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Editorial

EDITORIAL

E com satisfacdo que apresentamos ao publico leitor o décimo primeiro nu-
mero da Revista Altera, do Programa de Pds-Graduagdo em Antropologia da Uni-
versidade Federal da Paraiba (PPGA/UFPB), que contém o dossié “Os cuidados” em
sua dimensdo prdtica e afetiva. Organizado por Ana Dominguez Mon (doutora em
Antropologia pela Universidade de Buenos Aires e professora no Instituto de Inves-
tigaciones de la Diversidad y Procesos de Cambio e na Escuela de Humanidades y
Estudios Sociales, da Universidad Nacional de Rio Negro) e por Marcia Reis Longhi
(doutora em Antropologia pela Universidade de Pernambuco e professora do PPGA
da UFPB), o dossié é um convite a refletir sobre as dimensées frequentemente ocul-
tas do trabalho do cuidado, além de um estimulo para a realizacao de pesquisas
antropoldgicas sobre esse tema. Nada mais necessario em tempos de pandemia,
como as organizadoras fazem questdo de enfatizar em sua apresentagdo.

Os sete artigos que compdem o dossié refletem o carater internacional,
mais especificamente latino-americano, da parceria entre as organizadoras, com
contribui¢bes de pesquisas realizadas na Argentina e no Brasil, além de um estudo
comparativo sobre politicas de cuidados na Argentina, na Espanha e no Uruguai.
Em relagdao aos temas, os textos abordam o cuidado a partir do envelhecimento, da
Sindrome Congénita da Zika, da saude infantil, da dependéncia por incapacidade,
da prevencao ao suicidio e da enfermagem. Apesar das diferencas entre contextos,
objetivos e metodologias, os artigos convergem em afirmar a centralidade do cui-
dado como atividade que possibilita a continuidade da vida, mas também demons-
tram as multiplas formas de desigualdade em que essa dimensdo tdo essencial se
apoia, reproduz e reforca, com atengao especial para as desigualdades de género.

Na secdo Espaco Aberto, publicamos o artigo Wilderness and domesticacion
in human-other-than-human-human primate collectives, escrito pelo antropdlogo
Paride Bollettin (Universidade Federal da Bahia). A partir de trés situacdes etnogra-
ficas distintas, na Itdlia, na Gambia e no Brasil, o autor analisa coletivos de primatas
humanos e ndo humanos, “selvagens” e “domesticados”. Desta forma, ele con-
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Editorial

tribui para o debate sobre as fronteiras entre selvagem e domesticado, tomando
esses dominios nao como uma dicotomia pré-estabelecida, mas como um dominio
de intera¢des dinamicas — e a agéncia dos ndo humanos é central nessa definicao.

O Relato Etnografico deste nimero tem autoria de Rosilene Gomes (Univer-
sidade Estadual do Rio de Janeiro), que faz uma reflexdo sobre sua pesquisa em
uma instituicdo especializada em oncologia ginecoldgica, no Rio de Janeiro. Seu
lugar de pesquisadora e psicéloga na mesma institui¢do, as relacdes com outros
profissionais e, especialmente, com as mulheres em tratamento, e as emocdes
que impactam pessoalmente a pesquisadora sao apresentados. No entanto, essas
emocoOes — o sofrimento que abala pessoalmente a pesquisadora — sdo tomadas
como elementos importantes no desenvolvimento da pesquisa, e ndo como algo a
ser superado necessariamente na pratica da pesquisa. S3o intrusas bem vindas no
dizer de Alinne Bonetti ao se referir as sensibilidades na pratica etnogréfica (BONE-
TTI, 2006).

Na secao dedicada aos Ensaios Visuais, temos a contribuicao de Raquel Tava-
res, com um ensaio que dialoga a perfeicao com a tematica do dossié: “Imagens de
mulheres em contexto de cuidado em salde mental”. A autora apresenta os seus
registros — em pinturas e colagens — de oficinas realizadas em uma clinica de reabi-
litacao psiquiatrica no Rio de Janeiro que atua sob uma perspectiva de tratamento
humanizado, a partir da arte e do afeto.

Fechando o nimero, Soraya Fleischer (Universidade de Brasilia) traz a rese-
nha do livro Mutuality. Anthropology’s changing terms of engagement, organizado
por Roger Sanjek, que discute como formas de exercitar a mutualidade estao sen-
do vividas na a¢ao académica em diferentes partes do planeta. Tais praticas mutuas
sao vistas como um tipo de relacdo estreita que permite visualizar a pesquisa de
outras formas que ndo aquelas que advogam (ainda) por uma objetividade ou uni-
versalidade.

Agradecemos a Fundacdo de Apoio a Pesquisa do Estado da Paraiba (Fapesq)
pelo apoio financeiro viabilizado pelo edital Apoio a editoracdo e publicagdo de peri6-
dicos cientificos (003-Fapesq/PB). Agradecemos também ao Conselho Editorial, aos

autores que nos encaminharam seus trabalhos, aos pareceristas ad hoc, ao PPGA/
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Editorial

UFPB, ao Centro de Ciéncias Humanas, Letras e Artes (CCHLA/UFPB), ao Centro de
Ciéncias Aplicadas e Educacdo (CCAE/UFPB), bem como a todos que contribuiram

para a producao do novo nimero.

Uma boa leitura!

Comité Editorial Altera
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tica e Cotidiano: estudos antropoldgicos sobre género, familia e sexualidade. Floriandpolis:
Nova Letra Grafica & Editora, 2006, p. 17-46.
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Ana Dominguez Mon, Marcia Reis Longhi

INTRODUCAO

Impossivel iniciarmos esta apresentacao sem fazermos referéncia ao longo
periodo que temos vivido, atravessados pela pandemia da Covid-19. Desde marco de
2020 vivemos um tempo de suspensao do que julgavamos ser a normalidade. E pelo
menos no Brasil, ainda ndo temos nenhum dado concreto que sinalize que “o pior ja
passou”, mesmo que em inumeros paises, também da América Latina, a populacao ja
esteja sendo vacinada.

O “cuidado”, categoria central do presente dossié, foi também destaque em
variados fdruns de discussao sobre a pandemia. Isso se deu pelo menos por dois mo-
tivos: primeiro, porque falarmos de cuidado é falarmos da sustentabilidade da vida.
Os humanos (mas ndo sé) necessitam de cuidados para se manterem vivos, e neste
periodo, nos confrontamos com nossa vulnerabilidade de forma muito concreta. Se-
gundo, porque o isolamento fisico obrigatério (quando existiu) rompeu (mesmo que
temporariamente) redes de apoio/cuidado, trazendo a tona uma questdo antiga e
cara as discussdes feministas, que diz respeito a divisao sexual do trabalho.

Algumas medidas de protecao alteraram radicalmente a organizagao domés-
tica, como a substitui¢ao das aulas presenciais pela modalidade virtual e a recomen-
dacdo de que as profissionais do cuidado fossem temporariamente dispensadas (por
questdes de seguranca). De um momento para o outro, mulheres/maes se viram com
a necessidade de dar conta de grande parte dos afazeres domésticos, dos cuidados
com criancas, idosos e dependentes, além das demandas profissionais.

Essa realidade imposta abruptamente provocou a retomada, agora em cara-
ter emergencial, de discussdes antigas, mas ndo resolvidas: a falta de equidade de
género na divisao das tarefas domésticas, inclusive dos cuidados. Mas afloraram tam-
bém outras desigualdades: de raca, de classe, de geracdo. No Brasil, pais que carrega
uma triste e vergonhosa heranca patriarcal e escravocrata, a desigualdade tem raca/
cor, género e endereqo: sao as mulheres negras e pobres o segmento social mais pe-
nalizado. Discussdes sobre economia do cuidado, trabalho do cuidado e politicas de
cuidado entraram na ordem do dia.

Sendo assim, mesmo que os artigos que compdem este dossié ndo tratem do
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Dossié “os cuidados” em sua dimensdo pratica e afetiva

contexto pandémico, pois foram escritos em um periodo anterior, eles apresentam
questdes que dialogam totalmente com o momento atual.

O cuidado tem sido objeto de estudos empiricos e tedricos em vdrias areas
de conhecimento, como a saude coletiva, a psicologia, a enfermagem, a filosofia e
também as ciéncias sociais. Nos diferentes campos de saber, revela-se uma ferra-
menta eficiente, que nos ajuda a problematizar as fronteiras entre publico e privado
e aincrementar discussdes sobre a divisao sexual do trabalho na sociedade ocidental
contemporanea.

A antropologia, em especial, tem se mostrado um campo fértil e potencial-
mente rico para o aprofundamento destas discussdes. A etnografia possibilita aden-
trarmos nas relac¢des cotidianas e nos microespacos, permitindo que conhecamos as
estratégias, os recursos e o gerenciamento do tempo, nas praticas do cuidado. E por
meio do olhar minucioso da antropologia que podemos perceber como operam as re-
lacBes de poder, as l6gicas morais e as hierarquiza¢gdes construidas nas negociacoes
que definem quem cuida de quem, quem deve cuidar, quem merece ser cuidado;
enfim, qual é a dinamica social que predomina. Paralelamente, a antropologia, mais
especificamente a antropologia da satde, nos leva a dialogarmos com as politicas
publicas e a observarmos redes mais amplas de cuidado, que envolvem servicos de
saude, relacdo profissional de satide/usuario, tecnologias, mercado e redes de apoio,
entre outras.

O afeto - ou a sua falta - também aparece como um elemento importante e
rico de nuances analiticas. E uma dimens3do fundamental nas andlises sobre cuidados,
muito embora seja com frequéncia naturalizado como qualidade feminina. Investi-
gacoes recentes mostram sua presenca em termos de ternura (CHARDON, 2008) ou
como aspecto moral feminino (ESTEBAN, 2007), impactando necessariamente nas
acoes vistas como cuidado ou descuido. Isso tem levado parte da bibliografia a colo-
car em debate o direito a ndo cuidar (IZQUIERDO, 2004) e a ndo ser cuidado, como
imposicao do patriarcado (ESTEBAN, 2007).

Na sociedade ocidental Pés-Revolugao Industrial, o desenho capitalista con-
figura a sociedade de forma que ela seja dividida entre o trabalho produtivo — que

gera capital — e o trabalho reprodutivo — que é responsavel pela manutencdo da vida
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Ana Dominguez Mon, Marcia Reis Longhi

e associado ao ambito doméstico, a mulher, a invisibilidade e a ndo remuneracgao
monetdria —, criando assim uma nova base institucional para a subordina¢ao da mu-
Iher (FRASER, 2020). Apesar de uma sociedade ndo existir sem essas duas dimensdes
(producao/reproducao), a tensdo gerada por essa polarizacdo é, ao mesmo tempo, a
garantia da sobrevivéncia do sistema capitalista.

O movimento feminista sempre lutou contra essa opressao, a partir de dife-
rentes caminhos analiticos. A discussao sobre o cuidado nasce na esteira das teorias
feministas, inicialmente sob o prisma das andlises sobre trabalho e género. Na socie-
dade anglo-saxa, na década de 1980, o debate ganha destaque a partir da polémica
gerada com a publicacdo do livro Uma voz diferente de Carol Gilligan (1982). Na épo-
ca, a autora foi acusada de retratar uma visao essencialista, na medida em que defen-
dia que a ética do cuidado era prépria da mulher, em contraposicao a ética da justica,
mais perceptivel nos homens. Essa tensdo possibilitou uma ampla discussao sobre a
ética do cuidado, que foi ganhando novos contornos. Na década de 1990, Joan Tron-

to e Berenice Fisher definem “cuidado” como

[...] uma atividade da prépria espécie que inclui tudo o que podemos fazer
para manter, continuar e reparar nosso ‘mundo’ para que possamos viver
nele da melhor maneira possivel. Esse mundo inclui nossos corpos, nés mes-
mos e Nosso meio ambiente, e tudo em que procuramos intervir de forma
complexa e autossustentavel. (FISHER; TRONTO, 1990).

Na década de 2000, esse mesmo conceito € incluido no documento da CEPAL
(2010), no capitulo sobre “A economia do care”. Nessa época, as producdes sobre
cuidado comecam a ganhar forca na América Latina (HIRATA, 2020). De |3 para c3,
essa produg¢ao sé tem aumentado.

Focar na dtica do cuidado como trabalho € importante, pois abre a perspec-
tiva de andlise para diversas dimensdes dessa pratica, como questdes relativas a re-
muneracao, reconhecimento, perspectiva legal, entre outras. Também possibilita nos
debrucarmos sobre a figura da cuidadora remunerada e ndo remunerada e pensar-
mos sobre a precarizacdo do trabalho do cuidado (HIRATA; GUIMARAES, 2012). Essa
é uma das questdes centrais dos textos que virao a seguir.

No entanto, os textos também nos fazem pensar sobre a perspectiva de rede,
de compartilhamento, de dominios, nos levando a um deslizamento da perspectiva
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Dossié “os cuidados” em sua dimensdo pratica e afetiva

dual para a dimensao relacional, dindmica, multifacetada e polissémica (BONET; TA-
VARES, 2007).

O presente dossié se propde a ser mais uma contribuicao nesse amplo debate
que vem ganhando destaque na América Latina. Dos sete artigos, trés retratam rea-
lidades da Argentina, e quatro, do Brasil; cinco deles foram escritos por mulheres, e
dois, por homens. O primeiro artigo é fruto de um estudo comparativo e nos presen-
teia com um rico levantamento sobre a Argentina, a Espanha e o Uruguay. Os demais
sao resultado de etnografias. Quatro trabalhos enfocam realidades que cruzam cui-
dados maternos, satide infantil e sistema de satide; um analisa a formagao dos profis-
sionais de enfermagem, e outro problematiza o que é cuidar no contexto dos Centros
de Valoriza¢do da Vida. Faremos, agora, uma breve apresentac¢ao de cada um deles.

O texto das autoras Maria Pia Venturiello (Conicet e Universidad de Buenos
Aires, Argentina), Liliana Findling (Universidad de Buenos Aires, Argentina), Maria Te-
resa Martin Palomo (Universidad de Almeria, Espaina) e Isabel Pérez Sierra (Facultad
Latinoamericana de Ciencias Sociales, Uruguay), “Envelhecimento, género e cuidado:
chaves para politicas de bem-estar. Um estudo comparativo entre Argentina, Espa-
nha e Uruguai” propde uma anadlise comparativa das politicas de cuidado na Argen-
tina, na Espanha e no Uruguai. A escolha desses trés paises se baseia no fato de que
sdo sociedades envelhecidas, com apego a tradi¢cbes familistas e marcada presenca
feminina nos cuidados. Para isso, as autoras recorrem a dados demograficos analisa-
dos por uma perspectiva de género: levantamento bibliografico, estatisticas e mar-
cos legais. Nos resultados, identificam semelhangas nas trés sociedades no que tange
0 aumento da expectativa de vida, a diminui¢ao da fecundidade e as significativas
heterogeneidades regionais da popula¢ao idosa, bem como as dificuldades advindas
do aprofundamento das politicas de ajuste nos trés paises — e que aumentam a vul-
nerabilidade desse grupo populacional.

O texto de Parry Scott (Universidade Federal de Pernambuco, Brasil),“Fim da
epidemia da Sindrome Congénita do Zika: pensao vitalicia e governanga multipla de
dominios de cuidados”, nos faz uma instigante provocacao quando lanca a pergunta
““o0 que € que fica?”’ quando se sai de um periodo de emergéncia. Tendo como foco a

Sindrome Congénita do Zika em Pernambuco e como marco histérico a aprovagao
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Ana Dominguez Mon, Marcia Reis Longhi

da medida provisdria que concede pensao vitalicia as criangas, o autor lan¢a mao do
que ele nomeia de “dominios do cuidado” para analisar a questao, considerando a
rede de agentes envolvidos: pessoas e familias acometidas, gestores, prestadores
de servico de atendimento e pesquisadores. Scott analisa como a medida impacta
de forma diferente os e as agentes, a partir das possiveis consequéncias concretas, e
problematiza as relacdes de poder entre os varios dominios de cuidado.

“‘Eu t6 pra tomar os remédios dela pra ficar mais calma’: interfaces acerca
de maternidade, cansaco e medicamentos entre maes de crian¢as nascidas com a
SCZV em Recife/PE”, texto de Ana Claudia Camargo (Universidade de Brasilia, Brasil)
e Raquel Lustosa (Universidade Federal de Pernambuco, Brasil), nos leva a refletir
sobre uma discussao muito presente nos estudos sobre cuidados, que diz respeito ao
lugar da cuidadora ndo remunerada, mas enriquecida pelas especificidades que a et-
nografia nos possibilita conhecer. Trata-se de mulheres que sdo sobrecarregadas de
responsabilidades e tarefas, que precisam aprender procedimentos e técnicas para
““cuidar melhor” de suas criancas, e ao mesmo tempo estdao em estreita relagdo com
o servico de saude e com outras mulheres que vivem histdrias muito parecidas com
as suas. O cansago € uma categoria comum a todas elas. O que o texto nos permite
acessar sao as diferentes formas que cada uma encontra para lidar com o desgaste
emocional e, apesar de tudo, “continuar cuidando”. O uso de medicacdao para con-
trolar os “nervos” e a terapia sdo recursos utilizados e problematizados a partir das
narrativas maternas.

O texto de Eugenia Brage (Universidade de Sdo Paulo, Brasil), “Quem ‘toma
conta’?: reflex6es sobre a auséncia masculina e o protagonismo feminino na aten-
cao a saude infantil”, também nos lanca uma pergunta: “quién cuida y quién ‘debe’
cuidar?”. O trabalho nos apresenta o cotidiano de familias (na realidade, mulheres)
que vivem fora de Buenos Aires, mas, por conta do adoecimento de uma crianga, se
veem obrigadas a se instalarem na capital do pais para acompanhar o filho durante
o tratamento médico. A autora ndo apenas nos revela a reproducao do modelo de
cuidado que coloca essas tarefas como uma responsabilidade das mulheres/maes,
como também problematiza a [égica estrutural que norteia o servico de atendimento

a saude - que reforca e legitima essas desigualdades. Atenta aos processos migrato-
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rios, Eugenia se propde pensar a partir de uma perspectiva interseccional, dialogan-
do com os marcadores de género, classe e territdrio e analisando o cuidado por um
ponto de vista politico.

O texto de Karina Brovelli (Universidad de Buenos Aires, Hospital Ferndndez,
Argentina), “O cuidado vinculado a deficiéncia e dependéncia: praticas e experién-
cias no interior das familias”, ancorado em pesquisa qualitativa realizada em Buenos
Aires com cuidadores/cuidadoras de pessoas que se tornaram “descapacitadas” ja
na vida adulta, se propde a descrever as praticas e as experiéncias de cuidado nesse
contexto. Os resultados reforcam alguns dados registrados na literatura; entre eles,
o de que sdo as mulheres do nucleo familiar, geralmente aquelas que tém vinculos de
parentesco mais préoximos — como maes, filhas, companheiras -, as pessoas que as-
sumem essa responsabilidade. Também ficou claro, como outras pesquisas também
indicam, que as condi¢des sécio-econdmicas sao determinantes para as escolhas que
qualificam e delimitam os formatos das praticas. No entanto, dada a riqueza dos da-
dos, obtidos a partir de um olhar cuidadoso e minucioso, é possivel uma complexifi-
cagdo das informagdes e um rico refinamento da leitura sobre a realidade. O cuidado
se ramifica em cuidado direto, cuidado indireto, gestao de obstaculos sociais, apoio
emocional, entre outras formas. Também nos confrontamos com as inimeras espe-
cificidades do trabalho do/da cuidador/cuidadora, que nos € apresentado em sua di-
mensao material e imaterial e também em suas facetas edificante e sofrida, doloro-
sa, cansativa. Diante do desnudamento de uma rotina desgastante, quando muitas
vezes cuidar do outro é ter que deixar de cuidar de si, a autora nos provoca com a
necessidade de lutarmos por uma dimensao politica do cuidado.

O texto “Aprender cuidando: desenvolvimento de habilidades na prevencao
do suicidio”, de Pedro Fragoso (Universidade Federal da Bahia, Brasil), nos apresen-
ta uma reflexao sobre cuidado a partir de uma etnografia no Centro de Valorizacao
da Vida (CVV), mais especificamente no servico “Como vai vocé&?”, voltado para a
prevencdo do suicidio. O foco do trabalho € pensar o cuidado a partir da andlise da
metodologia empregada na formacao da equipe de voluntdrios. A pergunta nesse
caso seria: ““como se aprende a cuidar?”. Lan¢gando mao do aporte tedrico de Ingold,

o autor busca entender o cuidado enquanto elemento construido em uma atividade
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performativa, isto é, nostermos de uma pratica e ndo de um enquadramento.

No texto “Uma Ciéncia do Cuidado: Racionalidades e Afetos no Campo da En-
fermagem”, Bruna Motta dos Santos (Universidade Federal de Juiz de Fora, Brasil)
aborda uma questdo cara para os estudos sobre cuidado: a tensdo entre profissio-
nalismo e afeto. A partir de uma etnografia no curso de graduacao em enfermagem
— profissao que é definida pela nocao de cuidado —, somos convidados a acompanhar
o dilema que norteia a formacdo dessas profissionais, e que fica claro na pergunta:
‘““como a gente separa o que € profissional e o que é pessoal?”. Essa discussao também
estd presente na literatura contemporanea sobre cuidado, sendo o afeto um elemen-

to polémico, contraditdrio e que merece ser problematizado.
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Envejecimiento y género. Un estudio comparado de las politicas de cuidados en Argentina, Espafia y Uruguay

RESUMEN:

La iniciativa de comparar las politicas
de cuidado de personas mayores en
Argentina, Espafia y Uruguay surge al
constatar que estos tres paises com-
parten algunas caracteristicas seme-
jantes: son sociedades envejecidas, con
apego cultural a tradiciones familistas y
una fuerte asignacién femenina de los
cuidados. Este articulo se propone: a)
caracterizar la poblacion de personas
mayores en Argentina, Uruguay y Es-
pana teniendo en cuenta la perspectiva
de género; y b) comparar las politicas
del cuidado a personas mayores los tres
paises. La estrategia metodoldgica con
base en fuentes secundarias incluyd el
relevamiento bibliografico, analisis es-
tadistico y marcos legales que permiten
comparar los tres paises seleccionados.
Independientemente de los contextos
regionales, se observan similitudes en
ciertas tendencias como el aumento de
la esperanza de vida, la disminucion de
la fecundidad, las pronunciadas hetero-
geneidades regionales de la poblacion
mayor asi como dificultades con la pro-
fundizacion de las politicas de ajuste
que acrecientan la vulnerabilidad de
este segmento poblacional en estos
paises.

PALABRAS CLAVE:
Envejecimiento. Politicas sociales.

Cuidados. Género.

ABSTRACT:

The initiative to compare the care po-
licies of the elderly in Argentina, Spain
and Uruguay arises from the fact that
these three countries share some simi-
lar characteristics: they are aging socie-
ties, cultural attachment to family tradi-
tions and a strong female allocation of
care. This article aims to: a) characteri-
ze the population of older people in Ar-
gentina, Uruguay and Spain taking into
account the gender perspective; and b)
to compare the policies of care for the
elderly in the three countries. The me-
thodological strategy based on secon-
dary sources included a bibliographic
survey, statistical analysis and legal fra-
meworks that allow the three selected
countries to be compared. Regardless
of the regional contexts, similarities
are observed in certain trends such as
the increase in life expectancy, in the
decrease in fertility, in the pronounced
regional heterogeneities of the elder-
ly population as well as and difficulties
with the deepening of the adjustment
policies that increase the vulnerabili-
ty of this population segment in these

countries.

KEYWORDS:
Aging. Social policies. Care. Gender.
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INTRODUCCION

El envejecimiento demografico es un desafio planteado a las sociedades que
quieran garantizar el acceso de las personas mayores a los cuidados que necesitan,
asi como a aquellos sistemas de prevision social y de salud que les proporcionan bie-
nestar. Tanto el envejecimiento como la mayor longevidad influyen en las transferen-
cias intergeneracionales y en la demanda de servicios de salud y de cuidados de larga
duracidn. Se considera aqui el envejecimiento como una construccion social, existen
vejeces multiples, atravesadas por diversas trayectorias personales, y diferentes for-
mas de envejecer (BAZO, 1992); por tanto, mas que hablar de vejez se propone hablar
de envejecimiento enfatizando su cardcter procesual, interseccional y contextual.

La iniciativa de comparar las politicas de cuidado de personas mayores en Ar-
gentina, Uruguay y Espafia surge al constatar que estos paises comparten algunas ca-
racteristicas semejantes, como ser sociedades que envejecen, el apego a tradiciones
familistas y una fuerte asignacién femenina de los cuidados. El envejecimiento del
envejecimiento, y su feminizacidén, conlleva una mayor morbilidad, con limitaciones
y discapacidades que multiplican el coste de la atencién en salud e influyen en los
modelos de cuidados intergeneracionales y de larga duracion en cada uno de estos
paises.

