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RESUMO: Este artigo discute e problematiza processos de cuidar de homens com doenca renal cronica, nos quais se constituem
identidades cuidadoras. Desdobra-se de uma pesquisa qualitativa, realizada na Clinica de Hemodialise do Hospital de Clinicas de
Porto Alegre-RS. Neste trabalho, analisam-se entrevistas semiestruturadas realizadas com dez cuidadoras, na perspectiva da teorizagdo
cultural pés-critica. Dessas entrevistas focalizam-se: impactos na satde fisica e mental, formas de lidar com a dependéncia crescente
do homem do qual cuidam, reconfiguracdes de seus relacionamentos afetivos, sentimentos de esperanca/ desesperanca, alegria/raiva,
dentre outros. As anélises realizadas permitem argumentar que, em suas falas, as cuidadoras mobilizam representacdes de género que
instituem o cuidado como esséncia e como destino de mulheres, a0 mesmo tempo em que, no processo de cuidar, elas ressignificam
a si mesmas e ao seu meio social e cultural.
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WOMEN CAREGIVERS FOR MEN WITH CHRONIC KIDNEY DISEASE: A
CULTURAL APPROACH

ABSTRACT: This article discusses and outlines the processes of giving care to men with chronic kidney disease, in which care-giving
identities are constituted. This study has derived from qualitative research carried out at the Hemodialysis Sector in the Clinical
Hospital (Hospital de Clinicas) in Porto Alegre, RS, Brazil. Semi-structured interviews were carried out among ten caregivers and then
analyzed from a post-critical cultural theory perspective. From these interviews, the following topics received focus: impacts on physical
and mental health; ways of dealing with men’s growing dependence; reconfiguration of affectionate relationships; feelings of hope/
hopelessness and/ or joy/anger; among others. Speech analyses reveal the argument that caregivers mobilize gender representations
that institute care as both a feminine essence and the fate of women. At the same time, caregivers redefine themselves and their social
and cultural environments through their respective care processes.

DESCRIPTORS: Chronic kidney disease. Care. Culture. Identity.

MUJERES CUIDADORAS DE HOMBRES CON ENFERMEDAD RENAL
CRONICA: UN ENFOQUE CULTURAL

RESUMEN: En este articulo se discute y problematizan los procesos del cuidado de hombres con enfermedad renal crénica, durante
los cuales se constituyen identidades cuidadoras. Surge de una investigacién cualitativa, realizada en la Clinica de Hemodjialisis del
Hospital de Clinicas de Porto Alegre-RS, y aqui se analizan entrevistas semiestructuradas, realizadas a diez cuidadoras, bajo el punto de
vista de las teorias culturales poscriticas. En esas entrevistas se enfocan: impactos en la salud fisica y mental, formas de relacionarse con
la creciente dependencia del hombre cuidado, reconfiguraciones de sus relaciones afectivas, sentimientos de esperanza/ desesperanza,
alegria/rabia, entre otros. Los andlisis realizados permiten argumentar que en sus respuestas las cuidadoras movilizan representaciones
de género que instituyen el cuidado como esencia y destino de la mujer, al mismo tiempo que, en el proceso de cuidar, se resignifican
a si mismas y a su medio cultural y social.

DESCRIPTORES: Insuficiencia renal crénica. Cuidado. Cultura. Identidad.
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“A experiéncia da felicidade, ou de sua
falta, é uma vivéncia bastante concreta. Mas ela
é indice de si mesma, isto é, ndo se deixa medir
por nada fora dela, e a0 mesmo tempo esta em
estreita relagdo com tudo aquilo pelo que busca-
mos dimensiona-la, como uma espécie de ‘bussola
existencial’, que nos d4 o norte sem ser o norte. A
felicidade nunca deixa de fazer notar sua falta e,
pela sua auséncia, algo que nos esta faltando.”**

O TEXTO EM CONTEXTO: UM MODO
DE VER

Este artigo desdobra-se da pesquisa que
constitui a tese de doutorado de uma das autoras.
Na tese, sdo analisadas trajetérias identitarias de
homens adultos diagnosticados como doentes
renais cronicos que se encontram em tratamento
hemodialitico, e o trabalho de campo permitiu
delinear a centralidade de mulheres cuidadoras
nessas trajetorias. Foi possivel perceber que as
relacdes de cuidado ai constituidas reconfiguram,
de forma ampla, formas de sentir e de viver das
mulheres,*® que se veem colocadas na contingéncia
de lidar com esse processo de adoecimento. A isso
nomeamos “tornar-se’ cuidadora. Esse processo de
“tornar-se’ uma identidade - cuidadora, neste caso
- envolve um complexo de forcas e de processos de
aprendizagem que atravessa todas as dimensoes,
situagdes e relacdes com as quais seres humanos
sao confrontados ao longo de suas vidas.

