cuidadora abnegada,
dedicada e boa mae em prol do cuidado do filho.
Isso as conduz ao isolamento social, sofrimento
e estresse, afetando negativamente o seu bem-
estar. Dessa forma, para suportar e lidar com as
situacdes-limites dos cuidados elas se empoderam
individualmente, tendo por base as matrizes socio-
culturais do cuidado e seus legados e no encontro
com os profissionais de satde.

Tal situacdo determina a impossibilidade
de transicdo para uma consciéncia critica que
poderia representar a libertacdo, rompendo com
a cultura do siléncio, com o circulo de opressao
e levando-as ao empoderamento coletivo e a
transformacao social.

A despeito dessa situacdo opressiva, al-
gumas delas ensaiam os primeiros passos na
luta pela transformagdo da realidade. Essa luta
é caracterizada por dois movimentos internos a
propria familia, de mulher para mulher, perpetu-
ando, assim, as relagdes de opressao. A tentativa
de (re)organizacdo familiar (constituicao de no-
vos relacionamentos) e a busca pela normalizagao
da vida para conviver com a condic¢do da crianca
agregam apenas atitudes que preservam a si mes-
mas pelos caminhos da opressao, do sofrimento,
da culpa e da dor.

Esses movimentos modificam-se associados
ao tempo de convivéncia com a condigdo da crianga,
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ou seja, quanto maior for o tempo de convivéncia
maior é grau de sensibilizagdo para a transformacao
da realidade vivenciada. Podemos concluir que o
tempo é um fator chave que, ao mesmo tempo,
contribui para o empoderamento individual e abre
fendas para o empoderamento coletivo.

Tendo em vista a teoria freiriana, a mulher
cuidadora, por meio do conhecimento/educacdo
como instrumento libertador, é quem pode fazer
a tomada de consciéncia buscando o controle de
sua vida por meio do empoderamento indivi-
dual. Ao fazer uma reflexdao sobre sua condicao
(tomada de consciéncia) e possuir os elementos
necessarios por meio da acdo-reflexao-acdo, po-
dera realizar uma transitividade da consciéncia
ingénua para a critica.

A partir das consideracoes anteriores, perce-
be-se o quanto é importante que os profissionais de
satde a tomem conhecimento da existéncia dessa
clientela e desenvolvam programas de atencao e
apoio as essas mulheres. E preciso, entdo, reorien-
tar a pratica profissional, deixando de reproduzir
a ideologia dominante nas atividades didrias.

Uma das maneiras de possibilitar a libertacao
dessas mulheres cuidadoras é desvestir o nosso
discurso de ideologias dominantes que reforcam
a opressdo e dificultam o processo de empode-
ramento por meio da alienagdo dos cuidadores,
alimentando a “cultura do siléncio” reforcando o
papel da boa mae, excluindo o restante da familia
do processo de cuidar da crianga em um processo
de responsabilizacao e culpabilizacao da “mae-
mulher-cuidadora”.

Nesse sentido, as matrizes teéricas do empo-
deramento para o cuidado de CRIANES perpas-
sam pela realizagdo de um cuidado participativo
centrado na familia, incluindo a crianca na comu-
nidade com a garantia do pleno gozo dos seus
direitos previstos em Lei. Dessa forma, o cuidado
pautado no empoderamento coletivo possibilita
a inclusao social e a busca de uma vida com mais
qualidade para essas criancas e suas cuidadoras.

Empoderada, a mulher pode exigir seus
direitos, exercer sua cidadania de forma plena,
garantir um cuidado de qualidade para a crianga,
tomar decisdes compartilhadas com os profissio-
nais que atendem seus filhos e filhas e estar efeti-
vamente incluida no processo de cuidar. E que as
praticas de empoderamento individual, centradas
na abnegacdo e dedicacdo, possam servir como
fonte de reflexdo e agdo no desenvolvimento do
processo de empoderamento coletivo.
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