Las familias han ocupado un lugar central como proveedoras de protecciény
seguridad, esquema que se ha alterado por la combinacién de cambios sociales (in-
corporacion continuada y estable de las mujeres al mercado de trabajo, escasa distri-
bucidn de género en las tareas y responsabilidades de miembros de la familia, entre
otros), demograficos (envejecimiento de la poblacidn, disminucién de la fecundidad,
retraso de la edad de la primera maternidad, incremento de los procesos migrato-
rios), politicos (cambios en las atribuciones del Estado, relevancia de programas en
el campo de lo social, mercantilizacion de servicios) y culturales (secularizacién, in-
dividualizacién, mayor autonomia de las mujeres) (MARTIN PALOMO, 2009). Dicho
modelo ya no es sostenible (TOBIO et al., 2010), lo que invita a pensar cémo se va a
cuidar en el futuro y cdmo se organizaran las politicas de cuidado ante las crisis que

enfrenta su provisién en las sociedades modernizadas (HOCHSCHILD, 1995). El cui-
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dado es un campo de actuacidon muy dindmico en el disefio de las politicas publicas,
con sus propios actores e instituciones, y son un excelente analizador de las politicas
sociales (DALY; LEWIS, 2000). En este marco, las politicas de proteccién social pue-
den desarrollar diferentes estrategias, unas mas inclusivas, sostenibles y universales
que otras, que prestan especial atencidn a los grupos en riesgo o vulnerables; esta
tensidn, como se vera mas adelante, se encuentra en los diferentes paises analizados
si bien, algunos de ellos, como Espafia y Uruguay tienen un planteamiento, a priori,
mas universal, mientras que en Argentina, existe un peso mayor de las politicas foca-
lizadas.

La incorporacién de la dimensién de género en el campo de las politicas so-
ciales se inicia en la década de 1970 y progresivamente gana un espacio creciente el
reconocimiento de dicha dimensidn en el disefio de las politicas de los Estados de Bie-
nestar europeos (MARTIN PALOMO, 2016), y también ha sido ampliamente tratado
en el andlisis de los estados sociales en América Latina (CECCHINI, 2019).

En este marco, pueden delinearse dos vertientes en relacién con las politicas
de cuidados para personas mayores: 1. Poner en el centro la necesidad de ciertos gru-
pos de poblacién de ser cuidadas con un enfoque de estrategias focalizadas (gene-
ralmente, los mds vulnerables) y la implementacién de programas puntuales (como
ocurre en Argentina); y 2. Considerar la organizacién social de los cuidados asunto
de intervencién publica con la instrumentacion de politicas universales (Uruguay y
Espafia). Argentina se encuadra en la primera vertiente ya que carece de una politica
integral de cuidados y los programas destinados a personas mayores se abordan de
manera parcial y poco integrada.

Este articulo’ se propone dos objetivos: a) caracterizar la poblacién de perso-
nas mayores en los tres paises teniendo en cuenta la perspectiva de género; b) com-
parar las politicas del cuidado a personas mayores en Argentina, Uruguay y Espaia. La

estrategia metodoldgica se basa en la revision de fuentes secundarias (relevamiento

' Proyecto financiado por la Universidad de Buenos Aires 2018/20: Politicas de cuidado de personas
mayores en Argentina, Uruguay y Espafia. Percepcidn de la calidad de vida e itinerarios terapéuticos y
perspectivas de los profesionales. Directora: Dra. Liliana Findling y Co-Directora; Dra. Elsa Ldpez.

Una primera version de este trabajo fue presentada en XlII Congreso Espafiol de Sociologfa (Valencia,
Espafa), que tuvo lugar en julio de 2019, y que llevaba por titulo Sostenibilidad de la atencién a las
personds mayores. Un andlisis comparado de las politicas de cuidados en Argentina, Uruguay y Espafa.
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bibliografico, andlisis de estadisticas y marcos legales de los paises en estudio) que
permiten la comparacidn entre los tres paises seleccionados.

El texto reflexiona en torno a los principales ejes conceptuales sobre las politi-
cas sociales, el cuidado y el envejecimiento desde un abordaje comparativo. A conti-
nuacion, se presenta una caracterizacion sociodemogriéfica de las personas mayores
de cada pais y la comparacion de politicas en cuidados en los tres estados. Finalmen-

te, se desarrollan las conclusiones.
PRINCIPALES EJES CONCEPTUALES

Sobre las Politicas Sociales y de Proteccion Social

Antes de avanzar, es necesario revisar las condiciones y las dindmicas en que
se formulan las politicas sociales, las reformas en los sistemas de proteccién social y
cémo se redefine el Estado para analizar las politicas especificas para personas mayo-
res en cada uno de los paises estudiados con fines comparativos.

Para analizar las politicas publicas destinadas a personas mayores se conside-
ran las semejanzas y las diferencias en la comparacidn de politicas sociales y de bie-
nestar a nivel micro y macro: a) el micro, se centra en aspectos como la provisién para
usuarios especificos, respuestas a problemas particulares o gestiéon de los mismos;
b) el macro intenta caracterizar y comparar sistemas de bienestar entre sociedades
referidos a la organizacion de las respuestas a las necesidades sociales de un pais
(ADELANTADO, 2017).

Las politicas sociales buscan la cohesidn social y la integracién; aluden a un
conjunto de servicios sociales y normas institucionales otorgadas por el Estado (como
jubilaciones y pensiones), y a tareas de gestidn y/o control (obras sociales, asignacio-
nes familiares, seguros de desempleo, otros tipos de ayudas) (DANANI, 1998). Estas
politicas reflejan cdmo una determinada sociedad define, se acerca o se aleja del re-
conocimiento de las necesidades de su poblacion y cudl es su capacidad de protec-
cion. Deben enmarcarse en un espacio critico y son el resultado de la politizacion del
ambito privado y doméstico (GRASSI, 2003).

La capacidad de proteccidn social, refiere al alcance de las prestaciones y ser-
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vicios que brindan las instituciones publicas. Las necesidades a que se da respuesta
son parte de la definicidn de la politica y pueden ser: cuantitativas (determinan a
qué sectores de poblacion, qué y hasta donde se satisfacen) y cualitativas (eficacia
y garantias provistas por el sistema) (DANANI; HINTZE, 2011). En todo caso, el reco-
nocimiento de las necesidades, asi como la gestion de los riesgos son territorios en

disputa (CASTEL, 2004).

De los Estados de Bienestar a los Regimenes de Bienestar

La expansion de diversos mecanismos institucionales de proteccidn social,
denominado Estado de Bienestar (en adelante, EB) en Europa, se relaciond princi-
palmente con el reconocimiento de la pobreza como un problema social, a raiz del
proceso de industrializacién, con un mayor protagonismo de la clase trabajadora, de
las luchas sociales por reivindicaciones laborales y el surgimiento de los sindicatos
como actores politicos.

Con el siglo XX, las politicas sociales comenzaron a ampliarse hacia otros am-
bitos y a definirse como derechos de ciudadania abandonando practicas asistencia-
listas. Esping-Andersen (1993) analiz6 comparativamente varios Estados de Bienestar
(EB) europeos desde un enfoque neo-institucional y los definié como una construc-
cién histdrica Unica, una redefinicién explicita del Estado, una configuracién de varias
instituciones que proveen proteccion social para la poblacidn. En ese sentido, el bie-
nestar de una sociedad depende de la combinacidn de las politicas publicas sociales,
del mercado de trabajo y de la familia y de la forma en que estos factores se repar-
ten el riesgo social que se analiza desde las perspectivas de clase social, de trayecto-
ria vital e intergeneracional. Segun esta perspectiva existe una fuerte interrelacién
entre los sistemas de proteccidn social, el empleo y el sistema politico, pero debe
advertirse la omision de las consideraciones culturales y axioldgicas en el que se ana-
liza a los regimenes de bienestar, aspecto importante para planificar, implementar
y evaluar las politicas sociales. Esta modelizacidn se criticé fuertemente, dado que
quedaba implicito el trabajo de cuidados no remunerado de las mujeres, legitimando
un modelo familiarista, basado en magras contribuciones publicas (MARTIN PALO-

MO, 2016). Asimismo, no se adecta a otras realidades sociales tales como las de los
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paises mediterrdneos (en especial Espafa, con su particular régimen de bienestar) ni
a los latinoamericanos. Mas adelante, las clasificaciones de los estados en modelos
de regimenes de bienestar daran paso a las tipologias de regimenes de cuidado que
seran entendidos como las respuestas politicas a los cambios que tienen lugar en las
familias y el mercado de trabajo (BETTIO et al., 2006; WILLIAMS; GAVANAS, 2008).

Martinez Franzoni (2007) introduce el concepto de familiarizacién en el anali-
sis de los Regimenes de Bienestar en América Latina. El grado de familiarizacién del
bienestar, refiere a la garantia de disponibilidad de trabajo femenino no remunerado
basado en la division sexual del trabajo. En aportes mas recientes, Filgueira y Marti-
nez Franzoni (2019) han incluido también la nocién de Regimenes de Cuidados, para
expresar las constelaciones de reglas, relaciones y provisiones que configuran el lu-
gar y modo especifico que toman el bienestar y los cuidados en los Estados latinoa-

mericanos.

Politicas de cuidado: una cuestion de género

El cuidado y quien lo proporciona (para si o para otros), remite a una cuestion
de ejercicio de derechos o de disminucion de desigualdades como condicién de una
politica publica (PAUTASSI, 2007). La perspectiva de derechos implica una critica al
asistencialismo en relacion con la capacidad de accion de las mujeres, asi como la au-
tonomia y la autodeterminacidn de las personas que reciben cuidados y de quienes
cuidan (CEPAL, 2013).

La gestion de la provision del cuidado requiere organizar bienes, recursos,
servicios y actividades que hagan viable la alimentacion, la salud, asi como la esti-
mulacién de procesos cognitivos y sociales de las personas que requieren asistencia,
tareas que incluyen simultaneidad de roles y responsabilidades en espacios y ciclos
dificiles de traducir en tiempo, intensidad o esfuerzo (FINDLING; LOPEZ, 2015). Tam-
bién implica la organizacidn del cuidado de las personas adultas sanas, incluyendo el
autocuidado (MARTIN PALOMO; MUNOZ TERRON, 2015).

Los debates sobre género y EB recibieron un gran impulso a comienzos de los
afos noventa en Europa impactando en los debates sobre politicas publicas (MAR-

TIN PALOMO, 2016). Las primeras investigaciones se realizaron principalmente a
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partir de las experiencias de los paises ndrdicos, también de Italia y Francia, incor-
porando la dimension de género en el campo de las politicas sociales y el analisis del
cuidado de las personas mayores en situacion de dependencia debido al exponencial
crecimiento de la esperanza de vida de la poblacién (MARTIN PALOMO, 2016).

Con ello se reconoce el trasfondo de un determinado modelo de relaciones
de género en las estructuras y politicas del EB. Las mujeres pasan a ser comprendi-
das como clientes y empleadas del Welfare, ademds de correctoras de su mal funcio-
namiento (MARTIN PALOMO, 2016). En América Latina estos andlisis protagonizan
la primera década del siglo XXI (ARRIAGADA, 2002; MARTINEZ FRANZONI, 2007;
2008). Asi pues, los estudios de género ponen de manifiesto que la familia es parte in-
separable de las estructuras del EB, que los sistemas familiares son complejos e invo-
lucran aspectos econdmicos, morales, culturales y religiosos y, por ende, las politicas
publicas impactan sobre los modelos de familia y sobre los procesos de individualiza-
cién (MARTIN PALOMO, 2009). De este modo, las formas de EB pueden clasificarse
desde otras perspectivas que consideren los tipos de familia que van implicitos en su
disefio, los grados de autonomia que fomentan para las mujeres, las combinaciones
entre las tareas de cuidado a cargo de las familias, el mercado o el Estado (SOJO,
2007).

Progresivamente, cuidado pasa a ser un campo de actuacién muy dindmico
en el disefo de las politicas publicas con sus actores e instituciones (DALY; LEWIS
2000). Y se incorpora una mirada al orden social de género en los Regimenes de Bie-
nestar (SAINSBURY, 1999), en tanto que cada modelo de EB se asienta en un modo o
sistema determinado de organizacion y reparto del cuidado y, seguin cual sea la consi-
deraciény tratamiento que dé a los cuidados, tendrd unas consecuencias u otras para
mujeres y hombres y sobre el reparto de responsabilidades de cuidados (FRASER,
2008).

La forma en que una sociedad aborda los problemas relativos al cuidado tiene
importantes consecuencias tanto para el modelo de democraciay ciudadania (TRON-
TO, 2015) como para laigualdad de género y la equidad. Entre otras, para incrementar
las capacidades de mujeres y hombres, contribuyendo a la concrecidn de relaciones

mas igualitarias a partir de la promocidn de la corresponsabilidad en la provision del
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cuidado y de nuevos modelos de masculinidad y femineidad; pero también pueden
generar nuevas formas de desigualdad atravesadas por ejes de clase social, lugar de
origen, etnia y raza (RAZAVI, 2007).

En los ultimos afios, el concepto de cuidados se ha asociado a la idea de sos-
tenibilidad de la vida humana. Desde esta mirada, el mundo es interpretado como
una red de relaciones donde el uno depende del otro; la ética del cuidado reconoce
la responsabilidad que cada uno tiene hacia los demds y la define como un deber
moral de actuar (CERRI; ALAMILLO-MARTINEZ, 2012), y ello es una cuestién sobre
todo politica (TRONTO, 2013; 2015). Tal como subraya Tronto (1993), el cuidado como
concepto politico necesita del reconocimiento de cdmo el cuidar marca relaciones de
poder en las sociedades actuales, y afecta a las desigualdades que se han incremen-
tado en las dltimas décadas a raiz de la aplicacidon de politicas de ajuste. Y todo indica
que se acrecentaran con la sindemia ocasionada por el SARS-CoV-2.

Hay que resaltar, ademas, otra dimension que esta ligada a laimplementacion
de las reformas: los itinerarios de la modernizacién que llevaron a un proceso social
de individualizacidn. Este proceso se refiere a un cambio en larelacién entre individuo
y sociedad que emerge con la reorganizacién de la economia en la era neoliberal (re-
des globales de capital, gestion e informacién y acceso al conocimiento tecnoldgico
para lograr mayor productividad y competencia) (CASTEL, 1997).

En este marco, la crisis del modelo de familia tradicional cuestiona las posibili-
dades de brindar cuidado y afecta particularmente a las mujeres como sus proveedo-
ras. Los procesos de individuacién se manifiestan en la mayor selectividad y énfasis
en la formacidn de las familias, lo que conduce, con frecuencia, a una configuracion
de las relaciones menos consistente que en el pasado (MARTIN PALOMO, 2009) y

afectan la solidaridad intergeneracional.

Sobre la vejez, el envejecimiento o el proceso de envejecer

La mayoria de los especialistas en demografia (FINDLING; LOPEZ, 2015) con-
sideran que una poblacién esta envejecida cuando el porcentaje de personas de 65
aflos 0 mas alcanza o supera al 7% del total de la poblacién. Con otro criterio, tanto el

Plan de Accidn Internacional de Viena sobre el Envejecimiento de 1982, como la Segun-
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da Asamblea Mundial sobre el Envejecimiento de 2002, adoptan como criterio los 60
afos para definir a las personas mayores; este ultimo es el universo que elegira esta
investigacion, dada la disponibilidad de las fuentes secundarias de cada pais.

Antes de avanzar, se ha de sefialar que el envejecimiento en tanto proceso
histdrico-social es dinamico, extremadamente heterogéneo y particularmente con-
textualizado (TAMER, 2008). Este proceso tiene repercusiones en la vida cotidiana
a nivel individual, familiar, econédmico, politico y social. En lo econédmico cambian las
relaciones entre el ahorro, las inversiones y el consumo, se modifican los mercados
de trabajo y se impone un redimensionamiento de las pensiones y las transferencias
intergeneracionales. A nivel familiar e individual dichos cambios se manifiestan en los
modelos, dindmicas y composicion de la familia asi como las modalidades de convi-
vencia, afectando las relaciones de intercambio, solidaridad y reciprocidad entre sus
miembros. No menos importante es la demanda especifica con relacién a los servicios
de cuidado y de atencidn de la salud que dichos modelos conllevan (LASLETT, 1995).

El siglo XXI se presenta como el siglo mas envejecido de la historia de la huma-
nidad. Durante largo tiempo las sociedades modernas asociaron la nocién de “vejez”
a la enfermedad, a lo pasivo, a lo que debia ocultarse. Anteriormente las investiga-
ciones se concentraban en las edades activas y en los procesos e instituciones de
socializacidn, coincidiendo con una visidn productiva del ser humano en el desarrollo
de las sociedades capitalistas. Hoy, la definicién de vejez desde un punto de vista
cronoldgico resulta incompleta y excluyente (BAZO, 1992); por ello los estudios de
la sociologia del envejecimiento se enfocan en aspectos bioldgicos (concepcidn cro-
nolégica del envejecimiento), psicoldgicos (nociones asociadas a la socializacién y
desocializacién en diferentes instituciones y/o grupos), econémicos, de acceso a la
ciudadania, y sociales.

Este enfoque social considera que el envejecer esta atravesado por cuestio-
nes econdmicas (pérdida progresiva de los ingresos y de la capacidad de generarlos),
una dependencia estructural unida directamente a la jubilacién y por una trama so-
cial relacionada con lo productivo, que se muestra como el origen de la dependencia
(HUENCHUAN; RODRIGUEZ-PINERO, 2010). Estas problematicas definiciones, tie-

nen implicaciones en el desarrollo de las politicas sociales hacia las personas mayores
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ya que, en muchos casos, se asocian a la pobreza (Casals, 1980), y a la falta de auto-
nomia.

Pérez Diaz (2009) considera que es necesario superar la mirada que vuelve
uniforme la experiencia de envejecer para develar la heterogeneidad de las formas
de envejecer. Asi, el envejecimiento, en tanto proceso histdrico-social o individual, es

dindmico, heterogéneo y particularmente contextualizado (TAMER, 2008).
MATERIALES Y METODOS

El rasgo mas importante de un analisis comparativo consiste en la utilizacién
sistematica de observaciones de dos o mas entidades macrosociales (paises, en este
caso) para examinar sus semejanzas y diferencias e indagar en sus causas (COLINO,
2009). Para este trabajo se han considerado fuentes de datos oficiales de cada pais
que garantizan la confiabilidad y validez de los datos. El campo del andlisis compara-
tivo debe ser delimitado con detalle de acuerdo con los objetivos propuestos (COLI-
NO, 2009). Nuestro objeto de estudio se centra en el andlisis de las politicas de cuida-
do de las personas mayores en tres paises, y en la descripcion de esta poblacidon que,
si bien poseen regimenes diferenciados, tienen aspectos semejantes para analizar.

Se establecen aqui algunas generalizaciones sobre los modelos de politicas
sociales, sobre los programas de cuidados para personas mayores, sobre sus orige-
nes y sus resultados, pero también se analizan los procesos y los cambios de dichos
patrones.

Este articulo abarca un nimero reducido de casos con un grado medio de in-
formacidén sobre ellos (COLINO, 2009). Se toma en consideracién a tres paises, en
tanto que unidades macro, como contexto de la investigacion, en el que se compro-
bardn las relaciones entre variables sociales que se refieren al conjunto de las politi-
cas sociales de cuidados para personas mayores.

Se utilizan datos estadisticos (cuantitativos) y/o histdricos (de tipo cualitativo
con base en fuentes secundarias) y se combinan ambos en una tarea conjunta. En
relacién con las fuentes secundarias se han encontrado algunos desafios en cuanto a

la diversidad y disponibilidad de datos existentes en los tres paises estudiados.
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PANORAMA SOCIODEMOGRAFICO DE LAS PERSONAS MAYORES EN LOS
TRES PAISES

Uno de los principales obstaculos para la comparacidn de las caracteristicas
socio-demograficas de los tres paises seleccionados estriba en el rango de edad a
partir del cual cada uno de ellos define a los adultos mayores. En Argentina y Espafia
el rango de edad asi como las fuentes de datos generalmente estan en estrecha rela-
cién con la edad de jubilacion: en Argentina la jubilacion se otorga a partir de los 60
afios para las mujeres y 65 afios para los varones y en Espafa es a partir de 65 afios,
tanto para mujeres como para hombres (desde 2013, llega a los 67 para aquellas per-
sonas con menos de 38 afos y 6 meses de cotizacidn; puede solicitarse la jubilacion
anticipada si se cuenta con un periodo minimo de cotizacién a los 60 afios). Ahora
bien, en Uruguay la edad requerida para acceder a la jubilacion es de 60 afios, pero las
estadisticas sobre personas mayores se toman a partir de los 65 afos, que es la edad
considerada por este pais para definir a las personas mayores. Sélo una de las fuentes
disponibles (Encuesta Longitudinal de Seguridad Social) presenta estadisticas sobre
jubilaciones y pensiones a partir de los 60 afos.

¢Cudles son las principales caracteristicas de las personas mayores en Argenti-
na? El porcentaje de personas de 65 afios y mas alcanzé al 10% de la poblacidn del pais
en 2010. Si se considera a las personas de 60 aflos 0 mas ese porcentaje asciende al
14,3% (Censo Nacional de Poblacién, 2010). Las proyecciones del Fondo de Poblaciéon
de las Naciones Unidas indican que hacia 2050 el 25% de la poblacién argentina tendra
60 anos o mas (AMADASI; TINOBORAS, 2016).

La distribucion de la poblacién mayor no es homogénea en las diversas provin-
cias y el envejecimiento es mas acentuado en la regidon pampeana. La Ciudad Auténo-
ma de Buenos Aires es la jurisdiccion mas envejecida del pais (el 22% de su poblacién
tiene 60 afos 0 mas y el 16% alcanza los 65 afios 0 mds). Uno de los rasgos distintivos
del proceso de envejecimiento de la poblacidn, derivado del aumento de la esperanza
de vida, es que las personas de 80 afos o mas tienen cada vez un mayor peso relativo
expresado por el indicador de envejecimiento dentro del envejecimiento (porcentaje

de personas de 80 afios y mds sobre el total de la poblacién). En todas las provincias
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de Argentina, este segmento aumentd de manera sostenida en los ultimos 40 afios
y es superior en la poblacién femenina (LOPEZ et al., 2015a). Otra caracteristica dis-
tintiva es la especificidad de género: a medida que aumenta la edad, se acrecienta la
proporcién de mujeres, rasgo que se origina en la mortalidad diferencial por sexo y
que redunda en una mayor esperanza de vida para las mujeres. En promedio, las mu-
jeres argentinas viven seis afios mas que los hombres y, a medida que avanza la edad,
el peso relativo de las mujeres crece (INDEC, 2015). La sobremortalidad masculina da
lugar, ademas, a un mayor nimero de mujeres que viven en hogares unipersonales,
atraviesan muchos afios en soledad, cuentan con menos recursos econdmicos y per-
ciben su condicidn de salud de manera mas desventajosa.

Si bien es elevada la cobertura previsional (un 95% de personas de 60 afios y
mds reside en hogares que perciben ingresos por jubilacién o pensién) existen hete-
rogeneidades significativas entre los hogares de estratos mas bajos (AMADASI; TI-
NOBORAS, 2016). Este elevado porcentaje se debid a laimplementacién por decreto
de las moratorias (creadas en 2007 y derogadas en 2016) para beneficiar a personas
en edad de jubilacién que no contaban con suficientes afios de aportes. Esta politica
ha beneficiado sobre todo a las mujeres, aunque perciben el haber minimo.

Estas diferencias se atentian en las edades mas grandes. Los ingresos por jubi-
lacidn o pensidn reflejan profundas desigualdades en la percepcién del beneficio ya
que aproximadamente un 75% de los beneficiarios sélo cobra el haber minimo. En ese
sentido, algo mas de un tercio de las personas de 60 afios y mas considera que los in-
gresos de su hogar no alcanzan para cubrir las necesidades del mes: son mayormente
mujeres, de 60 a 74 afios y los mas vulnerables a nivel socio-econdmico. En cuanto a
los apoyos en dinero, dos de cada 10 personas mayores residen en hogares que per-
ciben ayudas monetarias y/o no monetarias.