O objetivo deste artigo €, entdo, descrever
e problematizar, do ponto de vista dos estudos
culturais e dos estudos de género pds-criticos,
algumas das aprendizagens culturais efetivadas
por essas mulheres no processo de ‘tornar-se
cuidadora’” de homens doentes renais cronicos.
Partimos das seguintes questdes: como mulheres
cuidadoras de doentes renais cronicos vivenciam
esse processo de cuidar? O que elas aprendem
sobre si mesmas, sobre o outro e sobre a doenca?
Como essas aprendizagens redimensionam suas
identidades na vida cotidiana?

Na perspectiva tedrica adotada, alguns
pressupostos sdo fundamentais para delimitar
nossos ‘modos de ver’ na andlise proposta. Assim,
assumimos que cultura é um campo de luta e con-
testagdo em que se produzem tanto os sentidos que
atribuimos a doenca renal crénica e aos cuidados
que ela demanda, por exemplo, quanto identida-
des e diferencas culturais. Consideramos que “a
identidade cultural ou social é o conjunto daquelas
caracteristicas pelas quais os grupos sociais se
definem como grupos: aquilo que eles sao. Aquilo

que eles sao, entretanto, é inseparavel daquilo que
eles nado sao, daquelas caracteristicas que os fazem
diferentes de outros grupos”.*** Os processos de
diferenciacdo - entre satide e doenca, entre homens
e mulheres e entre quem cuida e quem é cuidado,
por exemplo - em que identidades sdo formadas
envolvem relacdes de poder e estdo intrinseca-
mente relacionados com processos de significagao
cultural em torno do ‘nés” e do “eles’. Identidade
nao é, nessa perspectiva, uma identidade fixa, uni-
taria e acabada, mas estd sempre em um processo
de “tornar-se’ uma identidade dentro de certos
grupos de significados, selecionados a partir de
uma diversidade infinita de sentidos potenciais,
produtos de uma situagao real.

Entendemos, ainda, que género funciona
como um dos organizadores da estrutura social e da
cultura, englobando todos os processos pelos quais
a cultura constrdi e distingue sujeitos femininos e
masculinos. Nessa perspectiva, o género é ‘apren-
dido” pela via da cultura e inscreve-se nos corpos
e ‘nas almas’ dos sujeitos que a integram, (re)pro-
duzindo e modificando identidades. Desse modo, o
género é tomado como um organizador explicito ou
subjacente do processo de tornar-se cuidadora, na
medida em que o cuidado aqui analisado é apren-
dido, exercitado e negociado, fundamentalmente,
no ambito de rela¢des sociais de género.*?

Por ultimo, consideramos o cuidado como
um encontro, ou uma série de encontros, entre
dois ou mais individuos e de um individuo con-
sigo mesmo, que toma como foco necessidades
de satude, mas vai muito além delas.’ Essa nocao
de cuidado permite “(re)conhecer, esclarecer e
(re)construir” ndo apenas essas necessidades de
saude, mas aquilo que se entende “como sendo
a Boa Vida e o modo moralmente aceitavel de
busca-la”,"** o que se conecta, nessa perspectiva,
a nocao de felicidade: “experiéncias vividas, va-
loradas positivamente, [...] que, frequentemente,
independem de um estado de completo bem-estar
ou de perfeita normalidade morfofuncional” ">

Tendo apresentado o objetivo do artigo e
delineado um ‘modo de ver’, passamos agora a
descrever, brevemente, os procedimentos meto-
dolégicos realizados.

PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

Construindo modos de fazer

A pesquisa na qual o material aqui analisado
foi produzido caracteriza-se como exploratoria-
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-descritiva, de abordagem qualitativa, e foi rea-
lizada na Clinica de Hemodialise do Hospital de
Clinicas de Porto Alegre/Rio Grande do Sul (ins-
tituicdo de natureza publica, geral e universitaria
que atende prioritariamente o SUS), no periodo de
dezembro/2009 a fevereiro/2010. Foi aprovada
pelo Comité de Etica e Pesquisa do mesmo hos-
pital, sob o namero 09-279/julho/s009.

O trabalho de campo realizado envolveu a
observacao sistematica do funcionamento e das
rotinas de trabalho e de assisténcia no espaco do
servico de hemodialise. Envolveu, ainda, conver-
sas informais e entrevistas em profundidade com
0s usuarios que aceitaram fazer parte da pesquisa
e que correspondiam a critérios de tempo em trata-
mento, contemplando doentes em processo inicial,
médio e longo tempo. As entrevistas visibilizaram
a centralidade das ‘cuidadoras’ nas vidas cotidia-
nas dos doentes entrevistados. Isso nos levou a
considerar a importancia de ouvir as experiéncias
de tais cuidadoras e, com elas, realizamos este
trabalho, utilizando entrevistas semiestruturadas,
contabilizadas em dez porque um doente tinha a
filha e uma companheira que o cuidavam. As ob-
servacoOes foram assinaladas em didrios de campo
e as entrevistas foram registradas em um gravador
digital e transcritas, com a anuéncia formal dos/
as informantes. Os textos assim gerados foram
examinados na perspectiva da andlise cultural.
Com esse procedimento de andlise buscamos (re)
conhecer e descrever alguns dos significados aos
quais as informantes remeteram quando falaram
de si e de suas vidas transformadas pela doenca
do outro, das relagdes que estabelecem consigo
mesmas, com o ser cuidado e com as institui¢des
sociais com as quais interagem.®Nesse sentido, um
dos exercicios que fizemos foi problematizar a ho-
mogeneidade, a essencializacao e a universalidade
contidas, por exemplo, em termos como ‘tudo’,
‘cuidado’, “doenca’ e “dependéncia’, entre outros,
para tornar visiveis alguns mecanismos e certas
estratégias de poder que instituem e legitimam
essas nogoes, delimitando, assim, possibilidades
de se (re)definir identidades e relagdes de poder
no contexto da doenca renal crénica.

Os encontros com as mulheres cuidadoras
foram solicitados e agendados por intermédio
dos doentes renais cronicos. Através deles enca-
minhamos, também, os termos de consentimento
livre e esclarecido, com todas as informacdes
sobre o estudo e a solicitagdo para participacao,
considerando a vontade e a disponibilidade delas.
Inicialmente, solicitamos que as entrevistas acon-
tecessem na residéncia das cuidadoras, para que

fosse possivel tanto ter uma visao mais ampla dos
seus contextos de vida quanto garantir certo con-
forto a elas, na medida em que nao haveria custos
de deslocamento para realizacdao das entrevistas.
Todavia, com excecdo de duas, todas as outras
cuidadoras preferiram que as entrevistas aconte-
cessem em locais publicos. Para a recusa, alegaram
“ser melhor” para elas, que “moram muito longe”
ou que “ndo teriam horério disponivel porque
trabalham”. Duas cuidadoras que moram em uma
cidade vizinha a Porto Alegre aceitaram que uma
de nos fosse até sua cidade para a entrevista, mas
solicitaram que o encontro acontecesse em um
local publico ou no seu local de trabalho, nao em
suas residéncias.

As cuidadoras entrevistadas - todas adultas,
sendo uma com mais de 60 anos e uma com menos
de 25 - estdo vinculadas afetivamente aos doen-
tes renais cronicos em tratamento hemodialitico.
Dessas dez mulheres, uma é mae, trabalha fora
de casa e assume os cuidados do filho doente, da
casa, do marido e dos outros filhos; outra é filha
de um dos doentes, é enfermeira, vive na mesma
residéncia do pai (este tem, hd muitos anos, uma
companheira com quem nao divide a mesma uni-
dade doméstica, e é a filha que assume o encargo
de cuidadora mais préxima). Todas as outras sao
companheiras e esposas.

As cuidadoras foram numeradas conforme
a identificacao dos doentes da pesquisa original,
seguindo a ordem da realizacdo das entrevistas,
que foi aleatoria. A forma gréfica de apresentacao
escolhida foi um ‘c’ mintsculo, que a identifica
como cuidadora, acompanhado do namero que
lhes foi atribuido na organizacao das entrevistas.

Nas entrevistas com as mulheres, a pergunta
inicial foi: 0 que mudou em sua vida com a doenca
do familiar que agora vocé cuida?

RESULTADOS E DISCUSSAO

“Elas’, na perspectiva ‘deles’, de si mesmas e
das pesquisadoras

Durante as sessdes de hemodiélise que acom-
panhamos, quase sempre surgiam, nos didlogos
estabelecidos com os doentes, comentarios sobre
aimportancia das cuidadoras em suas vidas. Para
eles, elas representam a sustentacdo e a manu-
tencdo de seus cotidianos. Com o desenrolar da
doenca e do tratamento do homem, agora doente,
ao qual elas prestam cuidados, elas se constituem
como mulheres cuidadoras, adaptando-se a outras
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formas de vida que decorrem da evolugao da do-
enca deles e da necessidade de atengdo/cuidados
que essa evolugao impde a elas.

Isso vai ao encontro de estudos’ em que
se constatou que: é a familia - e dentro dela as
mulheres - que habitualmente assume, em maior
proporcao, a responsabilidade pelos cuidados
domiciliares que as pessoas dependentes neces-
sitam; as cuidadoras sdo, em geral, companheiras
e esposas que residem com o doente, assumindo
os encargos da casa e, algumas delas, trabalhando
fora do lar, tornam-se também suas provedoras;
varias cuidadoras se encontram na faixa de meia
idade ou sao idosas jovens, além de donas de casa
que tém uma ligagdo afetiva mais estavel e perma-
nente com a pessoa que necessita de seus cuidados;
o ato de cuidar e ser um familiar requer muito
desprendimento e paciéncia, ja que, muitas vezes,
apenas um tinico membro da familia assume o cui-
dado do doente.® Esse conjunto de caracteristicas
usualmente implica um maior compromisso com
o cuidado e um vinculo de atencao integral, tanto
pratico como emocional.