El porcentaje de personas de 60 aflos 0 mas que viven en hogares nucleares 'y
en hogares unipersonales aumenté entre 2001y 2010, reduciéndose la proporcién de
los que habitan en hogares extendidos o compuestos. Este crecimiento se acentuda
en las jurisdicciones del centro del pais (compuestos sobre todo por mujeres), mien-
tras que en las provincias del Norte argentino aumentan su participacion los hogares

extendidos y compuestos.
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Los resultados de la Encuesta Nacional de Calidad de Vida de los Adultos
Mayores de Argentina (ENCAVIAM, 2014) revela que una de cada 10 personas de 60
afios y mas manifiesta al menos un indicador de dependencia basica, y dos de cada
10 presentan dependencia ampliada. Las dificultades se asocian con mds frecuencia a
los desplazamientos. Los niveles de dependencia aumentan conforme crece la edad
y son mayores entre las mujeres. Los familiares son las personas que se encargan casi
exclusivamente de ayudar a las personas mayores en aquellas tareas que no pueden
realizar por si mismos y, en segundo lugar, se acude a cuidadores no especializados,
especificamente en el caso de quienes viven solas. Cuando es posible desagregar la
relacién de parentesco dentro del grupo familiar, se observa que las hijas son las cui-
dadoras por excelencia. La proporcidon de personas adultas en situacion de depen-
dencia es mayor entre los hogares de niveles mas bajos de ingresos y con menos re-
cursos para encarar las tareas de cuidado, lo que incrementa la vulnerabilidad social.

En Uruguay, y segun datos censales, las personas de 65 afios y mas pasaron de
representar el 12,7% de la poblacién en 1996 al 13,7% en 2011. Las proyecciones del pais
estiman que la poblacién de 65 afios y mas superard ala de 0 a 14 afios en el afio 2040.
El pais, al igual que Espafia, atraviesa dos procesos simultaneos: el sobreenvejeci-
miento y la feminizacion de la vejez. Segun estimaciones del INE, la esperanza de vida
al nacer es de 79,9 afios para las mujeres y de 72,8 afios para los varones (INMAYO-
RES DINEM, 2014). La distribucién de la poblacién adulta mayor en el territorio no es
homogénea, concentrandose en 2011 sobre todo en los departamentos de Montevi-
deo y Canelones (entre ambos se reuine el 58,2% de las personas adultas mayores).

Respecto a la seguridad social quienes cobraban jubilacién en 2014 eran apro-
ximadamente siete de cada diez adultos mayores. Se observan diferencias segin
sexo: los varones cobran jubilacién en mayor proporcion que las mujeres para todo el
periodo comprendido entre 2006 y 2014. A su vez, las diferencias aumentan al consi-
derar la poblacion de 80 afios y mads. Las pensiones son mayormente percibidas por
las mujeres y se presentan como un instrumento compensatorio por la menor partici-
pacion en el mercado de trabajo durante su curso de vida.

La poblacién adulta mayor en Uruguay se encuentra menos afectada por la

pobreza que la infantil, factor asociado en gran medida a la amplia cobertura del sis-
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tema de seguridad social (PAREDES; PEREZ, 2014). Sin embargo, analizando el nivel
de Necesidades Bdsicas Insatisfechas puede detectarse que el 23,1% de los mayores
de 65 afos (aproximadamente uno de cada cinco adultos mayores) vive en hogares
con al menos una Necesidad Bésica Insatisfecha (NBI). Casi seis de cada diez adultos
mayores conforman hogares unipersonales o viven exclusivamente con otros adul-
tos mayores, en tanto cuatro de cada diez integran hogares intergeneracionales. En
estos hogares, el aporte econdmico promedio de los adultos mayores es cercano al
50% del ingreso del hogar.

Los Censos de 2011 permiten cuantificar la incidencia de limitaciones conside-
rando diferentes tramos de edad. La proporcidn de personas de 65 afios y mas que
presenta al menos una limitacion es de 48,9%. Particularmente, las mujeres adultas
mayores presentan mayor incidencia de limitaciones que los hombres (52% y 43% res-
pectivamente) (NUNEZ, 2013).

En cuanto a los cuidados, segun la Encuesta Longitudinal de Proteccion So-
cial (BPS, 2012), el 7.5% de las personas de 60 afios y mds realiza tareas de cuidados
a personas del hogar o fuera del hogar, ya sean nifios, personas con discapacidad u
otras personas mayores. La proporcién de mujeres supera significativamente a los
hombres, reproduciendo también en edades avanzadas el mandato de género que
asocia a las mujeres al cuidado. La Encuesta de Uso del Tiempo realizada en 2013 por
el INE, indica que la tasa de participacion de las personas mayores en el cuidado no
remunerado es de 14%.

En lo que se refiere a Espafa, un pais que cuenta con 47.332.614 habitantes
segun el Instituto Nacional de Estadistica para el 1 de enero de 2020 (INE, 2021), las
personas de 65 afios representaban el 19,6% (17,3% en el aio 2011). La poblacion de 65
y mas afios supondria el 26,5% del total en el afio 2035. Las proyecciones de poblacion
calculadas a partir de enero de 2020 apuntan a que en las prdximas décadas la pobla-
cién de 65 afios y mas seguird aumentando hasta el afio 2050, cuando alcanzaria un
maximo del 31,4%, momento en el que comenzard un punto de inflexién y lentamente
tenderd a descender. La esperanza de vida al nacimiento alcanzaria en 2069 los 85,8
afios en los hombres y los 90,0 en las mujeres, con una ganancia de 4,9 y de 3,8 afios,

respectivamente, respecto a los valores actuales. Por su parte, la esperanza de vida
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para las personas con 65 afios en 2069 seria de 22,5 afios para los hombres (3,8 mas
que actualmente) y de 26,3 para las mujeres (3,6 mas). La poblacién entre 20 y 64
afos, que actualmente supone el 60,8% del total, pasaria a representar el 51,9% del
total en 2050. En 2070 se recuperaria en parte, hasta el 54,4%. Tal como sucede en
Argentina y en Uruguay, en Espafa es elevado el porcentaje de personas mayores de
80 aflos: este segmento representaba en 2015 el 6% del total de poblacién de 65 afios
y mas mientras que el indice de envejecimiento dentro del envejecimiento era de 1,2%
en 1960.

Otra caracteristica similar es la feminizacion de la poblacién mayor a raiz de
una esperanza de vida mas prolongada iniciada en las primeras décadas del siglo XX.
En 2020, la esperanza de vida al nacer de los hombres era de 80,01 afios, y la de las
mujeres de 85,44 afios. Y se observan diferencias por género en la mortalidad que
inciden en esta mayor supervivencia de las mujeres (INE, 2021).

El mayor nimero de personas de edad se concentra en los municipios urba-

nos, en los dos municipios mds grandes de Espafia: Madrid y Barcelona, a pesar de lo
cual el envejecimiento es mucho mas acentuado en el mundo rural.
El estado conyugal de las personas mayores muestra que los varones de 65 afios y
mas estan predominantemente casados y, las mujeres, viudas. Entre las mujeres de
65 a 69 anos, el porcentaje de viudedad es de 19,5% y, entre las que superan los 70
afios aumenta hasta el 50,9% (VIDAL DOMINGUEZ, 2017).

Dos de las formas de convivencia mas usuales, segun la Encuesta Continua de
Hogares de 2018, son la de hogares unipersonales con un 25,53% del total de los ho-
gares, o la de parejas sin hijos en el hogar con un 21,1%. Ademas, un 23,48% de las per-
sonas de 65 afios y mas viven solos frente a un 13,7% de ellas que reside en pareja con
hijos en su hogar. Respecto de las jubilaciones y pensiones, éstas se ven afectadas
por los importantes cambios normativos en el sistema de Seguridad Social en Espafia
en los Ultimos afios para asegurar su sostenibilidad a largo plazo y reforzar la equidad
del sistema publico de pensiones. El nimero total de pensiones ha aumentado de for-
ma continua a lo largo de los ultimos 40 afos. La cobertura de las pensiones sobre la
poblacidon mayor de 65 afios en Espafia asciende al 81 %. Entre los varones se observa

un mayor grado de cobertura (84 %) respecto a las mujeres (79 %).
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Los varones mayores de 65 afios tienen en su mayoria pensiones por jubilacion,
en tanto que las pensiones que reciben las mujeres se distribuyen en partes iguales
(42 % jubilacién y 37 % viudedad) (LABEAGA, 2017). Seguin datos obtenidos por la En-
cuesta de Integracion Social y Salud, 2013 (INE, 2013), la poblacién con discapacidad
se caracteriza por una mayor presencia de personas de edad avanzada (casi la mitad
son mayores de 64 anos) y de mujeres (6 de cada 10). Entre los mayores de 74 afos la
discapacidad asciende a mas de 5 personas de cada 10. Y en el grupo de 85 afios 3 de
cada 4 personas dicen verse limitadas por un problema de salud en algin ambito de
la vida. Por sexo, se observa una prevalencia mas elevada entre las mujeres.

El siguiente cuadro N° 1 muestra las cifras pasadas, presentes y futuras de la
esperanza de vida en los tres paises. Si bien Espana tiene una esperanza de vida mas
elevada en comparacion con Argentina y Uruguay, las proyecciones indican que para
el afio 2050 el crecimiento es mas rapido en los paises latinoamericanos. Para el 2100

estas cifras son aun mucho mas elevadas.

Cuadro 1. Comparacién de la Esperanza de vida al nacer en Argentina, Espafia y Uruguay.

1960 2017 2050% 2100%
Total Mujeres Hombres
Argentina 65 77 80 73 81,7 88
Espafia 69 83 86 81 84,8 93,3
Uruguay 68 78 81 74 82,4 88,4

Fuente: Banco Mundial: https://datos.bancomundial.org/indicator/SP.DYN.LE00.IN
*United Nations (2017) Department of Economic and Social Affairs. Population Division. World Popula-
tion Prospects The 2017 Revision. Key Findings and Advance Tables. New York.

Cuadro 2. Comparacién de caracteristicas sociodemograficas de las personas mayores en Argentina,
Uruguay y Espafia

Cantidad de|% de personas|Cobertura | Monto minimo | Concentracién en

habitantes en | mayores de 65 | previsional | percibido en | grandes ciudades

millones afios uUssS
Argentina | 44,49 (2018) | 10%(2010) 95% 127% Elevada
Uruguay 3,45 (2018) 12,7 (2011) 70% 320,5 Elevada
Espafa 46,94 (2019) 18,7% (2015) 81% 1200 Elevada

*Estimado en base al ddlar solidario 2020.
Fuente: elaboracién propia en base a datos oficiales de cada pais.
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El andlisis del panorama sociodemografico de las personas mayores en los tres
paises presenta semejanzas y ciertas diferencias. En cuanto a las similitudes mas ge-
nerales se detectan varios aspectos: a) un progresivo aumento del envejecimiento
desde mediados del siglo pasado hasta la actualidad y, previsiblemente hasta 2100.
Este proceso se debe al aumento de la esperanza de vida al nacer (ver cuadro 1), al
impacto de los procesos migratorios asi como a la disminucidn de la fecundidad, y da
lugar a un mayor indice del envejecimiento dentro del envejecimiento, asi como la
feminizacién del envejecimiento; b) pronunciadas heterogeneidades regionales en la
distribucion de las personas mayores (en los 3 paises) y una tendencia a la concentra-
cién de los arreglos residenciales en jurisdicciones mas pobladas, especialmente en
Argentina y Uruguay; ¢) aumento del porcentaje de personas mayor es que viven en
hogares nucleares y en hogares unipersonales.

Si se toman en cuenta las especificidades de género en estos paises se obser-
van problematicas semejantes: elevada feminizacion entre las mujeres de mas edad
por la mortalidad diferencial por sexo, lo que implica percibir pensiones por viudez;
sobrerrepresentacion de mujeres que viven en hogares unipersonales, mayor pre-
sencia de niveles de dependencia y de limitaciones o discapacidades a medida que
aumenta su edad; menores montos de ingresos por cobertura de jubilacién o pensidn
y mayor carga del trabajo de cuidado en su entorno familiar.

Los ingresos por jubilaciones y pensiones en los hogares incrementan los re-
cursos para generar apoyos necesarios para los cuidados. Argentina cuenta con un
95% de poblacién con cobertura previsional contributiva, superando a Espafia y Uru-
guay (sin tener en cuenta las pensiones no contributivas). Sin embargo, el monto de
lajubilacién minima es la menor de los tres paises y alcanza al 65% de los beneficiarios.
Su valor en ddlares es aproximadamente una décima parte de la otorgada en Espafia
(Ver Cuadro 2).

Los obstaculos hallados para este analisis comparativo tienen que ver con el
tratamiento de la informacién de las fuentes estadisticas utilizadas. En ese sentido,
las diferencias en la definicién del rango de edad y la disponibilidad de fuentes esta-
disticas en cada uno de los paises en cuanto a calidad, cantidad y actualidad, dificultan

la tarea de profundizar en las comparaciones. Espafia cuenta con una multiplicidad de
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datos secundarios actualizados sobre personas mayores. Uruguay dispone de varias
fuentes de datos mas centradas en el cuidado de nifios/as pero la produccién esta-
distica sobre personas mayores es mas bien limitada, y Argentina posee escasas esta-
disticas publicas, que estan desactualizadas y fragmentadas, cuya produccién exhibe
diferentes definiciones en los rangos de edad: por ello se debe acudir a organismos

privados que producen encuestas longitudinales.
UNA COMPARACION DE LAS POLITICAS EN TORNO AL CUIDADO

Argentina es un estado formado por 23 provincias y la Ciudad Auténoma de
Buenos Aires, que se constituye en Capital Federal por ser sede del gobierno. Po-
see un régimen democrdtico y un sistema presidencialista. Su forma de gobierno es
representativa, republicana y federal y las provincias conservan su autonomia. Este
sistema politico dificulta en cierta medida la implementacién de las politicas sociales
a nivel nacional.

Argentina es uno de los paises latinoamericanos donde se expandieron al-
gunas caracteristicas de un EB desde mediados del siglo XX con la extension de la
cobertura del sistema previsional, el desarrollo de la seguridad social, la ampliacién
de la infraestructura en salud y educacién y la ampliacién de la politica habitacional
(ISUANI, 2009). Sin embargo, la puesta en marcha de las politicas neoliberales de
los afios ’90 que derivaron en la crisis institucional y econdmica de 2001/2002, redu-
jeron esas prestaciones, pasando a una modalidad de mercado de seguro individual
y transformando el sistema previsional de gestidn estatal en un régimen mixto con
capitalizacién individual y de administracién privada (DANANI, 2009). En general, se
fomentaron politicas focalizadas para personas vulnerables y se cred el Programa de
Cuidadores Domiciliarios para personas en situacion de dependencia con un alcance
limitado.

A partir de 2003 y hasta 2015 se llevé a cabo una estrategia mas progresista,
y como consecuencia de la crisis socioecondmica e institucional de 2001, se produce
un cambio de paradigma con caracteristicas similares a un seudo EB Benefactor. Las

medidas generales de reordenamiento econdmico mejoraron considerablemente los

(S 38



Envejecimiento y género. Un estudio comparado de las politicas de cuidados en Argentina, Espafia y Uruguay

niveles de desempleo y pobreza. La ampliacién del gasto social en el PBI (especial-
mente a partir de 2007) crece en seguridad social, en prestaciones no contributivas y
en politicas de tipo universal (MESSINA, 2015). El impacto de las moratorias previsio-
nales aumentd considerablemente la cobertura de las personas en edad de jubilarse
y que no contaban con suficientes afios de aportes. Argentina es uno de los paises
de América Latina que tiene aun la tasa de cobertura previsional mas elevada de la
region (95%). Se incrementd la capacitacion de cuidadores domiciliarios, pero no se
mejord la fragmentacion y la heterogeneidad de un programa sustentable para las
personas mayores.

El cambio de escenario politico-institucional a fines de 2015 mostrd ajustes en
la politica social. Se sostienen los valores, objetivos y formas de comunicar de un
EB Neoliberal que gestiona mediante modelos empresariales, con politicas sociales
monetaristas para luchar contra la inflacidn, la desregulacién y la flexibilizacién del
mercado de trabajo. Asimismo se alude a la responsabilidad individual, el paradigma
de la activacion y la empleabilidad y a emprendeduria. En este marco, desde 2015
se han modificado las formas de percibir los haberes de jubilaciones y pensiones, se
modificaron las moratorias previsionales reemplazdndolas por una Pensién para el
Adulto Mayor a partir de los 65 afios, se recortaron beneficios en medicamentos y
coberturas de la Obra Social para Jubilados. Se avanzé en la creacién de un Padrén
de Cuidadores Domiciliarios, pero en los ultimos afios varias jurisdicciones no conta-
ron con financiamiento para continuar la formacion de los cuidadores. Algunas Obras
Sociales ofrecen un servicio de cuidados para personas mayores que consta de una
ayuda monetaria exigua para solventar los gastos y en general esta destinada a per-
sonas de escasos recursos.

Este conjunto de politicas demuestra que en las acciones vinculadas al cui-
dado se profundizan las inequidades sociales y la desresponsabilizacién del Estado.
El pais ha hecho avances en la formacién de Cuidadores Domiciliarios a nivel nacio-
nal, provincial y local, aspecto a destacar para la asistencia de personas en situacion
de dependencia. Pese a que hay mas de 50.000 cuidadores capacitados, ain no es
precisa la reglamentacion de sus tareas y es escasa la articulacion entre la ofertay la

demanda aunque se disponga de un Padrdn. La posibilidad de acceder a algunas de
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las actividades para mejorar la calidad de vida para personas mayores que organizan
las instituciones publicas son parciales, muy heterogéneas entre provincias y munici-
pios y no se difunden adecuadamente (FINDLING; LOPEZ, 2015).

La forma de gobierno y el sistema politico también contribuyen a que las pro-
vincias conserven su autonomia y dificulta, en cierta medida, la implementacién de
politicas sociales mas uniformes. El sistema de proteccidn social que ampara necesi-
dades sociales, econémicas y de salud es, en general, insuficiente para mantener una
calidad de vida acorde con las exigencias que plantean las edades avanzadas. De ahi
que una parte significativa de la poblacién mayor deba obtener recursos de las fami-
lias, cuya participacién es un vértice fundamental mientras que el Estado o el mer-
cado resultan marginales o complementarios, generando una intensa estratificacion
en el acceso a servicios y prestaciones de cuidado que se transforma en un vector de
desigualdad (RODRIGUEZ ENRIQUEZ; MENDEZ, 2013).

Durante la gestion del presidente Alberto Fernandez en 2020 se crearon dos
instancias estatales relacionadas con los cuidados y con la asistencia para las perso-
nas mayores: a) la Direccién Nacional de Politicas de Cuidados del Ministerio de las
Mujeres, Géneros y Diversidad cuyo objetivo es lograr una redistribucion mas justa de
las tareas de cuidado, y b) la Direccién Nacional de Cuidados Integrales de la Secreta-
ria de Economia Popular del Ministerio de Desarrollo Social que intenta, entre otros
objetivos, profesionalizar y acreditar saberes a partir de la Diplomatura de Cuidados
de Personas Mayores.

Uruguay por su parte, es un estado unitario, republicano y laico. Presenta
como rasgo distintivo un temprano desarrollo del Estado Benefactor en los inicios
del siglo XX. Posee un régimen democratico y un sistema presidencialista. Su forma
de gobierno es representativa y unitaria. Su larga tradicion de bienestar, asi como su
caracter unitario, otorgan a Uruguay un conjunto de caracteristicas que facilitan la
implementacidn de politicas sociales a nivel nacional.

Desde el afio 2005 y hasta inicios de 2020 gobernd una alianza progresista
(Frente Amplio), que impulsa importantes reformas en el terreno de la proteccién
social: consolida un Sistema Nacional Integrado de Salud, que universaliza el derecho

a la salud, establece una politica impositiva caracterizada por una impronta de inten-
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cién redistributiva, e incorpora en 2015 a la matriz de proteccién social un nuevo pilar:
el Sistema Nacional Integrado de Cuidados (SNIC), que consagra el derecho al cuida-
do alas personas en situacidon de dependencia, y a nifios y nifias menores de 3 afios. El
sistema de jubilaciones y pensiones también es reformado en el dltimo periodo. Las
cifras de pobreza e indigencia muestran una baja histdrica en la dltima década.

La ley 19.353 de creacidn del Sistema Nacional Integrado de Cuidados (SNIC),
incorpora a las personas mayores en situacion de dependencia. Sin embargo, el de-
creto que reglamenta la conformacién de la Junta Nacional de Cuidados (Decreto
445/16), érgano multisectorial que conduce el SNIC, no incluye la participacién del
organismo rector de las politicas para las personas mayores (INMAYORES). Este ele-
mento propicia un marco institucional débil para la articulacidon de las politicas di-
rigidas a esta poblacién. Asimismo, el Plan Nacional de Cuidados reconoce que la
cobertura y amplitud de los servicios para las personas mayores en situacion de de-
pendencia tiene un desarrollo escaso (MIDES, 2016).

EI SNIC, desarrollé durante los primeros afios de implementacidn los siguien-
tes servicios: asistentes personales, teleasistencia en casa, centros de larga estadia
y centros diurnos. Pero algunas decisiones de politica publica han dificultado la res-
puesta a ciertas necesidades: incluir en la misma categoria a las personas mayores y
a las personas con discapacidad en la nocién de “dependencia severa”, no permite
avanzar en la garantia de los cuidados a partir de las necesidades especificas de cada
una de estas poblaciones. Esto se ha visto evidenciado en el infimo avance en laregu-
lacion de los Establecimientos de Larga Estadia para personas mayores. En 2020, sélo
400 de un aproximado de 1200 centros de este tipo cuentan con habilitacion estatal.
Por otro lado, el cambio de gestion de gobierno en Uruguay y la nueva ley de presu-
puesto nacional aprobada, dan cuenta de un proceso de debilitamiento del Sistema
Nacional Integrado de Cuidados que recién comenzaba a implementarse.

El régimen de bienestar de Espana tiene su propia historia institucional y so-
cial. Se trata de un modelo de amplia cobertura en servicios y prestaciones pero de
baja intensidad protectora, que refiere a una limitada capacidad para reducir la de-
sigualdad y la pobreza, y que igualmente parte de un modelo de ganador de pany

ama de casa a tiempo completo en el disefio de sus politicas sociales. Un hito en su
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historia reciente lo constituye, en 1986, el ingreso a la Unién Europea que determi-
na el rumbo de las politicas econdmicas y monetarias y condiciona la concepcién y
disefio de las politicas sociales. Entre ellas se encuentran las de inclusién social que
se ponen en marcha a partir de la Estrategia Lisboa 2000 (LEON; PAVOLINI, 2019). A
partir del 2000 el conjunto de las acciones del EB espafol pueden definirse como una
combinacién de contencidn del gasto social (entre 2000 y 2004) y reestructuracion
institucional, medidas que desembocaron en la crisis de 2010 hasta la actualidad sin
soporte en el didlogo social (ARRIBA; RODRIGUEZ CABRERO, 2019).

En cuanto a las politicas de cuidados, este régimen (al igual que en Argenti-
na) puede definirse como mediterraneo ya que cuenta con una participacién familiar
importante frente al proceso de envejecimiento e incremento de las necesidades de
apoyos (MARTIN PALOMO; MUNOZ TERRON, 2015; MORENO, 2002). En relacidén a
los servicios sociales publicos resulta importante remarcar la Ley de Promocidn de la
Autonomia Personal y Atencién a la Dependencia (LAPAD), asi como el desarrollo de
una ultima generacién de leyes de servicios sociales autonédmicos que garantizan una
serie de prestaciones con caracter universal. La LAPAD incluye servicios como telea-
sistencia, ayuda a domicilio, centros residenciales, centros de dia y asistentes perso-
nales por un lado, y, por el otro, prestaciones econdmicas para personas necesitadas
de cuidados que puedan “remunerar” el servicio prestado por un familiar, comprar
un servicio o la figura del asistente personal.

El impacto de la crisis econdmica, desencadenada a partir de 2007, ha cuestio-
nado uno de los pilares que sustentaban la Ley en su origen: la nocion de universalidad
(ZAMBRANO et al., 2015). No obstante las politicas de cuidado efectivamente aplica-
das no dependen tanto de la politica estatal, o de los modelos de gestidn regionales
(autondmicos), pese a estar descentralizada su gestidn, o de los grupos politicos que
lo gobiernan, sino de la combinacién de estos con las formas de gobierno locales y
culturales (MARTINEZ-BUJAN, 2014). Ello dificulta aludir a un régimen de cuidado
espafiol o de diferentes modelos autondmicos. Y ello, invita a hablar de configura-
ciones de cuidados, en las que tiene un gran protagonismo el recurso al mercado de
cuidados remunerados, de gran precariedad, integrado por mujeres inmigrantes en

gran medida (MARTIN PALOMO et al., 2018).
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Argentina ha transitado en los dltimos afios desde un Estado mas cercano al
paradigma protector a otro que combina politicas neoliberales, lo que provocé una
reduccidn del gasto social. Por su parte, Uruguay poseia hasta fines de 2019 una poli-
tica centrada en un Estado mas protector y Espafia ha retornado en los ultimos afios
a un Estado de corte neoliberal que harestringido el gasto en politicas sociales a nivel
integral.