As entrevistadas assumem, quase sempre,
todo o cuidado pessoal, com o tratamento e com
as atividades cotidianas e sociais que esses homens
demandam. Por exemplo: das nove cuidadoras
que vivem no mesmo domicilio com os homens
deste estudo, oito os acompanhavam até a unida-
de de dialise no inicio do tratamento e ficavam
esperando até o final da sessdo para leva-los para
casa, sempre ‘alertas’ a qualquer alteragdo que
pudesse acontecer durante o procedimento. Fora
da unidade de tratamento, elas também zelavam
pela seguranca dos doentes no retorno a suas
residéncias, tornando-se, assim, imprescindiveis
ao processo de adaptacdo a dialise e atentas aos
sintomas pés-procedimento, ao menos até estes
ndo estarem mais tdo presentes. Tal conduta
é assumida por elas nos primeiros meses do
tratamento. A medida que eles se adéquam ao
tratamento e conseguem organizar suas idas e
vindas da clinica, algumas cuidadoras passam
a ndo acompanhé-los mais de forma tao efetiva,
porém adaptam suas outras atividades de modo
a ndo se afastarem demasiadamente do hospital
durante o periodo da diélise. Ficar sentada na sala
de espera da didlise por trés a quatro horas, trés
dias por semana, nao é considerado, por algumas,
como um ato proveitoso: [...] ficar no meio daquelas
mulheres ld eu ndo gosto. Dessas mulheres dos maridos
ld, eu ndo gosto, elas tém uma cabeca deste tamanhinho,
ficam ali fazendo croché e falando do marido, que naio

comeu isso, que nio comeu aquilo, que ndo comeu aquilo
outro. Ah, é horrivel, eu sei, as vezes eles nio querem
dar esse trabalho [...] (c3). Essa convivéncia, que para
algumas pode ajudar na compreensao da situacao
de seus ‘dependentes’, para outras pode gerar
grande ansiedade, justamente pela identificagao e
pelo julgamento comuns ao quadro desencadeado
pela doenca.

Dentre os cuidados diretos assumidos pelas
cuidadoras estdo: garantir a alimentacao, o acesso a
medicacao, a ajuda para se vestir, a protecdo e o au-
xilio na recuperagao apés o procedimento. Outras
formas de cuidado podem ser consideradas mais
complexas, como a manutengdo do lar, da convi-
véncia familiar, em grupo e social. Dependendo
de como voltam para casa apds um procedimento
dialitico, os homens podem necessitar de ajuda
em atividades minimas e elementares para seu
bem-estar, o que muitas vezes pode representar
uma dificuldade para a preservacao da nogao
que eles tém da propria dignidade. A maioria das
cuidadoras afirma, no entanto, que a dependéncia
do doente nunca é total e geralmente é vista como
tempordaria. Os problemas de adaptagdo e vérios
outros, decorrentes do tratamento, podem ocorrer
a qualquer momento, devido a todas as alteracdes
hemodindmicas pelas quais o doente passa, o que
pode exigir que a cuidadora mantenha-se em esta-
do dealerta: [...] eu jd aprendi agora. Ele tem que botar
uma bolsa quente. Vamos botar uma bolsinha quente?.
Entdo, agora ele chega da hemodidlise, eu jd deixo uma
bolsa quente do lado dele, e pronto [...] (c2).

“A doenga renal cronica mudou tudo em
minha vida” - multiplicando significados
do termo ‘tudo’

A pergunta inicial ‘O que mudou em sua
vida com a doenga do familiar que agora vocé
cuida?’, aresposta de quase todas as entrevistadas
foi: tudo. O significado literal desse tudo é o de
totalidade das coisas. O vocdbulo, porém, pode
ser compreendido através de outra acepcdo: a de
multiplas mudancas, em diferentes tempos, que
podem ter constituido outras trajetérias identita-
rias para essas cuidadoras.

O tempo, na vida das pessoas, pode ser
visto como uma construgado de suas experiéncias,
como o agrupamento mais ou menos organizado
dos fatos que nos acontecem e sdo interpretados
em uma experiéncia de articulagdo temporal.” As
mudancas na maneira de viver dessas mulheres
com a instauragdo da doenga parecem ser avalia-
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das de modo muito mais severo do que seriam em
um periodo ‘de satide’. Ainda assim, é notavel a
maneira como elas se reconstroem e se adaptam
ao novo contexto.

Voltando ao termo tudo, elegemos alguns
elementos que podem ser constitutivos dele, para
fins de analise. Digamos que ele pode estar dire-
tamente relacionado, por exemplo, ao impacto na
sadde fisica e mental, ao peso da dependéncia do
outro e a reconfiguracdo necessaria das relagoes
afetivas e sexuais. A seguir, veremos em detalhes
os diversos significados que a palavra tudo pode
assumir nos discursos das cuidadoras.

Impacto na saiide fisica e mental

‘Doenca crénica’ é um termo clinico, “uma
construcao do saber biomédico”'*!’ que esta rela-
cionado a impossibilidade de resolugdo de um pro-
blema de satide. A doenca cronica é caracterizada,
com muita frequéncia, como um acontecimento
que altera e gera muito estresse ao doente e a todos
os componentes de sua familia, especialmente as
pessoas que assumem o cuidado que ela, a doenca,
demanda. A familia, ao vivenciar as modifica¢des
que a doencga cronica desencadeia em seu espaco
de convivéncia, “experimenta inicialmente um de-
sequilibrio em sua capacidade de funcionamento
normal, [provocado por] alteracdes que envolvem
afeto, financas e relagdes de poder que levam a um
processo de reorganizagdo familiar”."¢

O doente renal cronico, em especial, ao
tornar-se dependente de uma filtragdo extrarrenal
de seu sangue para viver, passa por alteracoes
significativas em seu modo de viver e de “ser’.
Suas cuidadoras também. O impacto pode ser
tdo grande que, segundo algumas, somente um
profissional como o psicélogo pode auxilia-las,
ja que essas alteragdes atingem a vida dos(as)
envolvidos(as) em todos os niveis: social, familiar
e profissional até o plano pessoal/ psiquico.

As mulheres falam dessas alteracoes das mais
diversas maneiras. Para algumas, a alteracao do
humor desses doentes, muito presente no inicio do
tratamento hemodialitico, é algo dificil de enfren-
tar. Segundo elas, esse componente - que, segundo
algumas, melhora um pouco com o tempo - torna
a convivéncia diaria quase insuportavel. De acordo
com o depoimento de uma cuidadora, o familiar
doente sempre foi um homem de temperamento muito
forte, teimoso, bravo, rebelde [...](c1). Tais caracteris-
ticas acentuaram-se com a doenca. Em vista disso,
ela agora tinha que ser muito mais incisiva para

manter o controle de diversas situagdes do seu
cotidiano. Essa postura, com o passar dos anos, le-
vou a cuidadora a exaustao. Ela diz que esta muito,
muito cansada e que agora tem acompanhamento
psiquiatrico, pois, sem esse apoio, ndo aguentaria
todas essas mudancas. Reforcando a fala de c1, ou-
tra cuidadora coloca: ah, mas no comego foi bem boca
braba. Era o que ele dizia, era o que ele falava... Eu disse
‘Bah, mas eu ndo vou conseguir, se ele ficar assim desse
jeito, né’. Como é que eu vou conseguir, ele agressivo,
agressivo, agressivo’ [...]. Mas foi indo, foi indo, foi indo,
agora, gracas a Deus, ele estd bastante mudado, bastante
mesmo. Td bem mais calmo (c3). Esta mulher também
faz acompanhamento psiquidtrico.

Procurar acompanhamento psiquiatrico pa-
rece ser uma das estratégias para o enfrentamento
da doenca utilizadas pelas cuidadoras de doentes
renais crénicos. Mesmo estando em condicGes
econdmicas desfavoraveis, muitas optam por esse
acompanhamento como forma de manter o equili-
brio e seguir ao lado daquele que necessita de seus
cuidados. A exigéncia dos cuidados informais tem
efeitos negativos sobre a satide, tanto fisica quanto
psiquica, do cuidador. E comum que essas pessoas,
no decorrer do tempo, comecem a sofrer esgota-
mento fisico e mental, problemas fisiologicos e
estados depressivos associados a sentimentos de
impoténcia e resignacao.’

O relato da cuidadora c3 dimensiona bem
a instabilidade emocional a que esses doentes
renais cronicos estao sujeitos, e essa instabilidade,
em fungdo da convivéncia didria muito préxima e
intensa, acaba impactando fortemente sua satide
psiquica. A doenga produz alteragdes fisiologicas
continuas, para as quais hd poucas possibilida-
des de intervencdo que apresentem resultados
imediatos e satisfatérios. Assim, o impacto da
enfermidade tem que ser trabalhado dia a dia, e
novos caminhos geralmente devem ser constru-
idos para se conduzir a vida, agora cercada de
muitas incertezas."