¢Cudles son las diferencias? Un aspecto macro esta relacionado con las formas
de gobierno. Uruguay es un pais unitario y con una larga tradicion de bienestar, que
facilité la implementaciéon de politicas sociales a nivel nacional. La descentralizacion
del sistema politico de Espafia y Argentina en Comunidades Auténomas, provincias y
municipios conlleva una descentralizacidn del poder y acentua fuertes desigualdades
regionales. Otro aspecto macro esta relacionado con la dimensidn socio-econdmica:
los niveles de pobreza, vulnerabilidad y desigualdades sociales en Latinoamérica son
mucho mas pronunciados que en los estados europeos aunque las politicas de dichos
Estados de Bienestar estan en retroceso y la desigualdad en Espafia se ha incremen-
tado en la dltima década.

Una diferencia que se detecta a nivel micro entre estos paises es el nivel de la
cobertura previsional para las personas mayores: Argentina presenta un porcentaje
mas elevado de cobertura que Espafia y Uruguay, aunque es escaso el monto per-
cibido y las recientes medidas de recortes en los haberes no llegan a satisfacer las

necesidades basicas.
A MODO DE CONCLUSION

Este articulo ha buscado reconstruir las politicas destinadas al cuidado de per-
sonas mayores de 60 afios, tomando a cada pais como caso de estudio para identifi-
car las caracteristicas singulares y los aspectos mas generales. Siguiendo el método
comparativo, se obtuvieron mediciones de aquello que es especifico del proceso so-
cial de cada pais, pero en un universo de referencias tedricas que permita la generali-
zacién y la abstraccion (GIORDANO, 2014).

Independientemente de ello y para avanzar en la implementacion o en el sos-
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tén de las politicas de cuidado para las personas mayores, estos tres paises atraviesan
dificultades relacionadas con la profundizacién de las politicas de ajuste que acrecien-
tan la vulnerabilidad de este segmento poblacional, dejando de lado el objetivo de
universalidad de las politicas de cuidados en Espafia y Uruguay principalmente.

Las familias siguen siendo las dadoras naturales de cuidados y esta funcidn se
refuerza, ademas, desde las politicas publicas, con argumentos utilitarios que enfati-
zan la optimizacion y ahorro de recursos del Estado. Los organismos internacionales
también ponen de relieve la importancia que asume el cuidado para el crecimiento
econdmico y, sobre todo, para el desarrollo social. Podria pensarse que los postula-
dos que sustentan estas orientaciones se dirigen a justificar el retroceso de los pro-
gramas de proteccion social del otrora EB, reemplazando la responsabilidad estatal
por el esfuerzo de las familias que, en muchos casos, deben acudir al mercado, gene-
rando y/o reforzando nuevos procesos de estratificacion entre mujeres.

Conrespecto a las desigualdades de género, si bien se ha avanzado a nivel nor-
mativo en la proclamacidn de sus derechos, existe una brecha en la efectiva imple-
mentacion de las estrategias que tiendan a una mayor equidad y corresponsabilidad
en los cuidados.

El desafio es ineludible para que en estos paises, las familias y, en especial,
las mujeres, no sean las exclusivas proveedoras de proteccion y que el cuidado deje
de ser un tema privado, doméstico e intimo, lo que impide el reconocimiento de los
derechos tanto de las personas mayores como de las que cuidan.

Las politicas de cuidados y la tension entre tendencias universales y tentacio-
nes focalizadoras en las gestiones de gobierno en estos paises, plantea retos para el
desarrollo de modelos integrales de asistencia y para la promocion de la autonomia
de las personas mayores. No se trata Unicamente de los recursos presupuestarios
que se destinen para la implementacién de la politica de cuidados, sino también de
cudl es la visidn acerca del envejecer que las sustentan.

Si bien este articulo fue elaborado y enviado para su publicacién antes del ini-
cio formal de la pandemia del COVID 19, es necesario explicitar que en los tres paises
analizados, la politica de cuidados se centrd en el resguardo de las personas mayo-

res, sin embargo aun se visibilizan importantes debilidades. Las medidas establecidas
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para prevenir y contener la propagacion de la pandemia han priorizado el criterio epi-
demioldgico, intentando aislar en sus hogares o en los centros residenciales a las per-
sonas mayores pero no contemplaron su combinacién con otro conjunto de medidas
que abordan el bienestar integral de esta poblacion. Cabe preguntarse qué sentido
le fue asignado al cuidado, considerando sélo decisiones sanitarias y omitiendo las

voces, necesidades y demandas de los destinatarios de tales medidas.
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Fim da epidemia da sindrome congénita do zika: Pensdo vitalicia e governanca multipla de dominios de cuidados

RESUMO:

A pesquisa “Etnografando Cuidados”
acompanhou maes, familias, servicos
de salde e pesquisadores na resposta a
Sindrome Congénita do Zika (SCZ), em
Pernambuco, desde novembro de 2016.
Este estudo foca na saida da SCZ dos es-
tados de emergéncia e de importancia
nacional e internacional, o que repre-
senta um dilema para maes de filhos
com SCZ - que outrora foram priorida-
de entre as prioridades na emergéncia,
aproximando-se intensivamente de
servicos de saude, assisténcia social,
transportes, e também dos pesquisa-
dores. Com relagdao a essa mudanga,
questiona-se o que é que fica e o que
€ que muda depois da epidemia. Tra-
ta-se da passagem da epidemia como
um periodo liminar que desemboca na
pos-epidemia, com a chegada a novos
e/ou a reforcados estados sociais quan-
do termina a emergéncia. Centra-se
nas implicagdes favordveis e desfavo-
raveis da negocia¢do que resultou na
medida provisdria concedendo pensao
vitalicia a criancas nascidas com a SCZ,
publicada em setembro de 2019, e sua
versao modificada em forma de lei em
abril de 2020. Examinam-se, por fim, as
restricbes que evidenciam praticas de
governanca e controle da populacao
afetada, e mostra-se a articulagao entre
dominios de cuidados de acordo com
as relagbes e praticas que orientam mo-
ralidades para pessoas que participam
nesses dominios.

PALAVRAS-CHAVE:
Sindrome Congénita de Zika. Cuidados.
Epidemia. Pensao Vitalicia. Estado de

Emergéncia de Saude Publica.

ABSTRACT:

The research project “Doing Ethnogra-
phy on Care...” accompanied mothers,
families, health services and research-
ers in their response to the Congenital
Zika Virus Syndrome (SCZ) in Pernam-
buco since November of 2016. This
study focuses on the end of the Inter-
national and National States of Emer-
gency. The end produces a dilemma for
mothers of SCZ children who experi-
enced a period when they were priority
among priorities and interacted closely
with health, social service, transporta-
tion and welfare services as well as with
researchers, dealing with the questions
of what stays and what changes after
the epidemic. It focusses on favorable
and unfavorable implications of the
negotiation that resulted in the pres-
idential publication of a provisional
measure conceding a lifelong pension
to children born with SCZ in September
of 2019, and its modified version as law
published in April of 2020. It examines
restrictions which bring into evidence
pratice of governing and controlling
the affected population, and shows the
articulation among care domains in ac-
cordance with relations and practices
which guide moralities for people who
participate in these domains.

KEYWORDS:

Congenital Zika Virus Syndrome.
Care. Epidemic. Public Health State of
Emergency.
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A Saude Publica vive de emergéncia em emergéncia, tanto quanto o capita-
lismo vive de crise em crise. Do mesmo jeito, as crises e as emergéncias sdo tempos
extraordindrios que respondem, no minimo, a dois objetivos. Primeiro, recorrendo-se
a base da ordem pré-existente, formam-se novas aliancas para superar a emergéncia,
com medidas adequadas que estanquem a intensidade do alerta. Preocupacgdes sao
levantadas pela ocorréncia de alguma condicao especial que se apresenta como epi-
démica - e consequentemente, ameacadora da ordem. Em seguida, como segundo
objetivo, constrdi-se um alicerce de resposta que possa contribuir para que emergén-
cias de caracteristicas semelhantes ndo ocorram no futuro.

Esses dois objetivos, plenamente associados a atos de cuidar da saude das
pessoas, nem sempre dialogam perfeitamente entre si, pois 0 que se precisa para sair
de uma emergéncia ndo corresponde ao que se necessita para manter um alicerce de
resposta aos desafios postos por emergéncias. Além disso, o ato de cuidar ocorre em
dominios que exigem diferentes praticas, de acordo com a inser¢ao de agentes no
processo de resposta a uma epidemia, bem como no processo de vida cotidiana fora
dos tempos excepcionais.

Inquerir sobre as consequéncias do fim de uma emergéncia de satde publi-
ca suscita outra pergunta mais ampla associada a ideia da dadiva. Maurice Godelier
(2001) indaga “o que é que fica?” quando as pessoas estdo envolvidas numa acdo
especial de doar-se ao que € exigido em uma rede de trocas, em rela¢des sociais mar-
cadas por reciprocidade e por hierarquias. As redes reforcam obrigacdes mutuas em
interacdo intensa, mas isso nao implica necessariamente uma horizontalidade rela-
cional. Ao perguntar “o que é que acumula”, e “como acumula”, em contextos de
aliancas intensivas permeadas por trocas, desloca-se a questao para o tempo poste-
rior ao das trocas.

Dito isso, percebe-se que hd uma apropriacao social multipla de diferentes
significados atribuidos ao que possa conferir privilégios ou beneficios, de acordo com
as insercOes sociais prévia e posterior das categorias de pessoas que participam na
rede intensiva dos tempos emergenciais. O que pode ficar, para uma pessoa de uma
categoria, € diferente do que pode ficar para outra; mas ha ordens diferentes que

informam as expectativas. Didier Fassin (2010) ainda leva a discussdo adiante quan-
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do se debrucga sobre as Iégicas de ajuda humanitdria, sempre intensificadas durante
emergéncias, e caracteriza-as como reforcadoras de desigualdades sociais, no con-
texto de um discurso de socorros realizados em nome do “bem”. Todos os que estao
envolvidos na resposta a uma epidemia participam de um discurso exacerbado de
doacdo e urgéncia — mas ha diferencas notaveis nessas respostas, a depender do que
é importante alcancar com elas.

Levando essa pergunta para o periodo pds-emergéncia de epidemias, e es-
pecificamente no caso da Sindrome Congénita do Zika (SCZ) focado aqui, podemos
situar mais concretamente alguns agentes sociais que atuam em dominios de poder
associados a praticas de cuidado. A partir disso, é possivel abarcar as questdes da
saida do estado da emergéncia e da entrada em um estado de “cronicidade estrutu-
rada”, que implica uma reconfiguracao das praticas experimentadas com o “cuida-
do”’; bem como uma nova configuracdo da ordem pré-epidemia, da qual sempre se
preservam alguns aspectos e se modificam outros. E fundamental também entender
que os dominios de poder' formados nessas praticas reportam a realidades geopoli-
ticas mais amplas, que afetam a eficacia das redes em alcancar respostas positivas as
buscas dos agentes.

Como os agentes sao multiplos, de acordo com os seus diferentes dominios
predominantes de acdo, o que é um “fortalecimento do alicerce” para um agente
ndo corresponde necessariamente a um fortalecimento semelhante para outro. E
improvavel que as aliangas se desmanchem por completo depois da emergéncia,
pois parece mais correto dizer que ha processos de apropriacao social dos resultados
da emergéncia que reposicionam os atores — seja em diferentes patamares, seja em
reafirmacdes da ordem anterior — no que se refere tanto a cada dominio, quanto a
relacao entre dominios.

Antes de destrinchar os dominios, vale declarar a sintonia parcial desta pers-

pectiva com a observacao de Lucas Freire de que, quando se trata de burocracias

'Para um detalhamento da compreensao de dominios de cuidado pelo autor, além do que se encontra
mais adiante neste artigo, consulte o capitulo de Parry Scott (2020a) na coletanea publicada como
e-book pela UFPE books, organizado por Parry Scott, Luciana Lira e Silvana Mattos, Praticas Sociais no
Epicentro da Epidemia do Zika (RECIFE, 2020), bem como Parry Scott, “Cuidados, Mobilidade e Poder
num Contexto de Epidemia: Relagdes Familiares e Espacos de Negociacdo, Revista Mana (2020c).
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cujas ordens de existéncia se preservam em si com mecanismos operativos de um

Estado indiferente (ver HERZFELD, 1993),

a precariedade, a escassez e a desigualdade no acesso aos servicos publi-
cos de saide sempre foram tragos da sauide publica no Brasil. Assim como
as diversas “crises”, os objetivos de corrigir os erros de Estado e preservar
o “funcionamento da economia” encontram-se como fundamento e justifi-
cativa de projetos politicos na drea da sadde. (FREIRE, 2019, p. 366).

Tal perspectiva resulta em uma percepc¢ao de que “o Estado governa territd-
rios e popula¢des através da precariedade, delimitando o quanto e como as pessoas
podem viver” (FREIRE, 2019, p. 368). Se isso ocorre na cotidianidade de crises estuda-
da por Freire, uma crise “epidémica” pode reforcar esse processo. Os territdrios e po-
pula¢des incluem pesquisadores, gestores, profissionais dos servicos, maes, familias
e afetados diretamente pela epidemia em uma troca intensa, que pode favorecer a
convergéncia parcial sobre as caracteristicas do que é preciso fazer para cada grupo.
Nessas articulagcdes ocorrem processos de governanga que restringem as atividades
dos diversos agentes, mas isso ndo impede que ocorram aliancas, mais duradouras
ou mais transitdrias, que possam resultar em beneficios de servicos e cidadania para
as pessoas dos diversos dominios que se articulam durante o auge de uma epidemia.

O estado de emergéncia formal de SCZ durou nove meses internacionalmente
(fevereiro a novembro de 2016 pela OMS) e dezoito nacionalmente (novembro de
2015 a maio de 2017 pelo Ministério de Satde do Brasil). J& se vao quatro anos desde
que as agéncias internacionais avaliaram que o “alicerce de resposta” a sindrome
estava instalado, e ndo se tratava mais de uma ameaca global. Custou mais tempo
para o epicentro da epidemia, o Brasil, avaliar que tinha criado a seu préprio “alicerce
de resposta’”, com queda de 95% dos casos, e anunciar que as coisas estavam sob
controle.

Parecia muito tempo, mas as emergéncias duraram pouco. Quase trés anos
depois do fim da emergéncia, no dia 7 de abril, 0 Governo Brasileiro publicou em dia-
rio oficial a aprovacao, que tinha ocorrido trés dias antes, da medida provisdria de 4
de setembro de 2019, que conferiu pensdo vitalicia as vitimas da microcefalia causa-
da por Zika. Esse evento € o ponto de partida para uma discussao sobre a interacao

entre integrantes de diferentes dominios de cuidado envolvidos neste processo: um
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processo de governanca multipla, praticas e discursos sobre os resultados do contro-
le sobre a epidemia’.

Sdo trés os agentes mais atuantes que focamos nessa emergéncia: pessoas e
familias acometidas; gestores e prestadores de servicos de atendimento; e pesqui-
sadores. Esse ultimo grupo € mais realcado que em alguns outros estados de emer-
géncia, devido ao grau de desconhecimento da Sindrome Congénita do Zika (SCZ).
Quando as doengas sao mais conhecidas, as praticas dos gestores e prestadores de
servicos ganham maior realce, por ter havido um mapeamento anterior de fatores;
mas quando a doenca é desconhecida, sao os pesquisadores e a confec¢ao do seu

I”, as maneiras de atender.

mapeamento que precisam guiar, “em tempo rea
Normalmente, procuram-se entender particularidades inusitadas e mapear
a ocorréncia sdcio-espacial de uma doenga conhecida através de metodologias de
estudos cuidadosamente normatizados pelas instancias internacionais de vigilancia,
tornando muito evidentes os territdrios e popula¢des a serem governados e as a¢des
promovidas em tal governanca. Quando a doenca é desconhecida, acrescenta-se a
essas metodologias o trabalho de iniciar todo um processo de descoberta, que impli-
ca a primeira identificacao, a caracterizacao e a localiza¢ao da doenca, sem os para-
metros de estados anteriores de emergéncia desta. Tal situacao ¢ muito ameacgadora
a ordem, até que se chegue a um conhecimento e a acdo efetiva diante dela. E um
periodo de liminaridade, que depois se curva a “nova” velha ordem de praticas.
Durante uma emergéncia, vive-se a expectativa e a vontade de sair dela, de
acabar com a correria e chegar a um estado de cotidianidade (as vezes remetendo-se
a uma cronicidade, que sugere conhecimento e convivéncia com as consequéncias
de uma patologia duradoura). A cronicidade, normalmente usada para referir apenas
aos sintomas e sequelas da doenca em si, também pode ser empregada em refe-
réncia a limitagao e escassez dos servi¢os, bem como as praticas de pesquisadores.
De qualquer jeito, ndo é uma simples volta ao estado pré-emergencial, pois no novo
estado todos os agentes se imaginam potencialmente mais prevenidos e mais capa-

citados em lidar com as consequéncias de qualquer emergéncia, simplesmente por

> Veja Matos et al., 2019 para outra discussao detalhada sobre pensao vitalicia da nossa equipe de
pesquisa.
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terem passado pela experiéncia que inevitavelmente fornece miltiplas oportunida-
des de capacita¢do e multiplas maneiras de exercer governanga.

No caso da SCZ, as orienta¢des gerais das agéncias globais de controle de
doencas (OMS e OPAS, cujas orientag¢des-guias sao seguidas pelo Ministério de Sau-
de e pela Fundagdo Nacional de Satde no Brasil) refletem demandas de vigilancia
sanitdria e epidemiologia. Em respeito a diversidade de situa¢6es imagindveis, essas
orienta¢bes contém declara¢bes em termos bem vagos sobre o que leva a saida do
estado de emergéncia. Percebemos isso nas orienta¢des divulgadas pela Fundacao
Nacional de Saldde do Ministério da Salude, que admitem que a saida depende do
“fortalecimento de sistemas municipais de vigilancia epidemioldgica, dotados de au-
tonomia técnico-gerencial para enfocar os problemas de satide préprios de suas res-
pectivas dreas de abrangéncia” (MS-FUNASA, 2004, p. 12).

Esse gerenciamento sugere que corrigir a desordem que afeta tais sistemas
municipais seria prové-los com conhecimento e organizac¢ao, provenientes de instan-
cias superiores, de forma a governar o suficiente para evitar o pior. O pior, sem duvi-
da, seria a continuada dissemina¢ao da doenga. A saida da emergéncia € uma inser-
¢ao, a0 mesmo tempo imaginaria e real, em um estado de ordem novo, por precario
que seja.

Nem sempre sao claras, contudo, as razbes de se tomar os sistemas muni-
cipais por “auténomos” e suficientemente fortalecidos, técnica e gerencialmente,
para operar no cotidiano, sem uma vigilancia desdobrada. Fica claro que os siste-
mas de salde internacionais e nacionais saem da emergéncia fazendo referéncia a
contencao geogréfica dos seus problemas (nem se alastra a epidemia, muito menos
se chega a uma pandemia!). Eles desenvolvem um discurso como conhecedores da
doenca e organizacionalmente capazes de cuidar dos acometidos. Ao mesmo tempo,
ainda enfrentam muitas das mesmas amarras estruturais que se precediam a emer-
géncia, instalando-se novamente apenas a crise cotidiana de escassez administrada.

Em outro estudo sobre a prioridade entre as prioridades dentro do estado
de emergéncia (SCOTT, 2020a), delineei trés dominios de cuidado, informados por
moralidades distintas, associados 1) as pessoas acometidas, 2) as redes de servicos

institucionais, e 3) aos conhecimentos construidos pelos pesquisadores. Descrevi tais
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dominios, compreendendo-0s como as vezes convergentes e as vezes divergentes,

mas sempre em articulagdo, no contexto da resposta a epidemia do SCZ. S3o eles:

dominios de cuidados relacionais; dominios de cuidados de atendimento, e
dominios de cuidados com o conhecimento cientifico, respectivamente. O
ambiente de cuidados, entdo, pode ser caracterizado grosseiramente por
uma mistura entre o popular, o técnico e o cientifico, cada um perfilado no
habitus do seu dominio, mas cada um intersectado com os outros no cam-
po maior de saude. (SCOTT, 20203, p. 26)

No referido estudo, descrevo encontros e desencontros entre as praticas -
compreendidas e tratadas como prioritdrias — de maternagem e de rela¢bes sociais e
familiares cotidianas, de direitos e demandas associadas a resposta institucional a doen-
cas especificas, e de participacdo em redes de producgdo de conhecimento sobre satide e
dreas dfins, respectivamente. S3o essas ideias que informam diferentes priorizacdes
para acumulacao por parte de agentes, de diferentes dominios de cuidado, em uma
emergéncia de saude publica. Ou seja, para cada grupo, “o que fica” deve responder
principalmente a praticas relacionadas com a moralidade do seu dominio de cuida-
dos. Se possivel, sem prejuizos aos outros dominios.

Depois de examinar praticas observadas e discutidas na convivéncia intra e inter-
-dominios de cuidado ao longo de mais de trés anos de pesquisa - cuja reapresentacao

no espaco disponivel neste trabalho é invidvel —, foi possivel ressaltar duas questdes:

[...] primeira, um fortalecimento mutuo prezado por todos que é produto
do poder agregador de estado de emergéncia publica em satide publica e
uma atencdo a relacionalidade cotidiana, a disponibilidade de atendimen-
tos, e a novas informacgdes sobre a doenca, enfatizados em cada dominio;
e, segunda, como a énfase numa das prioridades de outros dominios de
cuidado leva a desentendimentos na articulagdo que possam esclarecer o
que precisa ajustar em cada dominio. (SCOTT, 20204, p. 39)

No atual trabalho, ndo pretendo voltar para cada ponto trazido no estudo
anterior, embora, de fato, mereceria a nossa atencdao o aprofundamento a
compreensdao de como as pessoas em cada dominio buscam praticas que significam
as moralidades do seu dominio; e como a busca de moralidades de pessoas de outros
dominios ora convergem, ora divergem das moralidades do seu dominio. O ideal de

uma articulagdo sintonizada entre os dominios em nome de uma causa comum, por

mais desejada que seja, ndo costuma aparecer sem tropecos.
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Depois dessas consideracdes iniciais, necessarias para se compreender essa arti-
culagao, simultaneamente sintonizada e tensionada, apresento, a partir do processo de
discussao da concessao de pensado vitalicia para as familias com criancas acometidas da
Sindrome Congénita do Zika3, a analise sobre “o que ficou” em cada dominio; e sobre
como ocorreram as praticas de governanga multipla nesse ato. A governanga multipla
se refere a multiplicidade de detalhes pelos quais se criam restricbes e também ganhos
que delimitam as possibilidades de acao em cada dominio, bem como se refere a Iégica
de governanca da escassez como principio norteador de reposta ao litigio que resultou
na medida provisdria de um governo. Percebe-se, como se vera, um governo disposto

a apostar na precariedade para governar territdrios e populages.

A MEDIDA PROVISORIA

No dia 4 de setembro de 2019, em meio a uma agenda politica neoliberal, re-
petidas demonstra¢es de uma ideologia autoritaria, desalentadoras discussdes so-
bre a reforma da previdéncia e a reforma tributdria, e pressdao sobre o aumento do
desmatamento da Amazénia, ocorriam amplas divulga¢bes de quedas recordes na
popularidade individual do presidente Jair Bolsonaro.

Nesse cenario, pressionado também por associacbes que protagonizaram
os direitos das familias acometidas por uma epidemia que estava servindo como
simbolo de boa resposta nacional de uma emergéncia superada, o presidente emi-
tiu a medida provisdria nimero 894/2019. Amplamente divulgada, esta gerou man-
chetes e trechos, como se percebe na reportagem de internet do Globo anuncian-
do a concessao de um salario-minimo como “pensdo especial vitalicia para criancas
com microcefalia decorrente do virus Zika, nascidas entre 2015 e 2018.” (énfase no
original, O GLOBO, 04/09/2019 2020)*.

Com a caracteristica politicamente aquinhoada de afabilidade arguta e infor-

3Tal medida provisdria do dia 4 de setembro de 2019, com pequenas modificacdes que sdo ressaltadas
mais adiante neste trabalho, foi aprovada no dia 4 de abril de 2020, e publicada no diario oficial no dia
7 de abril do mesmo ano (ver anexo).

4SOARES, Jussara. Bolsonaro assina MP que cria pensdo vitalicia para criancas com microcefalia de-
correntes do Zika. O Globo (site). 4 set. 2019, s/p. Disponivel em: https://oglobo.globo.com/socieda-
de/bolsonaro-assina-mp-que-cria-pensao-vitalicia-para-criancas-com-microcefalia-decorrentes-do-
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mal que acompanha os pronunciamentos politicos do presidente, ele, jocosamente,
e ao mesmo tempo com toda seriedade, informou que ndo admitia negociar nenhum
ponto dessa medida. Se houvesse quem tentasse emendar pontos, ele avisou que iria
se encarregar de vetar a prépria medida benéfica que estava concedendo. Nas suas

palavras:

Peco aos deputados e senadores que ndo alterem essa MP, ndo fagam de-
magogia, j4 que ndo tiveram competéncia ou cardter em governos ante-
riores. Caso contrdrio, serei obrigado a vetar essa medida porque eu néo
posso incorrer em crime de responsabilidade e me submeter sim a um pro-
cesso de impeachment. (O GLOBO, 04/09/2019)°.

O momento foi divulgado envolto em uma aura de vitdria que grassava entre
familiares e protagonistas responsdveis por essas criancas, representados nas fotos
oficiais da assinatura pela presidente da Associacdo Pais de Anjos da Bahia, Ingrid
Guimardes (que também é presidente da “Frente Nacional na Luta por Direitos da
Pessoa com a Sindrome Congénita do Zika”) junto de sua filha Nicole, e pela primei-
ra dama, Michelle Bolsonaro, cuja histdria e imagem publica, além dos atributos de
juventude e beleza fisica ressaltados pelo presidente até nos meios da diplomacia
internacional, sdo construidas pelo protagonismo a favor de deficientes auditivos.

O presidente exibiu o seu lado humanitdrio, segurando a crian¢a com a SCZ
durante um tempinho. E o Ministro da Cidadania, afinado com a importancia do dis-
curso do carater familiar e maternal da medida, declarou que esta foi de responsabili-
dade da primeira-dama, enaltecendo a sua caracteristica acao social e a influéncia da
primeira-dama sobre o presidente (“Onde ela bota a mdo, o presidente ouve”). Es-
tava dado o pontapé para uma discussao ampla que escancara as divergéncias sobre
como deve ser o0 “cuidado”, bem como a governanca, desses cidadaos acometidos
pela SCZ.

Escrutinar alguns desses pontos nos remete a diferenciacdes de dominios de
cuidado que se apresentavam durante — e continuam se apresentando agora — a de-
clara¢ao da emergéncia de saude publica que o virus provocou. Uma descricdo por-

menorizada da medida provisdria e das questdes realcadas pelos seus promulgado-

-zika-23927464. Acesso em: 10 set. 2019.

> ldem, ibidem.
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res evidencia as aliangas e contengdes entre os diferentes dominios de cuidados e o
meio sociopolitico e econdmico nacional no qual aquela se realiza.

Para compreender como cada conjunto de agentes sociais de cada dominio
se situa, ainda recorrer-se-a a um referencial que entende que sair de uma epidemia
representa um rito de passagem, que visa a simbolizar a busca do alcance de um
alicerce mais firme para lidar com as comocdes criadas — neste caso, pela Sindrome.
Como na ldgica de ritos de passagem destrinchados por Arnold Van Gennep (2011) e
Victor Turner (1995), periodos de liminaridade que marcam a passagem de um esta-
do para outro envolvem noc¢6es de desordem e, frequentemente, sofrimento®. Uma
emergéncia de satide publica é um estado coletivo de liminaridade. E uma agudizacdo
do estado de “crise” cotidiano que caracteriza a administracdo de servicos de saude
e de outros servicos realizados pelo Estado. E uma nova ordem, embora ndo tdo nova
assim.

Sempre ha a sugestao de que se alcancou um novo patamar por causa da epi-
demia. Nas familias, isso equivale a estabelecer uma nova rotina de vida cotidiana,
fortemente influenciada por uma bio-identidade da familia, pelo estreitamento da re-
lacdo emocional mae-bebé e por préticas terapéuticas (RABINOW, 2002). Ja nos ser-
vicos de prevencao e de atendimentos, ha a nocao de maior habilidade de resposta
as demandas com medidas de relacionamento do servidor com o usudrio, incluindo
tanto organizacao fisica e geografica de servicos, quanto protocolos orientadores de
comportamento e gerenciamento de or¢camentos disponiveis. E, para os pesquisado-
res, as certezas e incertezas sobre o conhecimento em construg¢do sobre a doenga,
suas caracteristicas e impactos, recebem atencdo, incorporando-se as descobertas
e perpetuando-se a discussao das implicacdes e limitacbes desse conhecimento de
acordo com vieses interpretativos trazidos pelos préprios pesquisadores, de encon-

tro com os seus objetos (LATOUR, 2013).

® Reconhecemos que a orienta¢do dos autores de ritos de passagem é do ciclo vital: apds um rito de
passagem, chega-se a uma nova ordem, diferente e sequencialmente posterior na regularidade do
processo de viver em sociedade. Quando se fala em estados pré e pés emergéncia ha ganhos pela ex-
periéncia, mas ndo se pode dizer que depois da liminaridade a nova ordem se refira a uma sequéncia
vital. Simplesmente é outra hora, informada pela experiéncia realizada, incorporando o aprendizado,
e operando numa continuidade da Iégica da “indiferenca burocrética” (ver HERZSFELD, 1993; FREIRE,

2019).
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Ao anunciar a medida provisdria 894/20197, a grande midia captou e reprodu-

ziu diversas mensagens do governo contidas nas primeiras trés linhas da medida:

Art. 1° Fica instituida pensdo especial destinada a criangas com mi-
crocefalia decorrente do Zika Virus, nascidas entre 12 de janeiro de 2015 e 31
de dezembro de 2018, beneficiarias do Beneficio de Prestacdo Continuada).

§ 1° A pensdo especial de que trata esta Medida Provisdria serd
mensal, vitalicia e intransferivel e tera o valor de um saldrio minimo.

§2°Apensao especial ndo poderd ser acumulada com indenizacdes
pagas pela Unido em razdo de decisdo judicial sobre os mesmos fatos ou
com o Beneficio de Prestacdo Continuada de que trata o art. 20 da Lei n°
8.742, de 7 de dezembro de 1993.

§ 3° O reconhecimento da pensdo especial ficard condicionado a
desisténcia de agdo judicial que tenha por objeto pedido idéntico sobre o
qual versa o processo administrativo.

§ 4° A pensdo especial serd devida a partir do dia posterior a
cessacao do Beneficio de Prestacdo Continuada ou dos beneficios referidos
no § 2°, que ndo poderdo ser acumulados com a pensao.

§ 5° A pensdo especial ndo gerara direito a abono ou a pensao por
morte.

Nas linhas referidas, identifica-se a populacao de alta visibilidade: criancas com
microcefalia decorrente do Zika virus, nascidas num periodo especifico de quatro
anos — uma populacdo que ja recebia Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) do
governo. O valor de um saldrio-minimo e o fato de este ser mensal e vitalicio sao as
questdes mais realcadas pelo governo como pontos positivos da medida. Também foi
veiculado pelos meios de comunicagdo que serd permitido o trabalho dos familiares
sem limitacdo de niveis de recebimento (o que ndo é permitido nas regras vigentes
do BPC), mas tal informacdo estd quase totalmente ausente dos artigos da medida,
gerando inquietude sobre a garantia entre as maes que serao as responsaveis. Nao
parece suficiente supor que a categoria de “pensado” responde a regras diferentes
que a categoria “beneficio”, tdo repleta das restricdes identificadas por Matos et al.
(2019), sem que a garantia tenha sido explicitada no texto.

Os condicionantes que regiam a concessao (intransferibilidade, valor, paga-
mento pelo INSS e a ndo acumula¢ao com outras indeniza¢des pagas pelos mesmos

fatos) foram incluidos nos cinco paragrafos especificos seguintes do artigo 1° e pon-

7 Para outro relato, que enfatiza as contradi¢fes e os dispositivos limitantes incluidos no acesso ao
BPC, ha também informacdo sobre eventos e articula¢des nos preparativos para a negociacdo em tor-
no da medida proviséria na sua efetivacdo como lei no texto de Matos et al. (2019). A primeira autora
do artigo da nossa pesquisa “Etnografando Cuidados”, Silvana Matos, participou ativamente nesses
eventos, protagonizando as demandas das familias até a realiza¢do da audiéncia publica em setembro
2019 no Congresso.
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tos adicionais colocados em cinco artigos adicionais curtos, entre os quais o segundo
artigo (sobre a ndo acumulacdo com outras indenizacdes) gera mais efeitos sobre a
populacao alvo da medida.

Passado o impacto da grande publicidade positiva da hora da solenidade da
assinatura, rapidamente esses pardgrafos e artigos restritivos ganharam mais aten-
cao de familias, pesquisadores e das protagonistas maes, justamente pelas limitacdes
que se impuseram, no sentido de mobilizacdo, para proporcionar emendas — em clara
desobediéncia a provocacao imobilizadora do presidente de que vetaria a medida se
fosse modificada. Nao foi por acaso que o Ministro da Economia foi cossignatario da
Medida Provisdria. Pensado pelas maes e divulgado pelo governo como um ganho
na autonomia das mulheres, cada detalhe criou desconforto as maes ao revelarem-se
pontos de controle restritivos a direitos incorporado no préprio documento que con-
tribuiria para a autonomia. Sabendo que havia um ganho no anidncio de uma pensao
vitalicia fruto da pressdo da frente de associa¢des e seus aliados?, as maes presiden-
tes das associa¢des estranharam ver itens no texto da medida que ndo tinham sido
discutidos anteriormente com elas; assim como nao ver, no documento, as garantias
que foram comunicadas oralmente (especialmente a de poder trabalhar).

As suas vozes ganharam ainda mais corpo com o questionamento ampla-
mente divulgado, que ocorreu no dia depois do anudncio, no Twitter da pesquisadora
fundadora do atuante Instituto Anis, Debora Diniz®. No inicio da epidemia ela escre-
veu um livrinho muito accessivel e didatico que deu um primeiro perfil dos grandes
impactos do Zika (DINIZ, 2016). Mesmo em autoexilio, pelas ameacas que recebeu

de “grupos de édio”*, Diniz “twitou’” de longe e agiu pelo seu Instituto, revertendo

8 Durante todo o processo de mobilizacdo da frente de associagdes, inclusive nas primeiras negociagdes
em Brasilia no Ministério de Desenvolvimento Social durante o governo anterior em 2018 (exatamente
com o futuro Ministro de Cidadania, que viria ser coassinante da Medida com o presidente e o Ministro
da Economia), a pesquisadora Silvana Sobreira de Matos, da equipe de “Etnografando Cuidados” de
FAGES, acompanhou ativa e presencialmente, sempre mantendo didlogo e acompanhando as maes
nos encontros com o governo. Durante as audiéncias parlamentares ainda se acrescentaram outras
integrantes préximas as associagdes aliadas na frente. Houve o refor¢o critico e a experiéncia na drea
de direito do Instituto Anis, bem como o depoimento de pesquisadoras, pesquisadores e profissionais
de atendimento alinhados com elas.

9 Uma representante do Instituto Anis também participou na audiéncia ao lado das associac¢des, das
familias e da nossa pesquisa, como também participou a nossa pesquisadora Silvana Matos.

°REDAGAO. MP de Bolsonaro que garante pens&o vitalicia para criancas por conta do Zika contém “pegadinha”.
Revista Férum (site). 5 set. 2019, s/p. Disponivel em: <https://revistaforum.com.br/politica/bolsonaro/mp-de-bol-
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a atengao justamente para esses fatores limitantes, chamando-os de “pegadinhas”
que multiplicavam os fatores de governanca da vida das maes e das suas familias.

Ela descreve algumas pegadinhas, tweet por tweet, ressaltando que a medida
é para as familias mais pobres do pais, e aponta que:

e afamilia ndo podera judicializar direitos se receber a pensao. Nao po-
derd judicializar acesso a medicamentos, por exemplo. Uma exigéncia
inconstitucional™;

e a medida proibiu que familias acumulem a pensao com beneficios da
assisténcia social, como BPC e Bolsa Familia;

e O texto exige que todas as criancas de Zika se submetam a nova pericia
médica.

A medida provisdria, durante a elaboracao da primeira versao deste trabalho
em meados de setembro de 2019, estava em estado de plena efervescéncia de buscas
de emendas e adequacgbes pela Frente de Associacdes, sem que se pudesse prever
os resultados. A audiéncia para discutir a medida no Congresso se dividiu entre uma
sessao com os prestadores de servico e pesquisadores, outra com as familias e ou-
tra com os Gestores do “Estado”, em dias alternados (prolongando-se por mais de
uma semana). Alguns pesquisadores, representantes de instituicées e profissionais
de varios estados do pais, valorizados pelo seu renome bem como pela sua adesdo a
causa das maes e familias, optaram por participar da audiéncia junto as familias, em
solidariedade ao seu pleito.

Depois da discussao, tendo passado por revisao na Camara dos Deputados e
no Senado no dia 4 de fevereiro de 2020, a redacdo final do texto da lei assinada em
abril sofreu pequenas modifica¢bes: ndo restringiu a “microcefalia” os disturbios cau-

sados pela Zika (contribuicdes dos pesquisadores)™; e ampliou em um ano o periodo

sonaro-que-garante-pensao-vitalicia-para-criancas-por-conta-do-zika-contem-pegadinha>. Ultimo acesso em: 11
dez. 2020.

" E justamente a judicializacdo para ter acesso a saide que Freire (2019) identifica em associacdo a
gestao de escassez com pratica de administracdo que naturaliza uma continua ‘restruturacao de ser-
vicos’ e ‘repactuacao de direitos’. No caso especifico, em marco de 2020, o governo juntava esforcos
para desobrigar o governo de compras de remédios caros por argumentar que tais custos eram uma
ameaga a um orgamento equilibrado.

2 Pesquisadores demonstravam a maior complexidade dos efeitos e a ndo obrigatoriedade de haver
microcefalia, bem como o fato de que alguns casos “descartados” pela vigilancia por ndo apresenta-
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coberto de elegibilidade para dezembro de 2019. As associagbes e seus protagonistas
nao queriam delimitar um periodo, mas o governo alegou que era impossivel ndo o
fazer; apenas concedeu estender por mais um ano, alegando nao poder deixar datas
abertas - subentende-se que estava se prevenindo contra custos de uma possivel
extensdo por muitas outras vitimas no caso de um novo surto.

A visibilidade dos agentes envolvidos, que ficaram sob os holofotes interna-
cionais e nacionais e ainda estdo na penumbra desses holofotes, certamente levou
a todos - familias, gestores, atendentes de servicos e pesquisadores — a um “novo”
estado nos seus respectivos dominios de cuidados, um estado informado pelas exi-
géncias de respostas a Sindrome. Todos recebem “ganhos” de uma cidadania mais
presente no que estamos chamando dos seus dominios de cuidado, com a¢des, re-
cursos, e legislacdes configurando uma cidadania em processo de afirmacao e reafir-
mag¢ao — mas sempre sujeita a possibilidade de precarizacao.

Em outro estudo sobre os efeitos de projetos de desenvolvimento sobre po-
pulacées atingidas (SCOTT, 2020b), percebeu-se que o Estado, muito presente na
vida das pessoas, mas agindo de forma a buscar objetivos diferentes dos delas, gera
uma sensacdo de “inseguranca administrada’®=. Vendo essa medida provisdria das
perspectivas de diferentes dominios de cuidado, é possivel perceber o quanto um
processo de crescimento mutuo entre agentes se encontra constrangido, dominio

por dominio, pelas politicas de restricao de direitos presentes nas acdes do Estado.

AINTERAGAO DE DOMINIOS DE CUIDADOSE A PRESENCA DAINSEGURANCA
ADMINISTRADA DO ESTADO NO CONTEXTO DE DEFICIENCIA

O que € que arestricao a quem tem microcefalia comunica para os diversos
agentes envolvidos, isto é, familias, gestores e atendentes, pesquisadores? Pes-

quisadores que estao cuidando da produ¢dao do conhecimento, com o aporte de

rem microcefalia no nascimento foram detectados posteriormente com outros problemas.

3Essa terminologia foi primeiro elaborada em SCOTT, 2006 [2009], na revista Satide e Sociedade. A c6-
pia desse artigo pode ser conferida em: SCOTT, Parry. Familias Brasileiras: poderes, desigualdades e so-
lidariedades. Recife: EDUFPE, 2009. Disponivel em: https://www.ufpe.br/documents/1016303/1020379/
famlias+brasileiras+poderes+desigualdades+e+solidariedades.pdf/35456d88-d341-4ae7-8f69-7bd54b-
815df8. Ultimo acesso: 11 dez. 2020.
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recursos nacionais e internacionais, descobriram vetores, condi¢cbes ambientais,
transmissdo vertical, transmissdo sexual e multiplas e complexas manifestacdes
dos efeitos da doenca, mapeando-o em tempo recorde desde o sequenciamento
de DNA até a distribuicao de ocorréncia. Puseram em pratica aliancas entre pesqui-
sadores de diversos continentes, que permitiram investigacdes nos mais diversos
niveis e conseguiram notoriedade com as suas pesquisas e o reforco de reputa¢des
positivas dos seus locais de pesquisa.

Se de um lado, as pesquisas ajudaram a delinear uma irresponsabilidade
coletiva no controle das condicbes ambientais que favoreceram a epidemia, essa
informacdo ajudou a criar uma medida provisdria que, sem declarar abertamente,
reconhece tal falha. De outro lado, agora, num ambiente de desmonte do apoio a
pesquisa cientifica, aparece uma medida provisdria que cita como condicionante a
“microcefalia decorrente do Zika Virus”. Assim ela anula a descoberta importante
de que o Virus do Zika nem sempre ocasiona a microcefalia, pois a designacao de
Sindrome Congénita substitui a microcefalia justamente porque as consequéncias
se apresentam por multiplas outras formas (ALBUQUERQUE et al., 2018) que ainda
estao sendo descobertas. Restringir os sintomas da sindrome a “microcefalia” fere,
entao, o conhecimento produzido e exclui muitos acometidos de problemas decor-
rentes do Zika Virus. Para os pesquisadores, mudar essa parte do texto reconheceu
a importancia desse amplo conhecimento proveniente do cuidado deles com o co-
nhecimento da complexidade dos efeitos.

Gestores e prestadores de servicos institucionais sabem muito bem que as
demandas de terapias sao extraordinariamente variadas, indo bem além do que se
relaciona com microcefalia. De fato, microcefalia apenas descreve um item que in-
dica suspeita de contragdo da SCZ, e seria induzir a erros, em muitos casos, sugerir
que microcefalia é uma condic¢do sine qua non para alguém ser incluido no trata-
mento e programas e politicas designados para quem sofre dos efeitos do virus.

A Vigilancia Sanitdria, que cuidadosamente separa suspeitas, descartes e
confirmacdes, aplica informacgdes técnicas as suas “pericias federais” que sofrem
de imprecisao, havendo admissao de que, sobretudo no inicio da epidemia, mas

ainda hoje, podem-se produzir resultados que escondem a atuag¢ao do virus do
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Zika, excluindo da elegibilidade das politicas publicas os que, de fato, tém direito
a ela. Assim, insistir em uma nova pericia de INSS resultaria na exclusao de muitos
que precisam dos cuidados de atendimento.

Adicionalmente, para se saber o que é preciso para se montarem espacos
de atendimento, é necessario buscar bem além da microcefalia, sendo essa articu-
lagao muito dificil, entre lugares espalhados e com sensibilidades diferentes para
os problemas apresentados (SCOTT, 2018; CANUTO; RODRIGUES, 2020). Pairam
ddvidas, no entanto, sobre a atualidade e correcdo das informag6es que serao bus-
cadas pelos peritos médicos federais do INSS. Ainda € importante perceber que
tal exigéncia de nova pericia acresce mais uma atividade obrigatdria as familias;
e potencialmente desvaloriza trabalhos de investigacao realizados anteriormente
por diversos especialistas no exercicio das suas funcbes. Aproximar-se ao Estado
para selar os direitos gera resultados, mas gera também uma inseguranga de que
na pratica de administrar o acesso aos direitos haja empecilhos e escamoteacdes
que minoram tal acesso e perpetuam desigualdades.

As maes, responsabilizadas pelos cuidados relacionais, primeiro eram cha-
madas de maes de “micros”, e rapidamente elas descobriram o quanto isso as dife-
renciava de outras maes de deficientes. Estavam sendo incluidas em uma categoria
nova que, sozinha, nunca tinha mobilizado grupos para se associarem em busca
dos seus direitos, como ocorre com muitos grupos especificos de pessoas deficien-
tes, ou pessoas especiais (DINIZ, 2007; MELLO, 2016).

A concentracao de muitos casos em torno do pico de poucos meses no fi-
nal de 2015 agregou maes de micro, que procuraram o apoio, pelo menos em Per-
nambuco, de um grupo (AMAR - Alianca das Maes e Familias Raras) que buscava
atendimento para pessoas com doencas raras e suas cuidadoras. Isso incomodava
algumas integrantes da AMAR, porque os “micros” estavam tdo numerosos que
“ofuscavam” os problemas dos que sofriam por cuidarem mais isoladamente de
doencas raras de sintomatologias variadas — ainda que vivessem experiéncias se-
melhantes de vida de ultra-dedicagdo aos seus filhos e de retracao do mercado de
trabalho e sobrecarga como cuidadoras.

Ao mesmo tempo, os pleitos gerais de grupos de deficientes e familiares em
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geral ganharam muitos novos espagos de evidéncia, gragas a visibilidade das crian-
cas com SCZ. Na epidemia, ndo somente em Pernambuco, mas em outros estados,
a criacao de associacbes especificamente para quem foi impactado diretamente
pelo Zika Virus resultou na escolha de um nome que dava mais protagonismo as
maes, sua dedicagdo aos filhos, e a vivéncia das emogbes relacionadas com os
cuidados (em Pernambuco, a Unido de Maes de Anjos - UMA, e no Brasil, a Frente
Nacional na Luta pelos Direitos da Pessoa com a Sindrome Congénita do Zika — FNL-
DPSCZ, que assumiu boa parte da responsabilidade pela representacdo mais direta
das mades e familias nas negocia¢6es sobre a Medida Provisdria, segundo Quadros
et al., 2020). Insistir na especificidade, sendo de microcefalia, sendo do Zika Virus,
permitiu uma priorizacdo de pautas e ajudou na formacao de uma frente, mas no
decorrer dos anos e com a diminuicdo da incidéncia, fica cada vez mais evidente
que a alianca com outros grupos de deficientes é uma pauta mais ampla, que favo-
rece politicas de inclusao em geral.

A resposta ao pleito da Frente Nacional na Luta pelos Direitos da Pessoa
com a Sindrome Congénita do Zika, embora centrada na visibilidade da mobilizagao
nacional de combate ao Zika e vitoriosa no sentido de gerar uma medida provisdria,
se remete ao grupo de associa¢des de Zika como diferenciadas das outras associa-
¢Oes, mais uma vez fragmentando as demandas variadas de grupos de deficien-
tes. Tal resposta perpetua a prdtica de divisdo entre deficientes, em um periodo
histdrico de paulatinos, mas muito notdveis ganhos de sensibilidade para deman-
das de deficientes, usando préticas e linguajares de acessibilidade e de inclusao de
pessoas ‘“especiais”. A restricdao a “microcefalia” incomodou, por acentuar essa
divisao entre as muitas pessoas cuja vida gira em torno de dedicacdo a reabilitagcao
para quem precisa.

Nesse sentido, a modificacdo da MP proposta pela Camara de Deputados e
pelo Senado, de referir a Sindrome Congénita do Zika e ndo a microcefalia, corrigiu
apenas parcialmente um erro na redacdo original da medida. As multiplas manifes-
tacdes de restricGes causadas pelo Zika tiveram, momentaneamente, um reforco
para a visibilidade de todas as deficiéncias, mas o desfecho ainda criou um grupo

diferenciado que possui demandas semelhantes a muitos outros grupos de defi-
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cientes.

Da mesma maneira, a restricao ao periodo de “01 de janeiro de 2015 a 30 de
dezembro de 2018” é artificial. Seguindo uma pauta de reducao de despesas do Es-
tado e de preocupacdo de tal medida se estender para outros que vivem condicdes
analogas, a restricao temporal comunica que o Estado ndo esta aberto a admitir a
inclusao de novas vitimas do SCZ, ja havendo, entdo, criancas nascidas excluidas do
beneficio concedido. H4 exames que se realizam em periodos especificos desde a
gravidez até o periodo de crescimento do filho que nao foram realizados nos que
nasceram antes mesmo de haver algum alarde sobre a epidemia, e, consequente-
mente, sem nenhuma percepcao da necessidade.