Peso da dependéncia do outro

Todas as entrevistadas disseram que vivem
em fungdo de seus doentes, visto que muitos re-
almente dependem delas para sua sobrevivéncia
durante o tempo em que realizam se encontram
em dialise. Alguns problemas préticos, ligados as
alteragdes fisicas sofridas pelo paciente, podem ser
solucionados de maneira temporéria, chegando a
estabilizar-se; outros podem permanecer e até agra-
var-se durante o tempo de vida da pessoa doente.
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No presente estudo, tivemos contato com mu-
lheres que cuidam desses homens hé alguns meses
e outras que o fazem ha mais de dez anos. Uma
delas, que faz parte do segundo grupo, afirma que,
depois de tanto tempo em tratamento, ela e o doente
ndo vivem mais, vegetam (c1). A mesma cuidadora
diz ainda, sem reservas, que nao sabe mais o que é
felicidade, que sua paciéncia ndo existe mais e que
nada faz para se distrair a nao ser dormir quando o
doente vai para dialise (trés vezes por semana, por
um periodo de trés a quatro horas). Tal situacao,
no contexto analisado, esta longe de ser incomum:
“independente do tipo de cuidado prestado, com
o tempo essa tarefa torna-se ardua e complexa, po-
dendo gerar em determinadas situagdes sentimento
de angtstia, inseguranca e desanimo”.'#12%

O peso da dependéncia, no dambito da doenga
cronica, atinge paciente, cuidadora e familiares de
muitas formas. Uma das entrevistadas, por exem-
plo, perdeu o emprego de balconista por conta do
compromisso assumido com o “seu’ doente, depois
de trabalhar por muitos anos em uma empresa no
aeroporto, cumprindo rigorosamente tudo que lhe
era solicitado. Priorizava o trabalho, mesmo com
o filho pequeno, que ficava na escolinha ou com
vizinhos, quando a empresa precisava dela. Um
dia viu-se na situag¢do de cuidadora do marido
doente. O problema dele se complicou e ela, cada
vez com maior frequéncia, precisou fazer trocas
de turnos com colegas no seu trabalho para con-
seguir acompanhar o marido, dependente de sua
presenca. Na pragmatica avaliacdo da empresa
em que trabalhava, os compromissos que ela tinha
que assumir eram muitos e seus problemas tinham
pouca chance de serem resolvidos a curto prazo.
O resultado foi a demissao.

A impossibilidade ou a diminuicao do acesso
ao trabalho remunerado, assim como o aumento
‘desmesurado’ da carga de trabalho em casa é
considerado por alguns autores como uma das
consequéncias a que estdo submetidas mulheres
que assumem o cuidado e a manutencao da vida
de familiares doentes.” O afastamento do mercado
de trabalho é, em geral, acompanhado da falta de
redes sociais de apoio formal. A narrativa da cui-
dadora citada reforca essas colocac¢des: os anos de
trabalho e sua postura profissional dedicada nao
importaram muito no momento em que surgiu
a situacao pontual da doenca. A dnica rede de
apoio com que contava era a das vizinhas, para
cuidar de seu filho quando este saia mais cedo da
escola, antes que ela conseguisse chegar em casa.
Na situacao de doenca de seu marido, foi ela que

teve que reorganizar sua vida para poder atendé-
-lo. Eaqui é possivel perceber que mesmo as redes
‘informais’ de suporte a cuidadoras - geralmente
formadas por outras mulheres, que assumem parte
de tarefas cotidianas, tais como buscar, levar ou
permanecer com as criangas enquanto as maes
trabalham fora do lar, por exemplo - ndo dao conta
da complexidade da demanda de cuidado que se
instala com a doenga renal crénica. Com o tempo,
essa dependéncia do outro, com as impossibilida-
des que ela produz, pesa, como elas dizem.

Entretanto essa dependéncia que é vivida
como um peso também implica modificacdes das
relaces de poder de género vigentes em alguns
contextos culturais, como sinaliza uma entrevis-
tada: ele ndo sabe nem a medicagio que toma, ele ndo
sabe, até brinco com ele: ‘se eu te der veneno, tu toma’.
Eu s6 dou o remédio, ele abre a boca e toma [...] (c9)

Reconfiguracio necessdria das relacdes
afetivas e sexuais

Pode-se dizer que nem a vida sexual das
cuidadoras de doentes renais cronicos escapa as
consequéncias da doenga e do tratamento. O do-
ente renal cronico pode apresentar um quadro de
disfuncao sexual de dificil ou nenhuma reversao
e isso pode, muitas vezes, interferir em suas rela-
¢Oes afetivas. Algumas das entrevistadas, como
cl, sinalizaram que é possivel, mesmo em face da
doencga, encontrar algumas formas de satisfacao
sexual; outras, como ¢9, resignam-se com o fato,
colocando-o como algo de pouca importancia.

A mesma cuidadora que afirmou que dor-
mir era sua Unica distragdo enquanto seu marido
ia para dialise, mais tarde, quando perguntada a
respeito de sua vida sexual, fez outra colocagao:
disse que, com o tempo, encontrou novas formas
de prazer com o companheiro. Quando estdo so-
zinhos em casa, depois de fechar portas e janelas,
ela e o esposo vao tomar banho juntos, ficam no
seu cantinho e brincam o tempo todo, o que consi-
dera muito bom (c1). Refere ainda que, na hora de
dormir, os dois mantém o héabito de ficar com as
pernas entrelagadas, e que nunca dormiu separada
dele. Ela dimensiona, assim, uma maneira de (re)
configurar a relagdo afetivo-sexual e manter o
prazer do convivio.