Se por um lado temos essa consideracao, a outra, mais grave e mais abran-
gente, é ndo estender o direito a todos, pois ainda no momento em que este traba-
Iho estd sendo escrito (quase um ano depois do periodo citado na medida), hd um
alerta proveniente do aumento de casos suspeitos e confirmados ocorrendo. Por
que excluir quem nasce agora com sequelas decorrentes do mesmo virus?

Parece que a ansiedade dos gestores em se declararem com “autonomia
local suficiente” para sair da epidemia, simplesmente porque o nimero de casos
decrescia, fere a possibilidade, sempre apontada por pesquisadores, de uma nova
configuracao de fatores que possa levar a uma nova epidemia. Numa légica de or-
camento equilibrado, responde-se, sim, a uma reivindicacao de criar uma demanda
“finita” ao orcamento do Estado, assegurando escassez para alguns. A proposta de
acrescentar mais um ano, aprovada pela comissao da Camara de Deputados e pelo
Senado, € positiva porque beneficia um grupo concreto de pessoas que iriam ser
excluidas, mas ndao muda nada quanto a Iégica exclusiva basica.

Essas restricdes se compreendem um pouco melhor quando se fixa nas me-
didas de retirada de direitos, que Diniz aponta como inconstitucionais, e que tam-
bém sao informadas por uma légica de economia de despesas do Estado, e ndo de
demandas e direitos das familias das criancas. Nem acumular, nem judicializar, nem
receber outra pensao: todos os impeditivos se remetem a uma economia imposta
sobre as familias e uma retirada dos seus direitos.

Essaldgica ja era visivel na exigéncia de que as familias beneficidrias da pen-
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sao fossem incluidas como elegiveis no Beneficio de Prestacao Continuada na hora
da medida, e de que desse beneficio teriam que abrir mdo. Tal determinacao exclui
em torno de 20% das familias que ndo se encaixam sob o teto de um quarto de sala-
rio-minimo, exigéncia que ja foi aplicada ao julgar a sua elegibilidade para o benefi-
cio. Entdo, a exclusao é temporal (o periodo) e econdmica (a exclusdo dos que nao
tinham BPC e a proibicdo de outras complementacdes).

Pela medida provisdria, ter o direito de trabalhar e ganhar outra renda, por
desejdvel que seja, pouco conforma com as condi¢des dessas maes; impossibilita
por caminhos dubios outras indenizacdes que poderiam complementar ou mesmo
exceder os valores disponiveis por direito as familias, mantendo as familias sem
perspectivas de serem compensadas por perdas sofridas reconheciveis por instan-
cias legais, ou de adquirirem medicamentos e alimentos especiais fundamentais
para a qualidade de vida dos seus filhos, e, evidentemente, da familia. Ou seja, se
antes era necessario ter um atestado de condi¢Ges de extrema pobreza da familia
inteira para ter acesso ao BPC e a Bolsa Familia, esse condicionante de pobreza con-
tinua regendo. A crianca da familia que ndo atestou pobreza antes ndo tera pensao
depois!

E dificil pensar em n3o questionar através de propostas de emendas,
mesmo diante da ameaga antidemocratica de intocabilidade da medida provisdria
anunciada pelo presidente na sua promulgacdo. Nao se desejava o seu veto, pois
a pensao era um avanc¢o. O documento virou texto de lei para sancao presidencial
em uma votacao rdpida no Congresso no dia 4 de fevereiro de 2020, em meio a um
conjunto de outras medidas que representavam um obstaculo para a votagao do
orcamento anual; e dois meses depois, entrou no didrio oficial.

Se a inteng¢dao do governo era que a promulga¢do dessa medida provisdria
poderia reverter a impopularidade que brotava do conjunto de acontecimentos ro-
deando a presidéncia; se projetava uma imagem de sensibilidade de um homem hu-
manitario e sensivel as demandas da sua esposa, certamente ocorreu uma subesti-
macao da forca da Frente de Luta das Associagdes, juntas numa alianca agregadora

de protagonistas do reconhecimento dos direitos das familias.
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CON§IDERAC6ES: LIMINARIDADE, MORALIDADES E A PERPETUACAO DOS
DOMINIOS DE CUIDADOS

Familias, pesquisadores, gestores e prestadores de servicos se dedicaram de
uma forma extraordindria a resposta a epidemia, e na sua grande maioria reagiram
muito positivamente a concessao de uma pensao vitalicia para as familias.

Examinando em termos muito gerais, € possivel apontar muitas lacunas no
conhecimento ainda em construcao, muitas fragilidades no atendimento envolto na
precariedade e fragmentacdo sufocadora do sistema de sadde e dos setores com os
quais ele se intersecta, e muito sofrimento no peso assumido pelas maes e familias
cuidadoras. Antes era assim. Depois também é.

Todos entraram em uma emergéncia nacional que assumiu uma dimensao in-
ternacional, jogando esses dominios de cuidados numa liminaridade através de uma
doenca desconhecida e exigente. E todos encontraram elementos de fortalecimento
que sugerem terem avangado para um novo estado de ordem, através de moralida-
des de dedicacdo, sacrificio, competéncia e valorizacdo do que é caro aos seus domi-
nios especificos de cuidados — pesquisadores que fizeram descobertas, instituicdes
que aumentaram a sua capacidade de resposta as demandas ocasionadas pela SCZ, e
familias que, mesmo sobrecarregadas, conseguiram se ligar as associacoes e outros
mediadores para tornarem-se cidadaos ativos na busca dos seus direitos.

Para todos os agentes, passar por uma epidemia e conseguir sair dela foi ana-
logo a um rito de passagem que resultou numa afirmacao da sua capacidade dentro
das limitagdes enfrentadas. Mas o pesquisador continua pesquisador, mesmo que
seu foco mude. O gestor e o profissional de atendimento continuam vivendo as fra-
gilidades da administracao de escassez que opera por exclusao e governanca de con-
tingentes grandes de usuarios, cujo fortalecimento enfrenta o desmonte de novas
crises. E as familias, com ou sem pensao, continuam cativas numa rotina estafante de
cuidados e de pobreza que, na hora do aperto, precisa ser complementada por acoes
excepcionais de associacdes e mediadores que estdo aliados a elas.

Sem sombra de duvida, a mudanga de estado ocasionada pela travessia do

rito de passagem de epidemia em cada dominio de cuidado teve caracteristicas dife-
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rentes, governancas multiplas dentro dos seus dominios de cuidados e os elementos
usados para construir suas moralidades intra-dominio.

O desafio do desconhecimento foi rapidamente ultrapassado por muitos pes-
quisadores e instituicbes de pesquisa que se projetaram como competentes nas suas
atribuicdes por trazer muitas respostas e muitas novas questdes. Acumularam mais
prestigio e reconhecimento sem, efetivamente, mudar para um novo estado. Conti-
nuaram, reforcados, como pesquisadores competentes, brasileiros, nordestinos amar-
rados a redes nacionais e internacionais, e governados pela combinacdo de interesses
especializados e de prioridades de combate a novas condi¢des e novas ameagas.

Gestores e profissionais e trabalhadores de salde viram as suas institui¢oes
se transformarem para responder a epidemia com reabilitacao, organizacao de servi-
cos, terapias, Orteses, cirurgias gastricas e de ambulagcao, medicamentos e atividades
especializadas, ao mesmo tempo em que percebiam que, se algumas dessas novas
praticas ficariam, outras se apresentariam como mais transitdrias, fragilizadas pelas
limitacdes estruturais e organizacionais dos servicos em tempos cotidianos. A prio-
rizacao dos servicos relacionados a uma sensibilidade do funcionamento do siste-
ma diante do SCZ, que envolveu intensa dedicacao de trabalho diante das condicbes
proporcionadas pelo combate a ela, rende novas prioridades, e a manutencao dos
ganhos representa um desafio que a Iégica da administracao de escassez constante-
mente coloca em questao.

Mas as maes e familias foram, efetivamente, quem mais experimentaram ritos
de passagem para uma maternidade e paternidade mais exigentes, sem expectati-
vas de poder suceder, junto as suas crian¢as, para novas etapas costumeiramente
estabelecidas no ciclo vital. Os ganhos no ciclo vital das suas criangas seriam outros,
menores, pouco percebidos pelos que ndo enfrentam o trabalho de cuidar de de-
ficientes. O novo estado era de cuidadoras (e eventuais cuidadores) de dedicacdo
plena e estafante, com fortes emocdes de vinculo as suas criancgas, barradas de pleno
ingresso no mercado de trabalho pelas suas agendas e itinerarios terapéuticos, asso-
ciadas a outras cuidadoras em coletividades nas lutas para o direito de uma pensao
vitalicia que lhes nega, sistematica e estruturalmente, oportunidades de escapar de

condic¢bes de pobreza.
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Os termos e o processo de negocia¢ao da medida proviséria, examinados
com mais aten¢do aqui, mostram essa desigualdade em experiéncias. Decorreram-se
agoes de busca de melhores termos diante de uma promulga¢do declaradamente
intransigente, recorrendo a lideranga da Frente de Luta das Associag¢bes. Pesquisa-
dores e profissionais de saide depuseram a favor deles e participaram ativamente
na formulagao de estratégias de negociacao. O apoio de pesquisadores, servidores
e gestores, em didlogo com alguns legisladores, revela que a resposta articulada na
mobilizacao por emendas trabalha com a consciéncia de todos esses dominios con-
terem fortes contingentes de agentes comprometidos com uma pauta de inclusao
através de um modelo social da compreensdo de deficiéncia (ver DINIZ, 2007).

Por isso, a tentativa de usar uma promulgacdao de medida provisdria para fins
de reverter uma crescente impopularidade encontra resisténcia. Negar a pensao de
um grupo sacrificado altamente visivel seria prejudicial a imagem humanitdria. Me-
Ihor assinar, constrangendo tentativas de ampliar o escopo da medida, insistindo nos
artigos que ativamente impdem uma governanca multipla as familias, mantendo-as
poucas e pobres.

A ideia de uma pensao vitalicia é fruto de reivindicac6es de maes associadas
que conseguiram articular simpatizantes entre os dominios de cuidados acionados
no contexto da epidemia. De um conjunto de comoc¢des (SCOTT et al., 2017) no tem-
po liminar da emergéncia, a articulacao, enfrentando uma politica de governanca que
visa a restringir os seus ganhos efetivos, continua formando uma frente de discussao
critica e democratica, capaz de manter uma perspectiva vigilante sobre a atribuicao
de responsabilidades e a garantia de direitos. Essas articula¢gbes seguem buscando
desfrutar do conhecimento e dos atendimentos que os outros dominios afetados
pela SCZ contribuiram em aumentar durante um periodo liminar da epidemia, inclu-
sive com a vontade de que os direitos e as garantias se repercutam favoravelmente
para o setor mais amplo de deficientes e de pessoas que requerem cuidadores coti-

dianamente, mesmo diante das exclusdes e restricdes.
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ANEXO: A medida proviséria 894/2019 e a Lei 13.985/2020

Presidéncia da Republica
Secretaria-Geral
Subchefia para Assuntos Juridicos

MEDIDA PROVISORIA N2 894, DE 4 DE SETEMBRO DE 2019

Institui pensao especial destinada a crian-
¢as com microcefalia decorrente do Zika
Exposic&o de motivos Virus, nascidas entre 12 de janeiro de 2015
e 31 de dezembro de 2018, beneficiarias do
Beneficio de Prestagao Continuada.

O PRESIDENTE DA REPUBLICA, no uso da atribuicdo que lhe confere o art. 62 da
Constituicdo, adota a seguinte Medida Proviséria, com forga de lei:

Art. 12 Fica instituida pensao especial destinada a criangas com microcefalia decorrente
do Zika Virus, nascidas entre 12 de janeiro de 2015 e 31 de dezembro de 2018, beneficiarias do
Beneficio de Prestagcao Continuada.

§ 12 A pensao especial de que trata esta Medida Proviséria serd mensal, vitalicia e
intransferivel e tera o valor de um salario minimo.

§ 22 A pensao especial ndo podera ser acumulada com indeniza¢des pagas pela Unido
em razao de deciséao judicial sobre os mesmos fatos ou com o Beneficio de Prestagdo Continua-
da de que tratao art. 20 da Lei n? 8.742, de 7 de dezembro de 1993.

§ 32 O reconhecimento da pensao especial ficara condicionado a desisténcia de agao
judicial que tenha por objeto pedido idéntico sobre o qual versa o processo administrativo.

§ 4% A penséo especial sera devida a partir do dia posterior a cessagéo do Beneficio de
Prestagdo Continuada ou dos beneficios referidos no § 22, que néo poderao ser acumulados com
a pensao.

§ 52 A penséao especial nao gerara direito a abono ou a pensao por morte.

Art. 22 O requerimento da pensao especial de que trata esta Medida Proviséria sera
realizado no Instituto Nacional do Seguro Social - INSS.

Paragrafo Unico. Sera realizado exame pericial por perito médico federal para constatar a
relagéo entre a microcefalia e a contaminacéo pelo Zika Virus.

Art. 32 As despesas decorrentes do disposto nesta Medida Proviséria correrdo a conta da
programacgao orgamentaria “Indenizagbes e Pensbes Especiais de Responsabilidade da Unido”.

Art. 42 O INSS e a Empresa de Tecnologia e Informagdes da Previdéncia - Dataprev
adotardo as medidas necessarias para a operacionalizagdo da pensao especial de que trata
esta Medida Provisoria, no prazo de sessenta dias, contado da data de publicagdo desta Medida
Provisoéria.

Art. 52 Fica revogado o art. 18 da Lei n® 13.301. de 27 de junho de 2016.

Art. 62 Esta Medida Proviséria entra em vigor na data de sua publicagéo.

Brasilia, 4 de setembro de 2019; 1982 da Independéncia e 1312 da Republica.

JAIR MESSIAS BOLSONARO
Paulo Guedes
Osmar Terra
Este texto ndo substitui o publicado no DOU de 5.9.2019
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Presidéncia da Republica
Secretaria-Geral
Subchefia para Assuntos Juridicos

LEI N© 13.985, DE 7 DE ABRIL DE 2020

Institui pensao especial destinada a crian-
¢as com Sindrome Congénita do Zika Virus,
Conversao da Medida Proviséria n? 894, de 2019 nascidas entre 12 de janeiro de 2015 e 31
de dezembro de 2019, beneficiarias do Be-
neficio de Prestacao Continuada (BPC).

O PRESIDENTE DA REPUBLICA Faco saber que o Congresso Nacional decreta e eu
sanciono a seguinte Lei:

Art. 12 Fica instituida a pensdo especial destinada a criangas com Sindrome Congénita
do Zika Virus, nascidas entre 12 de janeiro de 2015 e 31 de dezembro de 2019, beneficiarias do
Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC) de que trata o art. 20 da Lei n?2 8.742, de 7 de dezem-
bro de 1993.

§ 12 A pensao especial sera mensal, vitalicia e intransferivel e tera o valor de um salario
minimo.

§ 22 A penséo especial ndo podera ser acumulada com indenizagdes pagas pela Unido em
razdo de decisao judicial sobre os mesmos fatos ou com o BPC de que trata o art. 20 da Lei n®
8.742, de 7 de dezembro de 1993.

§ 32 O reconhecimento da penséo especial ficara condicionado a desisténcia de agéo judi-
cial que tenha por objeto pedido idéntico sobre o qual versa o processo administrativo.

§ 42 A pensao especial sera devida a partir do dia posterior a cessagdo do BPC ou dos
beneficios referidos no § 22 deste artigo, que ndo poderdo ser acumulados com a pensao.

§ 52 A penséo especial ndo gerara direito a abono ou a pensao por morte.

Art. 22 O requerimento da penséao especial de que trata esta Lei sera realizado no Instituto
Nacional do Seguro Social (INSS).

Paragrafo unico. Sera realizado exame pericial por perito médico federal para constatar a
relagdo entre a sindrome congénita adquirida e a contaminagéao pelo virus da zika.

Art. 32 As despesas decorrentes do disposto nesta Lei correrdo a conta da programacgao
orcamentaria Indenizagdes e Pensdes Especiais de Responsabilidade da Uniao.

Art. 42 O INSS e a Empresa de Tecnologia e Informagdes da Previdéncia (Dataprev) ado-
taréo as medidas necessarias para a operacionalizagao da pensao especial de que trata esta Lei
no prazo de 60 (sessenta) dias, contado da data de publicagdo desta Lei.

Art. 52 No caso de maes de criangas nascidas até 31 de dezembro de 2019 acometidas
por sequelas neurolégicas decorrentes da Sindrome Congénita do Zika Virus, sera observado o
seguinte:

| - a licenga-maternidade de que trata o art. 392 da Consolidagéo das Leis do Trabalho
(CLT). aprovada pelo Decreto-Lei n® 5.452, de 12 de maio de 1943, sera de 180 (cento e oitenta)
dias;

Il - o salario-maternidade de que trata o art. 71 da Lei n® 8.213, de 24 de julho de 1991,
sera devido por 180 (cento e oitenta) dias.

Art. 62 Fica revogado o art. 18 da Lei n® 13.301. de 27 de junho de 2016.

Art. 72 Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagio.

Brasilia, 7 de abril de 2020; 199¢ da Independéncia e 1322 da Republica.

JAIR MESSIAS BOLSONARO
Paulo Guedes
Onyx Lorenzoni
Este texto ndo substitui o publicado no DOU de 7.4.2020 - Edig¢éo extra
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RESUMO:

As maes de criangas nascidas com a Sin-
drome Congénita do Zika Virus sdo as
principais agentes na lida e no cuidado
didrio dos filhos. Por meio de pesqui-
sa etnografica, percebemos como o
acompanhamento de psicélogas e psi-
quiatras destinado a essas mdes tem se
intensificado, assim como a frequéncia
de narrativas sobre o consumo de an-
tidepressivos e remédios destinados a
“acalmar os nervos”. Aqui, pretende-
mos refletir sobre os medicamentos an-
tidepressivos e ansioliticos consumidos
por essas cuidadoras, relacionando-os a
categoria de cansaco, central em suas

narrativas.

PALAVRAS-CHAVE:
Maternidade. Medicamentos. Cansaco.

SCZV.

ABSTRACT:

The mothers of children born with the
Zika Virus Congenital Syndrome are
the main agents in the handling and
daily care of children. Throughout eth-
nographic research, we have noticed
how the attendance of psychologists
and psychiatrists for these mothers has
intensified, as well as the frequency of
narratives about the consumption of
antidepressants and drugs designed to
“calm the nerves”. Here, we intend to
reflect on the antidepressant and an-
xiolytic drugs consumed by these care-
givers, relating them to the category of

tiredness, central to their narratives.

KEYWORDS:
Maternity. Pharmaceuticals. Tiredness.
SCZV.
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“Eu 16 pra tomar os remédios dela pra ficar mais calma”: interfaces acerca de maternidade, cansaco e
medicamentos entre mdes de criancas nascidas com a SCZV em Recife/PE

“TUDO ISSO Al QUE EU FALEI PRA VOCES FOI ELA, ELA ME ENSINOU TUDO
QUE EU SEI"!

A Sindrome Congénita do virus Zika (SCZV) foi a maior consequéncia causada
pela epidemia do Zika na vida de mulheres gestantes. A medicina chama de “transmis-
sdo vertical” a forma de transmissao entre a gestante infectada por um virus — nesse
caso, o Zika — e a possibilidade de infeccao do feto, ainda no ventre. Ha duas formas
mais comuns conhecidas pela medicina até entdo da transmissao do Zika virus: a pica-
da de um mosquito Aedes Aegypti contaminado ou a transmissao por via sexual - fato
esse que agravava o momento de emergéncia global intensamente vivido por essas
mulheres nordestinas em idade reprodutiva (DINIZ, 2016).

O bebé que nasce com a SCZV pode ser afetado por diversas malformacdes
congénitas e neuroldgicas, comprometimentos no tecido cerebral, sistema nervoso e
ocular, e pela microcefalia?, sintoma que ganhou amplo destaque. Nesse contexto, as
maes passaram a ser as principais responsaveis pelos cuidados das criancas, precisan-
do reorganizar suas préprias rotinas em uma agenda intensa que perfaz os itinerarios
terapéuticos da(s) crianca(s), os grupos de apoio e ONGs maternas, idas semanais a
servicos como a Farmacia do Estado, por exemplo, e outras saidas necessdrias para
garantir a qualidade do cuidado das criangas.

Em meados de julho de 2019, acompanhamos Fabiana e iris, duas maes de
criancas nascidas com a SCZV, nas terapias de reabilitacao oferecidas por um hospi-
tal de referéncia no tratamento dessas criancas na Regidao Metropolitana de Recife

(RMR). O boom de nascimentos de criancas com a SCZV se deu em dois grandes sur-

' O presente artigo foi elaborado a partir do paper apresentado pelas autoras no Grupo de Trabalho
“Cuidados: questdes praticas, tedricas e politicas” da VI Reunido Equatorial de Antropologia, em de-
zembro de 2019. Agradecemos pelas excelentes contribui¢cdes e apontamentos de Russell Parry Scott
e Marcia Reis Longhi, coordenadores do GT, e aos colegas participantes que propuseram uma discus-
sao tdao enriquecedora. Também agradecemos pelos valiosos comentdrios e pela leitura atenta e minu-
ciosa da professora Soraya Fleischer, de Flavia Lima e das colegas que compdem o grupo de pesquisa
“Zika e microcefalia: Um estudo antropoldgico sobre os impactos dos diagndsticos e progndsticos das
malformacdes fetais no cotidiano de mulheres e suas familias em Recife/PE”.

2 Uma das defini¢6es biomédicas dadas para a microcefalia é: “A microcefalia € uma malformacao con-
génita em que a cabe¢a dos recém-nascidos é menor do que o esperado, se comparada com a de bebés
do mesmo sexo e idade. Muitas vezes, os bebés com microcefalia tém o cérebro menor, que pode ndo
ter se desenvolvido adequadamente.” (CENTERS FOR DISEASE CONTROL AND PREVENTION. Fatos
sobre a microcefalia. U.S. Department of Health & Human Services [Internet], nov. 2018. Disponivel em:
https://www.cdc.gov/ncbddd/birthdefects/portuguese/microcephaly.html. Acesso em: 10 jan. 2021.)
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tos, nos anos de 2015 e 2016. Dessa maneira, nessa visita em especifico, encontramos
criangas que estavam completando entre trés e quatro anos de idade. A maioria das
criancas frequentava as mesmas sessdes de reabilitacdo (fisioterapia, terapia fonoau-
dioldgica, terapia ocupacional, hidroterapia, etc.) e consultas médicas (com pediatras,
neurologistas e oftalmologistas, principalmente), que compunham e preenchiam a
agenda semanal das maes. Pelo que observamos ao longo da pesquisa de campo, em
uma série de visitas realizadas a instituicdao, esse hospital em especial atendia majori-
tariamente familias do interior do estado de Pernambuco.

Ao acompanhar maes como lris e Fabi durante as consultas médicas, filas e
balc6es de atendimento, devolutiva de exames, eventos cientificos, além de visita-
-las em suas casas, deparamo-nos com uma série de dificuldades que o fené6meno da
SCZV descortinou em solo brasileiro, movimentando atores envolvidos direta e indi-
retamente com os servicos de salde do pais. Por isso, esses encontros, as conversas
e acirculagao pelos bairros com as maes, criancas e também representantes de ONGs
(bastante presentes nesse cenario) tém sido parte da agenda de pesquisa das equi-
pes.

A pesquisa desenvolvida com essas mulheres, criancas e familias foi possivel
a partir da insercao das duas autoras no grupo de pesquisa “Zika e microcefalia: Um
estudo antropoldgico sobre os impactos dos diagndsticos e progndsticos das malfor-
macdes fetais no cotidiano de mulheres e suas familias no estado de Pernambuco”,
coordenado pela professora Soraya Fleischer e vinculado ao Departamento de Antro-
pologia da Universidade de Brasilia®>. O grupo tem um formato coletivo e integra co-
legas de todas as etapas da formacao académica, desde pesquisadoras de iniciacao
cientifica da graduagdo a doutorandas e professoras. A segunda autora deste artigo
também compde o projeto “Etnografando Cuidados e Pensando Politicas de Satde
e Gestdo de Servigos para Mulheres e Seus Filhos com Disturbios Neurolégicos Rela-

|”

cionados com Zika em Pernambuco, Brasil”, coordenado pelo professor Parry Scott,

vinculado ao nucleo de estudos Familia, Género e Sexualidade (FAGES) da Universi-

30 grupo de pesquisa vinculado ao Departamento de Antropologia da UnB, “Quando duas epidemias
se encontram: Repercussdes do Covid-19 no cuidado e cotidiano de criancas com a SCVZ”, também
coordenado pela professora Soraya Fleischer, tem investigado as repercussées da pandemia do novo
Coronavirus na vida dessas criancas, maes e familias que convivem com a SCZV na Grande Recife.
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dade Federal de Pernambuco.

As visitas a capital pernambucana eram feitas a cada semestre, mas o uso de
ferramentas tecnoldgicas — como o aplicativo WhatsApp — eram Uteis para manter
uma assiduidade e uma rede de contato constante com as interlocutoras (CAR-
NEIRO; FLEISCHER, 2020). Durante as viagens de campo, contamos com nossos
didrios de campo, caderninhos etnograficos que costumam ser editados, compar-
tilhados e lidos em conjunto com a equipe de pesquisa. Também contamos com
entrevistas semiestruturadas, elaboracao e participagao de eventos com as familias
como desenho metodoldgico. Toda a agenda de pesquisa tem se concentrado em
Pernambuco, estado que, até 2019, contabilizou 471 notificacdes de casos confir-
mados - 0 segundo maior nimero de toda a regidao Nordeste, atrds apenas da Bahia
(BRASIL, 2019).

Este artigo foi escrito apds uma visita a Fabi, uma de nossas antigas interlo-
cutoras, no contexto da temporada de pesquisa de campo com a equipe da UnB em
2019. Nessa viagem, estavam presentes a professora Soraya Fleischer, coordenadora
do grupo de pesquisa, e as duas autoras. Optamos por privilegiar dados empiricos
que evidenciam a intersec¢do dos temas de pesquisa de cada autora deste artigo:
medicamentos, no caso da primeira autora (CAMARGO, 20203; 2020b), e 0 cansaco
materno, no caso da segunda autora (ALVES, R. L., 2020a; 2020b). Foi nesse encon-
tro, fazendo pesquisa em 2019, que percebemos um fendmeno novo: o acompanha-
mento profissional de psicélogas e psiquiatras as “maes de micro”. Cada vez mais,
ouvimos relatos de maes que consomem antidepressivos ou outros remédios desti-
nados a “acalmar os nervos”.

Aqui, pretendemos refletir sobre os medicamentos antidepressivos e ansio-
liticos, utilizados, respectivamente, para tratar dos sintomas relacionados a depres-
sdo e ansiedade. Buscamos relacionar os farmacos consumidos por essas cuidadoras,
pensando em como a categoria de cansaco, tao frequente em suas narrativas, nos
ajuda a compreender novos aspectos em torno do cuidado no contexto da epidemia

do Zika virus na capital pernambucana.
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“MENOS CRISE PARA ELA E MENOS CRISE PARA MIM”

Era uma quinta-feira de sol. Fomos encontrar Fabi, interlocutora conhecida
ha dois anos, no centro de reabilitacdo, localizado em um hospital de referéncia de
Pernambuco. Fabi reside no interior do estado, a 90 quildmetros da capital, Recife.
E uma mulher branca, por volta dos seus 30 anos de idade. Nosso encontro estava
marcado para as 7h da manha. A mae havia preparado no dia anterior a mochila de
viagem da filha, e acordado naquela quinta-feira as 3h da manha. Levantou-se, fez o
café, colocou as pastas com os documentos da crianca na mochila, conferiu todo o
material e depois acordou Vivi, filha mais nova, nascida e diagnosticada com a SCZV.
Em seguida, administrou os remédios da crianca, deu-lhe comida e banho e foi se pre-
parar para mais um dia de peregrinacao pelos itinerdrios terapéuticos da filha. Mae
e filha esperaram na porta de casa, com tudo pronto, o carro da prefeitura passar*.
Ele havia atrasado. Ainda assim, conseguiram deixar a cidade e chegar ao hospital no
Recife pouco depois das 7h, apds quase trés horas de viagem. N&s nos encontramos
com Fabi em um dos corredores do hospital e conversamos por cerca de 30 minutos,
até a fonoaudidloga chegar para comecar o atendimento das criangas com a SCZV.

Nessa conversa inicial, a mae nos explicou sobre os medicamentos que a filha
consumia e o assunto logo nos chamou atencao. Fabi nos contava que as dosagens
administradas a pequena Vivi haviam diminuido, e percebia com o tempo que essa
era uma previsdo boa. A expectativa era de ‘““desmame” dos remédios, o que signi-
ficaria que teriam um menor uso ou, na melhor das hipdteses, poderiam ser suspen-
sos. A menina estava apresentando menos “crises”, o que era visto com otimismo
pela mae, porque “menos crise para ela é menos crise para mim”’, afirmava. Fomos
anotando em nosso caderno de campo 0 nome dos remédios da menina: eram seis
medicamentos. Fabi nos explicou como cada um funcionava no organismo da filha,
como a crianca reagia — quando melhorava, quando era indiferente ou, até mesmo,
quando um dos medicamentos teve o efeito contrario do esperado, agravando suas

convulsOes e entdo foi suspenso. Fez siléncio por alguns segundos, soltou um breve

4 0 transporte é concedido pela prefeitura de alguns municipios para pessoas que precisam de aten-
dimento constante nos centros terapéuticos da Regido Metropolitana do Recife (RMR), como € a
situacdo de Vivi.
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suspiro e comentou: “Eu t6 pra tomar os remédios dela pra ficar mais calma”.

Aquela frase nos marcou e se manteve conosco durante toda a manha de
pesquisa de campo. Ocorria-nos o pensamento de que, como as maes observavam
diariamente os efeitos que os medicamentos causavam nas criancas, cada vez mais,
aprendiam com essa experiéncia como maneja-los. Curiosas, perguntamos a Fabi so-
bre o uso de medicamentos entre as maes que conhecia: se a busca por remédios
variava muito, se dependia do ritmo intenso dos itinerarios, do estado de saude da
crianca ou de outras questdes. Ela nos contou que “muita mae toma” com o objetivo
de ficarem mais calmas e conseguirem dormir, sobretudo apds um dia exaustivo de
circulacao pelos servicos médicos. Comentou ainda que era comum que os medica-
mentos também circulassem por outros membros da familia, ndo somente mae e
crianga.

Em seu caso, especificamente, tentava evitar o uso dos farmacos, priorizan-
do as consultas com uma psicdloga® que também atendia outras “mdes de micro”
- como, muitas vezes, se autodenominam essas maes — em uma das clinicas que fre-
quentava com a filha.

Fabi também nos explicou que participava de dois tipos de terapias, uma in-
dividual e uma coletiva: “As vezes, se estd estressada, se quer chorar um pouquinho,
chora I3...”. Para ela, ambas tinham relevancia. Enquanto a primeira era destinada a
conversar sobre suas questoes mais intimas e pessoais, a segunda teria como efeito
dividir e compartilhar com outras maes as dificuldades, expectativas, desejos e pla-
nos para o futuro de suas criancas. Muitas vezes, em ambos os tipos de terapias, o
assunto sobre o trabalho do cuidado com essas criangas era central, tendo em vista
que a questao da deficiéncia passou a ser nuclear em sua dinamica de vida desde o
nascimento de Vivi.

‘““Querendo ou ndo, a medicacao vai fazer outros efeitos no seu corpo e a tera-
pia é mais natural, né?”’; disse. “E sabe, os remédios mexem com o cérebro inteiro”,

continuou, demonstrando sua preferéncia pelas terapias ndo alopaticas. Ainda assim,

5 Ao longo do texto, optamos por nos referir aos profissionais da psicologia sempre no pronome fe-
minino. A decisdo foi motivada ndo sé para apontar a demarcada divisdo de género nos papéis do
cuidado neste contexto, mas também em respeito as préprias interlocutoras, que dificilmente usam o
termo no masculino. Em geral, vale reforcar, a grande maioria das profissionais de satde, de educacdo,
de assisténcia e da burocracia estatal é composta por mulheres.
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havia dias em que Fabi sentia-se exausta e optava por faltar as terapias, comporta-
mento esse que, quando necessdrio, era aceito e respeitado pela psicdloga, que co-
nhecia sua intensa rotina e ndo cobrava presenca ou a penalizava pela auséncia. Fabi
concluia que aquele tempo era destinado somente a ela e que, por esse motivo, ndao
deveria tornar-se uma obrigatoriedade penosa em seu dia a dia. As sessées com a
psicéloga deveriam ser vistas como um instrumento terapéutico complementar em
sua agenda, a depender de seu humor e animo. A psicoterapia deveria ser usada em
prol do seu bem-estar, e o fato de ser “mais natural”’, talvez, também servisse como
um argumento que, para Fabi, a diferenciava de outras alternativas biomédicas mais
convencionais — e, principalmente, da possibilidade de efeitos colaterais ou iatrogéni-

cos, dificuldades que ja havia enfrentado ao longo do cuidado de Vivi.

“ELA DISSE QUE O MEDICAMENTO IA ACALMAR MINHAS TRISTEZAS E ME
MELHORAR”

iris € uma mulher negra que ndo aparenta ter mais do que 23 anos. Ela estava
esperando a consulta médica de seu filho no dia em que a conhecemos, tinha as
madeixas pintadas de loiro e um sorriso largo, apesar do semblante cansado. Biel,
seu filho Unico, também nascido com a SCZV, esperava inquieto a consulta com a
fonoaudidloga, sem parar de chorar. As vezes, suspendia o choro por alguns segundos
ao procurar a mae de rabo de olho - e quando a encontrava abria novamente a boca
para se voltar aos solu¢os. “Esse menino ndo tem jeito, ndo”, comentou Iris, aninhan-
do o filho em seu colo e tentando, sem sucesso, acalma-lo. Depois, Fabi, a primeira
interlocutora, nos explicaria que Biel € uma crianca “que da mais trabalho mesmo”,
que chora muito®.

Ainda assim, o clima geral na sala era de descontra¢ao. Enquanto esperavam

que os filhos fossem atendidos, as maes faziam piadas, fofocavam e jogavam conver-

¢ Acreditamos que o comentdrio pode estar relacionado as comparacdes que constantemente sdo
feitas entre as criancas, nivelando-as entre “micro leve” e uma “micro mais intensa”. Uma “micro
mais intensa’ teria sintomas mais aparentes e agravados. Fabi nos trouxe uma discussdo, nesse dia,
sobre como as maes que tém filhos com “micro mais intensa” sofrem mais implicagdes em suas vidas
pessoais do que outras, tendo suas vidas sociais extremamente afetadas e refreadas por conta da
gravidade dos sintomas de seus filhos.
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sa fora. A fonoaudidloga, que também participava da animada prosa, contou em cer-
to momento que recentemente tinha comecado a consumir ansioliticos. Nos chamou
aten¢ao — de uma maneira positiva — como a fisioterapeuta, chamada de “doutora”
por todas que estavam ali, sentiu-se a vontade para compartilhar, em um clima ami-
cal, as proprias angustias de consumir medicamentos psicotrdpicos para melhorar
dos sintomas que percebia em si e atrapalhavam sua rotina. Para ela, os medicamen-
tos eram tecnologias temporarias, utilizadas como paliativo para reduzir os sintomas
de ansiedade.

“Ela bateu o carro e ficou com estresse nos nervos”, Fabi nos explicou bai-
xinho. Subitamente, ouvimos a voz de ris, que deu um grito do outro lado da sala:
‘“Doutora, doutora! E eu que fui na psiquiatra ontem e ela me passou medicacao, ela
me falou que eu sou DOIDA!”. Os olhares voltaram-se a mae e a sala se manteve em
siléncio. iris continuou: “Ela disse que o medicamento ia acalmar minhas tristezas e
me melhorar, de inicio pode dar umas crises, mas depois ele vai me melhorar”.

A categoria “crise” é frequentemente acionada pelas “maes de micro” para
fazer referéncia aos episddios convulsivos (mas também pulmonares, conhecidos
como “crises de cansaco”) vividos pelas criancas nascidas com a SCZV. Mas iris nos
chamava atencao para a sua propria ressignificacao dessa categoria, associando as
‘““crises” aos efeitos que poderiam vir tanto da quimica dos medicamentos psicotré-
picos, quanto de seus proprios sintomas de ansiedade. Ao ser questionada sobre
os sintomas dessas ‘“crises”, respondeu: “Mao entrouxada, falta de ar, tontura e
coracao acelerado”. “Minha mdo comega a entrouxar assim e eu ja sei que o nego-
cio vai ficar ruim”, contava teatralmente, apertando sua prépria mao. Ela tinha tido
uma dessas crises no dia anterior, no 6nibus, apds passar o dia inteiro resolvendo
demandas da rotina de Biel (como marcar consulta, pegar resultados de exames
em hospitais e medicamentos em farmdcias), na pressa, no calor, suada e sem se-
quer ter almocado. Em uma dessas crises recentes, a mae chegou ja desmaiada a
Unidade de Pronto Atendimento, onde os médicos acharam que estava sofrendo
de um Acidente Vascular Cerebral (AVC). Por sorte, rapidamente foi atendida e es-
tabilizou-se apds ser medicada. Os médicos, depois, associaram os sintomas de iris

a uma crise de ansiedade.
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iris, a0 contrario de Fabi, ndo dava prioridade a terapia com a psicéloga, mas
a consulta com a médica psiquiatra. A prépria psiquiatra Ihe recomendou que fizesse
sessdes de terapia com uma psicdloga duas vezes por semana, mas a mae retrucou,
como nos contava: “Ai meu Deus, mas eu ja vivo o dia inteiro na rua com o Biel, ndo
vou nisso, ndo”. Ao que se indicava, para iris, a psicloga seria mais uma demanda em
sua ja tao atribulada rotina. Nao fazia sentido, para ela, passar por todas as dificulda-
des de deslocamento, pelo longo trajeto de transporte publico — onde ela anterior-
mente ja havia passado mal — para ser atendida nos mesmos hospitais que frequen-
tava a semana inteira nas consultas do filho. Embora um pouco assustada de ter sido
avaliada como “doida” pela médica psiquidtrica, tomar pilulas seria uma forma mais

“rapida” e “facil” de resolver cansaco, ansiedade, tristeza.
“EU TO PRA TOMAR OS REMEDIOS DELA PRA FICAR MAIS CALMA"

A peregrinacao das maes pelo extenso itinerdrio terapéutico envolvido no cui-
dado de uma crianga nascida com a SCZV iniciava-se logo apds o diagndstico. Eram
feitos diversos e numerosos exames para avaliar e conhecer mais acertadamente o
quadro clinico da crianc¢a, quica recém-nascida, quica ainda no ventre materno, em
fase de gestacdo. Durante os primeiros anos na lida com a SCZV, a palavra de or-
dem fomentada pelos profissionais de saide no que diz respeito as terapias de rea-
bilitacdo era a “estimulagao precoce”, conjunto de terapias propagandeado as maes
como uma grande panaceia (FLEISCHER; CARNEIRO, 2017).

No que diz respeito a biomedicina, os medicamentos foram outra aposta im-
portante para controlar os sintomas que compunham o quadro clinico que circuns-

[” da sindrome, foram obser-

creve a SCZV. Ainda que ndo exista um “padrao universa
vados trés estagios comuns e iniciais vividos pelos bebés em seus primeiros meses de
vida, conforme destacado por Lira (2017): o choro intenso, as crises convulsivas e a
broncoaspiracdo. A prescricao médica para o ultimo sintoma costumava ser a imple-
mentagao de sondas endogdastricas, ao passo que, para os dois primeiros, sugeriam-

-se medicamentos ansioliticos, relaxantes musculares e/ou antiespasmddicos como

Sonebon, Ritalina, Keppra, Rivotril, Sabril, Gardenal, Diazepam etc.
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Dessa forma, os medicamentos faziam parte central do protocolo biomédico
padrao oferecido as criancas para tratar da série de sintomas que a sindrome englo-
ba. Ao administra-los diariamente as criancas, as maes aprendiam sobre seus efeitos,
interacdes e formas de uso, ajustando dosagens e quantidades as rotinas de terapia
e ao contexto financeiro da familia. Criavam uma farmacia doméstica cada vez mais
adaptada as necessidades e possibilidades dos préprios nucleos familiares (FLEIS-
CHER; CARNEIRO, 2017), em uma relacdo intensa com o que Diniz (2017) descreveu
como “ciéncia doméstica”.

E nesse contexto de maternidade, cuidado e de uma noc¢do de “cansaco es-
tendido” (ALVES, R. L.; SAFATLE, 2019), assim como de recortes sociais de classe
e raca, que os medicamentos aparecem como uma op¢ao destinada, também, a
aliviar sintomas de cansaco, depressdo, ansiedade e outras perturbacbes “fisico-
-morais” (DUARTE, 1994) vividas pelas maes. Enquanto principais cuidadoras, Fabi,
iris e outras méaes que conhecemos em Recife nos apontam como, de fato, o con-
sumo de farmacos no contexto da SCZV nao se restringe apenas as crian¢as. Cada
vez mais, os medicamentos desvelam-se como um fato social total no contexto da
epidemia, circulados entre criancas, maes, mas também entre suas redes familia-
res, como irmaos, avés, maridos etc., como nos foi apontado por Fabi (CAMARGO,
2019). Conhecemos outra mae, por exemplo, que dividia metade do comprimido
antidepressivo com o marido, pois acreditava que aquilo o ajudava com seus pro-
blemas de alcoolismo, o que também tornava mais descomplicada toda a rotina
daquela familia.

Em um pais considerado o sexto maior consumidor do mercado farmacéutico
do mundo’, ndo surpreende que os medicamentos aparecam como principal aposta
terapéutica, talvez potencializada pela proximidade dessas mulheres com seus itine-
rarios de satde didrios, em farmdcias e hospitais. E de se salientar a prioridade dada
a prescricao de medicamentos psicotrépicos no Brasil em detrimento de outras alter-

nativas terapéuticas, gerando um cenario de “farmaceuticaliza¢do” da saiide mental

7 MELO, Alexandre. Anvisa vé mercado brasileiro de medicamentos no 5° lugar em até 3 anos.
Valor Econémico, Sao Paulo, 13 abr. 2018. Disponivel em: https://valor.globo.com/empresas/noti-
cia/2018/04/13/anvisa-ve-mercado-brasileiro-de-medicamentos-no-50-lugar-em-ate-3-anos.ghtml.
Acesso em: 12 jan. 2018.
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no pais, com efeitos colaterais que recaem sobretudo nos grupos sociais mais vulne-
raveis (BIEHL, 2008).

E assim que a biomedicina, essa ja antiga conhecida dessas mées, e persona-
gem tao presente em suas vidas, aparece novamente como alternativa potente, mas
agora destinada a aliviar sintomas associados aos “nervos” e aos efeitos do cuidar.
Os sintomas, como Iris destacou, sdo: “mao entrouxada, falta de ar, tontura e cora-
¢ao acelerado”. Em suas rotinas intensas, os limites do normal e do patoldgico eram
cada vez mais desafiados. Momentos de “crise” intensa, como o episddio vivido por
ris no 6nibus, eram marcantes e sinalizavam que algo estava errado; mas sintomas
considerados “mais leves” eram frequentemente relativizados.

A responsabilidade integral pelo cuidado dos filhos, a complexidade das roti-
nas dessas mulheres, assim como as incalculdaveis demandas com que tém de lidar,
como Fabi e ris nos ensinam, podem estar sendo causas de adoecimento para muitas
“maes de micro”. Mas as dificuldades que vivem sdo também fruto de questdes es-
truturais do Estado: o transporte publico precdrio e os trajetos didrios de longas dis-
tancias, o frequente desabastecimento de medicamentos consumidos pelas criancas
em servicos de distribui¢ado como as Farmacias do Estado, a dificuldade de matricular
as criancas em creches publicas, e a presenca reduzida de especialidades médicas
como neurologistas, extremamente importantes no cuidado dessas criancas, nos ser-
vicos do SUS.

As tecnologias farmacéuticas aparecem nesse cendrio de intensas dificulda-
des e apresentam uma alternativa para que essas mulheres consigam manter-se ap-
tas, tanto fisico quanto psicologicamente, ao trabalho do cuidado dos filhos. A rotina
de cuidados € intensa e ndo tem previsdo de se abrandar. Ela exige que as maes se
mantenham assiduas as fisioterapias das criancas, as consultas e exames, sob a pena-
lidade de serem “cortadas” dos servicos, conforme demonstraram Fleischer e Carnei-
ro (2017). Assim, uma possivel “farmaceuticalizacdo” do cuidado e a medicalizacdo
do cansaco podem estar em curso neste contexto, no qual o cuidado psiquidtrico e as
demandas por medicamentos psicotrdpicos aparecem como uma possibilidade para

que essas mulheres, maes e cuidadoras, consigam continuar cuidando.
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“EU TO ME VIRANDO SOZINHA NOS TRINTA COM ESSE MENINO”

Sdo variadas as formas de cuidado de uma crianga com a SCZV, com multiplas
deficiéncias. H4 momentos intensos de melhora ou piora nos sintomas, fases muito
distintas. Mas, apesar de possuirem o mesmo diagndstico, essas criancas tém parti-
cularidades, demandas e subjetividades distintas. Essas formas de cuidado passam a
ser adquiridas ao longo do tempo; sao habilidades especificas que envolvem a intera-
¢do, o movimento e aacdo (ALVES, 2016). Elas se desdobram no contato intimo entre
a cuidadora e a crianca e, também, no didlogo com outros personagens presentes
nesse contexto, como professoras, fisioterapeutas, médicas e profissionais de saude
que as acompanham em geral.

Refletiremos aqui, entretanto, acerca do episédio com a fonoaudidloga que,
enquanto atendia uma das criangas, contou as maes sobre o “estresse” que desenca-
deou diretamente na busca por medicamentos ansioliticos, psicotrépicos que tratam
dos sintomas relacionados a ansiedade. Pensamos que esse comentario fez com que
as maes sentissem abertura para narrar os préprios episddios de “crises” — agora
retomando o sentido dado por iris, de crises ansiosas ou depressivas. Essas maes
compartilharam como as “crises” poderiam ser amenizadas pelo uso de medicamen-
tos psicotrépicos (como € o exemplo de iris) ou pela participacdo em psicoterapias
(como é o caso de Fabi).

Naquele dia, Fabi havia acordado as 3h, saiu de casa as 4h, chegou ao hospital
as 7h, e Vivi s¢ foi atendida as 10h da manha. A sessao de terapia com a fonoaudidloga
durou apenas trinta minutos. Sessdo finalizada, mae e filha pegaram a estrada as 13h
para casa - considerando a hora de atraso do motorista da prefeitura, que deveria ter
chegado ao meio-dia na unidade de atendimento. As duas chegaram as 16h no mu-
nicipio em que residem. Fabi, ja bastante cansada, ainda precisou realizar o trabalho
doméstico: preparar o almog¢o do marido para o dia seguinte e deixar todas as coisas
da filha organizadas para a préxima viagem que faria (Vivi teria outra sessdo de fisio-
terapia no mesmo hospital, logo na manha seguinte).

Esses deslocamentos que Fabi e iris realizavam semanalmente eram centrais

para muitas outras mulheres cuidadoras que conhecemos e acompanhamos durante
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a etnografia. Tanto o trabalho de ajustar e cuidar de toda a rotina doméstica, como
o trabalho de se deslocar e cuidar de criancas que convivem com a SCZV revelam a
prevaléncia da figura feminina na atuagao e agéncia no trabalho do cuidado, como
discutido por Helena Hirata (2016). Esse trabalho costuma ser invisibilizado e exige
uma grande disposicdo fisica e emocional por parte dessas mulheres. Foi como Iris
desabafou conosco em uma conversa acerca de seus processos ansiosos: “Eu té6 me
virando sozinha nos trinta com esse menino”.

“Se virar sozinha”, “se virar nos trinta” significava, antes, ter uma responsa-
bilidade redobrada e em tempo habil com a vida do filho: era nao deixar de leva-lo
as terapias, nao deixar de dar os medicamentos na hora certa, de dar uma alimenta-
cdo especial (muitas vezes via sonda), de colocé-lo na creche no tempo estimado, e,
ainda, de se informar e ir atras das novas tecnologias biomédicas que iam surgindo
como possibilidade de reabilitacdo para os filhos. Em suma, todas eram atividades de-
sejaveis a maternidade que iris e Fabi deveriam exercer para serem bem vistas nesse
meio, ou como ouvimos varias vezes em campo, serem consideradas ‘“boas maes de
micro”’.