Aspectos diferentes emergem na fala de ou-
tra cuidadora, igualmente questionada acerca de
sua vida sexual. Ela e o marido tinham vida sexual
satisfatoria até iniciar a hemodidlise, depois ndo
tiveram mais: ndo, ndo adianta tentar, nio faz nada
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(c8). Esse fato leva muitas pessoas a questiona-la
sobre sua necessidade sexual:

[...] Até tem gente que me critica, sabe, que eu
tentho que mudar. Até o psicologo que eu fui, fiquei com
vergonha até [sugerindo a possibilidade de outras
formas de satisfacao sexual]. Mas eu acho que ndo,
eu acho que se eu ndo fiz nada para ele enquanto ele era
sdo, porque eu vou fazer agora que ele é doente? Eu ndo
acho justo. E também ndo tenho, ndo passa assim pela
minha cabeca, eu ndo tenho vontade de me envolver com
alguém, que eu vou arrumar mais um problema para
mim. Deus me livre, se ele fica sabendo, alguma coisa,
e eu, na verdade, eu ndo sinto tanta falta, apesar de ter
perdido muita coisa. Ja tenho cinquenta e trés anos,
eu jd to velha. E a gente viveu muito bem, ele sempre
foi um homem muito trabalhador, uma pessoa muito
honesta, sempre procurando dar o melhor pra mim,
pra nos [...] (c8).

A fala destacada remete a outra entrevistada
(c9), para quem o que parece importar é o lago de
familia que deve ser mantido, pois seria o mais im-
portante. Assim, ela conta que a vida sexual deles
parou completamente e que ele ficou quase louco, mas
que ela estava tri bem. Ficou normal pra mim, diz
ela, reforcando que, do seu ponto de vista, tal as-
pecto ndo tem sido vivido como um limite. Ainda
segundo ela, a mulher aguenta mais... e ele agora nem
fala mais [sobre o assunto], mesmo que o médico
tenha dito que ele devia tentar uma medicagao
para acabar com a disfungdo erétil. Essa cuidadora
tem 60 anos e é sete anos mais velha que o mari-
do/companheiro. O estar tri bem, mencionado,
assim como a referéncia anterior de que jd tenho
53 anos... jd t6 velha, podem estar constituidos por
uma representacdo cultural e cientifica de sexua-
lidade feminina depois da menopausa. Em con-
junto, as duas falas remetem a representacoes de
sexualidade masculina e feminina naturalizadas
no ambito de nossa cultura, que se expressam em
frases como eu nio sinto tanta falta, a mulher aguenta
mais e ele ficou quase louco (c9). Estdo operando af
representagdes relacionais de género e sexualidade
que reiteram uma dada natureza feminina para a
qual o sexo nao faz tanta falta, ou que consegue
mais facilmente refrear e controlar sua sexualidade
do que alguém com uma natureza masculina, do-
tada de sexualidade definida como impulso, quase
impossivel de controlar® e que também continua
muito ativa em praticas educativas informadas
por discursos da area da satde.

Entretanto o que emerge de entrevistas
como as realizadas com c1, c3, c6, c8 e ¢9 é a pre-
ocupagdo e o desejo de viabilizar a manutencao

de uma vida em comum, com a preservagao da
familia e das relacdes de afeto construidas antes
da doenga. Essa preocupacao leva as mulheres a
reorganizarem muitas formas de pensar e agir, no
sentido de preservar o ‘respeito” ao homem viril e
provedor que conheceram antes da doenga, ainda
que tal preservagao implique uma ambivaléncia
de sentimentos muito visivel em um dos excertos:
Deus me livre, se ele fica sabendo [...] ele sempre foi um
homem muito trabalhador [...] sempre procurando dar
o melhor pra mim [...] (c8).

Uma entrevistada relata que viveu com
grande intensidade a ambivaléncia de sentimen-
tos desencadeada pela doenca em associacdo com
outras experiéncias anteriores vinculadas a desco-
berta de uma traicdo no contexto de uma relacao de
amor enorme com esse homem, agora doente. Ela
parece ter encontrado, na relagdo de cuidado e em
tudo que ela demanda, uma maneira legitima de
manter o afeto por ele, e ficou a seu lado. Ela foi
uma das mulheres que aceitou fazer a entrevista
em casa e procurou demonstrar, em quase todos os
momentos da conversa, que agora era ela a pessoa
forte que mantinha a relagdo e, para isso, investia
muito no reforco da autoestima do companheiro,
a fim de poderem seguir com o tratamento e com
suas vidas: [...] eu ndo acho ele um coitadinho, eu ndo
trato ele como coitadinho, entendeu? ‘Ai, pobrezinho
do meu velho’. Nao, eu trato ele normal, é a vida que
nos temos que viver. NOs temos que tocar 0 nosso barco,
nos temos que ir para frente [...] (c3).

Em determinadas etapas de suas vidas, pela
urgéncia demandada por fatos e acontecimentos
vinculados a mudancas bruscas na vida familiar,
mulheres podem ser levadas a aceitar e a assumir
situagOes que deixam muito pouco espago para es-
colhas.®® Tais situacoes, acrescentamos nds, conver-
gem com representagdes de género culturalmente
disponiveis para determinados grupos sociais.
Nessa convergéncia, por exemplo, preservar a
relacdo afetiva em meio a tantas reestruturagdes
e problemas inesperados que a doenca demanda
é muito importante para elas, como individuos,
mas é também o que se espera que elas facam,
como mulheres. E, nessa conflitualidade, essa
convergeéncia pode ser vivida como uma forma de
valoracao dessas experiéncias que independem de
um ‘estado de completo bem-estar’, como sinaliza
anocao de felicidade com que iniciamos o artigo.!
Mesmo nao sendo a situacdo ideal, a satisfagdo e
a responsabilidade da manutencdo dessa relagao
sao vividas em determinados grupos sociais como
um “ato de nobreza’."?
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CONSIDERACOES FINAIS

Para as mulheres entrevistadas neste estudo,
‘tornar-se” cuidadora de um doente renal cronico
implicou, a construcao de outras identidades, mas,
de forma recorrente, as falas aqui analisadas estdo
relacionadas - de forma explicita ou subliminar -
ao cuidar conjugado no feminino. E esse cuidar,
como relagdo que é, implica reconfiguracoes iden-
titdrias continuas e conflituosas tanto das mulheres
quanto dos homens que estao imersos em tal situa-
¢do, uma vez que a construcao de uma identidade
cuidadora se faz em conexdo com a construgao de
uma outra identidade - a que demanda cuidado.

Assim, ser uma pessoa respeitosa, zelosa e
carinhosa sdo qualidades apontadas como im-
portantes por algumas cuidadoras entrevistadas.
Para estas, tais qualidades parecem fazer parte de
sua obrigacao, como mulher, para com o doente
e tudo que o cerca: ha uma tarefa a ser cumprida
e ela tem que ser feita. O remédio, o alimento, o
conforto e tudo que envolve cuidar e manter a
vida dessa pessoa implica, também, estar cons-
tantemente disponivel. Nesse sentido, estao em
jogo relagdes sociais, familiares e/ ou conjugais - e
até mesmo profissionais - que envolvem mulhe-
res e homens e nas quais se delineia o cuidado
como destino. Um cuidado que engloba nao s6
os individuos, mas também as ‘coisas” que estao
relacionadas com essas instancias sociais e cul-
turais, incluindo-se ai o cuidado com as roupas,
com a comida, com a satiide, com a emogao, com
a autoestima (além de uma infinidade de outros)
dos homens - adultos e criangas - com quem essas
mulheres convivem.

Assim, podemos dizer que as entrevistas
aqui analisadas de certa forma reiteram as re-
presentagdes de género que instituem o cuidado
como esséncia e como destino de certas mulheres.
Essas representa¢des podem ser encontradas, com
algumas variacdes, em multiplos campos do co-
nhecimento que compdem o que, genericamente,
chamamos de pensamento moderno ocidental. E
uma dimensdo também discutida, de formas nem
sempre coincidentes, nas diferentes vertentes fe-
ministas da atualidade. Todavia ainda é possivel
dizer que, nesse processo de cuidar, essas mulhe-
res ressignificam a si mesmas e, nesse movimento,
ressignificam elementos dessas representagoes,
no momento em que elas passam a ser, além de
tudo, organizadoras e referéncias dessas vidas
masculinas.

Como apontamos, a dependéncia dos ho-
mens doentes, significada como um “peso” fun-

ciona, a0 mesmo tempo, como uma inversao da
relacdo de poder de género usual, na medida em
que eles passam a ser completamente dependentes
delas. E assim também é possivel dizer que, nessa
relacdo de cuidado, ocorre uma ressignificagao de
alguns elementos constitutivos de representacoes
de masculinidade hegemonicas em nossa cultu-
ra, produzindo-se, também, outras identidades
masculinas.

Por isso, em seu conjunto, os excertos aqui
analisados sdao indicativos da complexidade das
relagdes de poder que, no ambito da cultura, atu-
am para configurar, de determinados modos, as
relacOes sociais de cuidado no contexto da doen-
¢a renal cronica. Tais relagdes, a0 mesmo tempo
em que possibilitam que determinados tipos de
cuidado sejam operacionalizados, também produ-
zem, normatizam e controlam formas e ‘lugares’
nos quais mulheres e homens especificos vivem
suas vidas conjuntas ou separadas; formas pelas
quais elas e eles se relacionam, vivem e regulam
suas vidas, seus conflitos e seus confrontos. Desse
modo, a presente analise indica, ainda, que essas
dimensdes sociais e culturais precisariam ser mais
consideradas em estudos que pretendam dar conta
da complexidade das relagdes de cuidado.
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