No entanto, a sobrecarga de papéis nos trabalhos de cuidar de Biel, da casa,
da familia e de si mesma era percebida por iris como fonte de estresse, de ansiedade,
de aflicdo. Resultava, portanto, no uso de medicamentos que pudessem aliviar o pré-
prio mal estar. O trabalho de Silveira (2000) com mulheres que sofriam dos nervos
no Campeche, comunidade em Floriandpolis, alerta para a construcao de uma repre-
sentacao médica e medicalizante do que, na verdade, é uma sobrecarga social das
mulheres “nervosas”. A autora demonstra como € possivel que as origens dos sinto-
mas relacionados aos “nervos”, lidos pela medicina por meio de diagndsticos biologi-
zantes, tenham, na verdade, origens diversas, relacionais e culturais. No caso de fris,
a soliddo na tarefa do cuidado, o sentimento de estar constantemente atarefada e o
cansaco didrio que beirava a exaustao eram queixas centrais quando discorria sobre
sua rotina. Mas nos questionamos sobre qual seria o limite entre um desgaste “nor-
mal”, tratado com terapias diversas, e um desequilibrio “patolégico”, tratado com
medicamentos psicotrdpicos.

Para Fabi, o fato de ndo ter sido abandonada pelo companheiro, como 70%
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das “maes de micro” foram, depois do diagndstico dos filhos representava uma van-
tagem na trajetdria de cuidados com Vivi; afinal, sentia-se menos sé. Embora o com-
panheiro ndo fosse ativo na reparticao das atividades do trabalho doméstico e no
trabalho do cuidado com a filha, Fabi via a continuidade de seu casamento como
possibilidade de apoio emocional e financeiro, principalmente para enfrentar os dias
dificeis que essa rotina lhe trazia. Se tal parceria ndo existisse, seria ainda mais dificil
lidar com a “morte da vida social”’, como afirmava: “A crianga nao pode ficar em lugar
muito barulhento, ndo da para ficar indo pra festa, tem que ficar mais em casa, tem
que pensar nisso tudo”.

Outra questdo que Fabi levantava para diferenciar o seu cotidiano de cuida-
dos do cotidiano de outras maes, como iris, era 0 comportamento “mais tranquilo”
que a filha apresentava. Em suas palavras, a pequena “tem os sustinhos dela, mas é
muito, muito tranquila, eu tenho sorte”.

Biel, por exemplo, vinha de um quadro de broncoaspiragao muito compli-
cado, vinha perdendo peso e tossindo muito. Em uma visita anterior a cidade feita
pela segunda autora naquele mesmo hospital, iris havia comentado sobre a perda
constante de peso de Biel e de como tanto mae quanto filho estavam cansados:
“E minha ultima tentativa de botar a sonda nele, porque a sonda sempre faz ele
perder peso”. iris j& havia insistido em alguns dispositivos tecnoldgicos como a
sonda endogdstrica para amenizar o quadro de broncoaspira¢ao do filho, mas o
procedimento acabou resultando na perda de peso do menino e no aumento de
convulsdes. Sua reagdo contrariava as expectativas médicas relacionadas a sonda,
que tem como resultados esperados justamente o aumento de peso, caracteristica
importante para garantir maior autonomia para a crianca. Tudo isso intensificava
a preocupacdo, a ansiedade e o estresse de iris frente as sucessivas crises convul-
sivas do filho e, principalmente, frente a todo o trabalho de “se virar sozinha nos
trinta” no cuidado com a crianga.

Mesmo que Fabi considerasse sua rotina de cuidados com Vivi menos com-
plexa por conta de a filha ser “mais tranquila”, ndo apresentar muitas crises convul-
sivas (como Biel), ou ainda por contar com o apoio do marido, essas questées ndo

aisentavam de considerar o uso de medicamentos como uma saida para o cansaco
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exacerbado que tomava seu cotidiano. O tratamento terapéutico, por sua vez, lhe
fornecia possibilidades de entender a nova forma que o curso de sua vida seguiu e
de colocar para fora o sofrimento que, por vezes, tomava conta dela.

Para nos explicar suas decisdes, Fabi usava dois potentes argumentos, que
ja trouxemos anteriormente: “Querendo ou ndo, a medicacdo vai fazer outros efei-
tos no seu corpo e a terapia € mais natural, né?”’; e “os remédios mexem com o
cérebro inteiro”. A proximidade intensa de Fabi com os medicamentos ja comple-
tava quatro anos, visto que Vivi os consumia desde os primeiros meses de vida.
Entendemos que os argumentos dessa mae estao alinhados aos temores da possi-
bilidade de efeitos colaterais e iatrogénicos, que ja havia vivenciado com o cuida-
do da filha. A m3e nos mostrava como funcionam esses estreitos parametros, no
caso de Vivi e também no préprio: em relacdo as crises convulsivas, os medicamen-
tos eram a alternativa utilizada como tratamento paliativo, porém, ela comemora
quando ha possibilidade de serem reduzidos ou suspensos; em seu caso, com o
estresse e os sintomas de cansaco crbnico, a terapéutica deve ser a busca por tra-
tamento psicoldgico, evitando o uso de psicofdrmacos. E interessante se atentar
aos limites sutis entre o que Fabi considera um sintoma que deve ser evitado a todo
custo e um sintoma que pode ser aliviado com outros tipos de tratamento — para
este, deixa-se como ultima opcdo o uso de farmacos. E uma linha ténue, que opera
distinguindo o estado fisicamente patoldgico de um estado psicoldgico suportavel,
porém desgastante.

Relatos como esses sdo frequentes entre essas mulheres e atravessam a di-
mensdo moral no cuidado com essas criangas. Como afirmado por Hirata e Kergoat
(2007), a feminilizacdo do cuidado estd relacionada estritamente a uma divisdo se-
xual do trabalho. O cuidado, enquanto categoria polissémica, dialdgica e relacional,
como tem sido descrito por essas autoras, era exercido tanto por Fabi quanto por
iris, como uma possibilidade mais concreta de bem-estar para seus filhos, diante dos
frageis e escassos recursos que o Estado oferecia para essa geracao de criangas. No
entanto, o cuidado aprimorado e moralmente complexo, imbuido das altas exigén-
cias maternas que um cenario como esse pde em relevo, vem acompanhado de sen-

sagoes fisicas e emocionais que tendem a adoecer essas maes — como 0 cansaco.

e 74



“Eu 16 pra tomar os remédios dela pra ficar mais calma”: interfaces acerca de maternidade, cansaco e
medicamentos entre mdes de criancas nascidas com a SCZV em Recife/PE

“EU QUERO MELHORAR A VIDA DA MINHA MENINA": CONSIDERAGOES FINAIS

Neste artigo, discutimos sobre duas descobertas importantes em nossa pesquisa et-
nografica: a busca pelas proprias receitas médicas entre as maes de micro e a circulagdo de
medicamentos entre os familiares das criancas. O objetivo foi mostrar como a grande forca
que motiva os adoecimentos dessas mulheres que cuidam € de origem social, relacionada
aos estresses, ao desamparo e a exaustdo. Cada vez mais, percebemos como vém aumen-
tando o nimero de relatos de “maes de micro” que procuram medicamentos ansioliticos,
antidepressivos e acompanhamento profissional com psicélogas e psiquiatras. Elas usam

Y« )«

termos como “cansaco”, “nervos”, “crise” e “estresse” para expressar seus desanimos e
angustias relacionados aos frequentes deslocamentos em busca de qualidade de vida para
os filhos; com poucos recursos financeiros disponiveis, sendo usuarias do SUS, enfrentam
cenas de discriminagao pela deficiéncia das criangas e percebem-se sobrecarregadas.

No caso de Iris, a mae priorizava medicamentos psicotrépicos para tratar de seu
mal-estar. Acreditava que o0 acompanhamento com a psiquiatra lhe garantiria resultados
mais rapidos e eficazes do que o tratamento com a psicdloga. Fabi, por outro lado, tinha
suas proprias suspeitas com o tratamento farmacolégico, optando pelo “mais natural”, re-
forcando que “os remédios mexem com o cérebro inteiro”. As duas ja tinham experiéncia
com os efeitos de psicotrépicos ao acompanhar os filhos, e assim, construiam suas prdprias
percepcoes e consideracdes sobre o que lhes caberia melhor: Iris, ao valorizar a pilula que
promete “acalmar tristezas”’; e Fabi, ao reconhecer que ha uma importancia no lugar que
a permite “chorar um pouquinho”. Por outro lado, Fabi parece sugerir que ha uma linha
estreita entre niveis de estresse e cansaco que, quando ultrapassada, recai novamente nos
medicamentos, conforme trouxe no trecho: “eu t6 pra tomar os remédios dela pra ficar
mais calma”.

Dessa forma, o uso e a circulacdo intensa de remédios entre as maes de micro apa-
rece como uma alternativa que a biomedicina oferta para aliviar o cansaco das maes e per-
mitir que elas deem continuidade ao exercicio do cuidado intenso com essas criangas. Para
cumprir esse papel — que carrega marcadores de género, classe, raca e geracao —, elas preci-
sam nao adoecer, embora possam, paradoxalmente, estar assim recaindo em um processo

de coadoecimento.
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“sQuién se ‘hace cargo’2": Reflexiones sobre la ausencia masculina y el protagonismo femenino en el cuidado de
la salud infantil

RESUMEN:

El articulo presenta resultados que se
desprenden de mi investigacion doc-
toral basada en los itinerarios terapéu-
ticos y las practicas de cuidado desar-
rolladas por madres y padres de nifios/
as afectados/as por cancer, en el marco
de los procesos migratorios produci-
dos por el Noroeste (NOA) y el Noreste
(NEA) argentino hacia la Ciudad de Bue-
nos Aires para la atencion de esta enfer-
medad. Se sostiene que, en el entorno
hospitalario, se reproduce no sdlo una
idea de cuidado asociada al rol materno
y femenino sino, ademads, un modelo de
masculinidad como no propensa a es-
tas tareas, reflejado, esto ultimo, tanto
en las perspectivas de los y las profesio-
nales sobre quién debe asumir este rol,
como en las narrativas de las mujeres 'y
hombres. El objetivo es poner en ten-
sion la persistencia de practicas y repre-
sentaciones hegemonicas sobre el cui-
dado que desvinculan a los hombres de
estas tareas.

PALABRAS CLAVE:
Cuidados. Géneros. Salud Infantil.

Maternidad.

ABSTRACT:

The work presents results that derive
from an ethnographic investigation
into therapeutic itineraries and care
practices developed by mothers and
child priests affected by cancer, in the
framework of the migratory proces-
ses produced by the Northwest (NOA)
and the Northeast (NEA) Argentine for
the care of this patient. If you believe
that in the hospital environment, a na-
turalization of care is reproduced on
the ground as a feminine and mater-
nal function, a bell that, furthermore,
is also a stereotype of masculinity not
prone to these issues, reflected, is the
latter, both in the perspectives of them
and the professors about who assumed
it would be necessary to assume this
role, as in the narratives of women. The
objective is to discuss the feminine pro-
tagonism over the masculine, putting
in tension the persistence of practices
and hegemonic representations about
the care, recovering the narratives of

the women.
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INTRODUCCION!

“El me decia, ‘pero si yo te ayudo’, siempre asi, siempre que ‘yo te ayudo’,
me decia, pero lo que es hacerse cargo... nunca” (Madre, Grupos de pa-
dres, Mayo de 2013).

Toda enfermedad grave introduce cambios en el nivel del grupo familiar, exa-
cerbando las tareas de cuidado. En el andlisis de los itinerarios terapéuticos desar-
rollados frente al cadncer infantil en Argentina (BRAGE, 2018), es posible observar que
estos caminos de busquedas de cuidados estdn disefiados sobre la base de profundas
desigualdades estructurales que se manifiestan tanto en el acceso diferenciado a los
servicios de salud, como en las desigualdades en torno ala division de tareas y respon-
sabilidades en torno al/la nifio/a. Si bien Argentina posee un sistema de salud publico
y gratuito, existen marcadas desigualdades regionales en la provisidn de servicios.
En el caso especifico de la enfermedad del cdncer, esto se traduce en retrasos en el
diagndstico, derivaciones tardias y falta de cuidado integral. Ademas, el tratamiento
de esta enfermedad generalmente implica un proceso migratorio a grandes centros
urbanos, donde se localizan los hospitales de alta complejidad (BRAGE, 2018), pro-
ceso que en el ambito de la biomedicina recibe el nombre de “migracidn asistencial”
(MORENO et al., 2012).

A lo largo de estos procesos migratorios particulares se destaca la presencia
femeninay la ausencia masculina en lo que concierne a los cuidados cotidianos del/la
nifio/a enfermo/a, asi como también en la organizacion y gestion de los requerimien-
tos médicos siendo, frecuentemente, la madre quien asume un papel central en el
desarrollo de los itinerarios terapéuticos. Esto implica, para ellas, no sdlo atravesar
por profundas transformaciones personales vinculadas al hecho de tener que dejar
sus hogares y, muchas veces, otros/as hijos/as al cuidado de otro/a miembro de la
familia — a menudo otra mujer —, abandonar sus empleos, estudios, proyectos y otras
actividades por un periodo de tiempo prolongado e indeterminado, sino, ademas,

aprender tareas especificas que van desde el manejo clinico y técnico hasta la gestion

' El articulo se desprende de una investigacion de doctorado en Antropologia, Facultad de Filosofia y
Letras, Universidad de Buenos Aires (2018) realizada con el apoyo de una beca del Consejo Nacional de
Investigaciones Cientificas y Técnicas (CONICET) (2013-2018).
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y organizacién del cuidado. Esto ultimo refiere al hecho de que, en estos contextos
— de migracién y enfermedad - las actividades de cuidado no sdlo se tornan mas es-
pecificas y técnicas, sino que, a su vez, requieren de una serie de tramites burocrati-
cos y administrativos relacionados a la gestion de medicamentos, turnos, hospedaje,
transporte, entre otros.

Desde los afios 70’s los feminismos han venido reflexionando profundamente
sobre las transformaciones producidas por el capitalismo con relacidn a la construc-
cién de la familia nuclear, la division sexual del trabajo y la separacidon de las esferas
publico/privada, asi como la invisibilizacién del trabajo reproductivo y su desvaloriza-
cién, asocidandolo a tareas femeninas (FEDERICI, 2019), y las consecuencias sobre la
vida de las mujeres.

Las perspectivas antropoldgicas sobre la salud y la enfermedad han contribuido
a la desnaturalizacidn las tareas de reproduccién como una funcién femenina y mater-
na (ESTEBAN, 2006) asi como a los cuestionamientos sobre la hegemonia del saber
biomédico sobre los cuerpos y las enfermedades (MENENDEZ, 2003). No obstante, en
el ambito hospitalario estos cuestionamientos contindan siendo subalternos.

Este articulo busca reflexionar en torno a qué es el cuidado, a quién competen
estas tareas, quién debe garantizarlas, cdmo se lleva a cabo, qué implica, entre otras
cuestiones. El objetivo del presente trabajo es, entonces, discutir el protagonismo
femenino en las practicas de cuidado de nifios/as enfermos/as, por sobre el masculi-
no, poniendo en tensidn los modos en que, aun hoy, persisten practicas y represen-
taciones hegemdnicas sobre el cuidado en tanto funcién femenina y responsabilidad
materna dentro de las instituciones y recuperando, a través de las narrativas de las
mujeres madres, lo que significan para ellas estas tareas.

Elargumento a desarrollar es que, en el entorno hospitalario, no sélo se repro-
duce un modelo maternal del cuidado, sino que, ademas, se reproduce un estereoti-
po de masculinidad no propensa a estas tareas, todo lo cual contribuye a un reparto
desigual de las tareas y a una sobrecarga mayor en las mujeres madres. Esto dltimo se
refleja tanto en las perspectivas de los y las profesionales sobre quien asume o debe-
ria asumir este rol, como en las narrativas de las mujeres que expresan la sobrecarga

que esto conlleva.
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El articulo se estructura en cuatro apartados, ademas de la introduccion y las
conclusiones. En el primer apartado se presentan algunos lineamientos tedricos ge-
nerales en torno a la categoria de cuidados, buscando centrar el andlisis en relacion
con discusiones mds amplias que exceden la salud y la enfermedad. En el segundo
apartado se presenta la metodologia del trabajo. En el tercer apartado se discute la
distribuciéon desigual no sélo de las tareas de cuidado sino, también, los modos en
que esto opera en una ldgica institucional que prioriza el cuidado materno sobre el
paterno. En el cuarto apartado se reflexiona en torno a la categoria nativa de “hacer-
se cargo”, la cual permite ahondar en aspectos mas profundos sobre las experiencias
de estas mujeres en torno a cuidado.

Finalmente, en las conclusiones propongo reflexionar sobre la falta de poli-
ticas de cuidado que lo consideren en un sentido amplio, es decir, involucrando ac-
ciones y practicas como moralidades y emociones, considerado una responsabilidad

colectiva, un trabajo y un derecho humano fundamental.
EL CUIDADO Y SUS DEVENIRES

El cuidado constituye una dimensién central de la vida humana (TRONTO,
1993; MOL, 2008; ESTEBAN, 2006; HIRATA; GUIMARAES, 2012) que incluye la corpora-
lidad, laidentidad, el medio y responde tanto a nocionesy practicas del bienestar pro-
pias de los sujetos, como a condiciones econdmicas, sociales y culturales que hacen
posible el desarrollo de esta practica. No obstante, ha sido histéricamente devaluado
como trabajo y consecuentemente realizado de manera no remunerada (FEDERICI,
2019). Como resultado de una serie de procesos histéricos (FEDERICI, 2019) que con-
dujeron a la divisidon de dos esferas separadas, publica y privada, el cuidado se ha
establecido como una funcién femenina asociada al afecto, quedando asi definido el
rol social de la mujer en la vida doméstica.

Pese a los cuestionamientos, prevalecen hoy en dia tendencias familiaristas
que consideran al nicleo doméstico como el ambito mas adecuado para el cumpli-
miento de estas tareas. Asi se contintia delegando en la mujer las responsabilidades

sobre los hijos y la crianza, sobre todo en algunos ambitos como la educacién y la
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salud. La mujer - en cuanto madre - constituye, de este modo, el centro de las re-
laciones familiares y sociales (FONSECA, 2004) siendo que la mayoria de las tareas
de cuidado contintian siendo estructuradas, organizadas y sostenidas en el dmbito
doméstico (JELIN, 1984; CARRASCO, 2003).

Tal como sefala Di Marco (2005), “el amor romantico y la sobrevaloracién de
la maternidad se transformaron en ideologias reproductoras de las desigualdades,
a la vez constitutivas y producidas por el patriarcado” (p. 31). De diferentes modos,
algunas tedricas han intentado mostrar los modos en que la mujer carga el peso de
las estructuras sociales considerando el deber de la maternidad como una “opresién
del patriarcado” (FELITTI, 2011). Hoy en dia, al interior de los hogares, las mujeres
son quienes asumen casi la totalidad de estas tareas, tal como lo demuestran los
analisis sobre las encuestas del uso del tiempo en relacién a la divisidon desigual de
tareas (ESQUIVEL et al., 2012). Asimismo, cuando se trata de niflos/as menores de seis
afos, las demandas de cuidado y de tiempo dedicado son aiin mayores (RODRIGUEZ
ENRIQUEZ; MARZONETO, 2015). En estas tareas se reconoce que las mujeres son ma-
labaristas (FAUR, 2014) puesto que se mueven entre el cuidado familiar, las obligacio-
nes del mercado y los servicios publicos (RODRIGUEZ ENRIQUEZ, 2005; FAUR, 2014).
No obstante, desde una perspectiva interseccional, el foco puesto en el género no
es suficiente para dar cuenta de la complejidad y los modos de organizacidon de las
tareas (HIRATA, 2014; MOLINIER, 2014). Mas bien, es necesario considerar otras va-
riables como la raza, la etnia, la nacionalidad, la generacidn, etc. para dar cuenta de
cdmo se entretejen en contextos determinados las formas de organizacién de las
tareas reproductivas y de cuidado.

Por su parte, las discusiones clasicas dentro de los feminismos en torno a la di-
visién de las esferas publica/privada ya sugerian que esta divisidn no se aplica a todos
loa contextos ni a todas las personas sino que se corresponde, fundamentalmente,
a personas blancas y no representa las vivencias de las personas negras y/o de color.
Sin embargo, no es posible negar el valor que estas contribuciones han tenido en la
revalorizacién de lo doméstico (BENHABIB, 1996) y en el reconocimiento del trabajo
reproductivo. Perspectivas contemporaneas se enfocan en pensar cémo distribuir

socialmente esta responsabilidad en una idea de justicia social (TRONTO, 2015). Por
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su parte, los trabajos que abordan la organizacién social del cuidado representan una
alternativa a los modelos maternalistas, puesto que refieren a la manera en que inter-
-relacionalmente las familias, el Estado, el mercado y las organizaciones comunitarias
producen y distribuyen cuidado (RODRIGUEZ ENRIQUEZ; MARZONETO, 2015). Estos
abordajes proponen un pasaje del cuidado como categoria analitica al cuidado como
agenda politica (ESQUIVEL, 2015), colocando el foco en la redistribucién de tareas en
términos de responsabilidad social, abogando por una redistribucién que vaya mas
alla de los hogares y que incluya a la sociedad en su conjunto. A su vez, reconociendo
laimportancia de conocer las experiencias de las cuidadoras, Zibecchi (2014) subraya
la necesidad de analizar la intimidad, las relaciones de género, la economia, la po-
breza, las politicas publicas, todo aquello que constituye el contexto sobre el cual se
erigen estas practicas.

Por su parte, En Moral Boundaries (1993), Tronto propone considerar el cuida-
do como una dimension existencial y sugiere que es necesario dejar de atribuir a la
mujer una moralidad [moral femenina como cualidad] y, en cambio, centrarse especi-
ficamente en las prdcticas asociadas a esta moralidad, las cuales pueden englobarse
dentro de la categoria cuidados.

Basandome en estos aportes concibo el cuidado en su sentido practico y mo-
ral como un valor, un saber, un derecho y, fundamentalmente, un trabajo. En el con-
texto de vulnerabilidad en que se encuentran estos/as nifos/as, las tareas de cuidado
se tornan aun mas especificas, rutinarias e intensivas. El conjunto de actividades y
acciones concretas demandan tiempo, energia y disposicion de una persona adulta,
todo lo cual conlleva una enorme responsabilidad. Si bien, existe un acuerdo en con-
siderar la dimensidn existencial del cuidado, en el sentido de reconocer que todos/as
somos en algin momento de nuestras vidas vulnerables e interdependientes, cuan-
do se trata de nifios/as gravemente enfermos/as y/o ancianos/as estas actividades
de cuidado adquieren otros contornos, se tornan cotidianas y se prolongan a largo
plazo. Situaciones como ésta desafian los limites de la literatura sobre cuidado y tra-
bajo reproductivo y permiten conocer entramados complejos de redes y relaciones

sociales implicadas en la gestion de la vida.
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METODOLOGIA

Los resultados que aqui se presentan se desprenden de una investigacion doc-
toral en donde analicé los itinerarios terapéuticos y las practicas de cuidado desar-
rolladas por madres y padres de nifios/as afectados/as por cancer, en el marco de los
procesos migratorios producidos desde el Noroeste (NOA) y el Noreste (NEA) argen-
tino para la atencidn de esta enfermedad.

La metodologia que sustentd la investigacion consistié en un trabajo de cam-
po etnografico desarrollado durante el periodo de Mayo de 2013 a Diciembre de 2015
en tres ambitos articulados: un Hospital Publico de Pediatria ubicado en la Ciudad
Auténoma de Buenos Aires (CABA), que atiende el mayor volumen de nifios con can-
cer en el pais y que recibe mayor porcentaje de poblacién inmigrante (limitrofe y del
interior del pais); una organizacién no gubernamental creada para el soporte de las
familias de bajos recursos que atraviesan esta enfermedad y, por ultimo, un hotel
donde se hospedan algunas familias cuando llegan a Buenos Aires durante el periodo
de duracidn del tratamiento y controles médicos. El proyecto fue aprobado por el
Area de Docencia e Investigacién y por el Comité Revisor y de Etica en la Investigacién
(CREI) del hospital Garrahan (Protocolo n. 766/2013).

Las técnicas de recoleccién de datos utilizadas fueron las propias de la inves-
tigacion etnogréfica, observacion participante y entrevistas en profundidad, asi como
también conversaciones informales. Las entrevistas semi-estructuradas en profundi-
dad, abiertas y no dirigidas, fueron realizadas a madres y padres de nifios/as que se
encontraban realizando tratamiento en el hospital y que habian migrado desde alguna
provincia del NOA y NEA. Estos/as sujetos/as fueron identificados/as en los diferentes
ambitos de desarrollo del trabajo de campo. La decision de realizar entrevistas se cor-
respondid con la necesidad de captar sentidos sobre la experiencia de la enfermedad,
el cuidado y la migracidn, a fin de reconstruir los itinerarios terapéuticos.

Todas estas entrevistas fueron realizadas con posterioridad al proceso de con-
sentimiento informado, en donde se brindd a los sujetos la informacién sobre los
objetivos de la investigacion, explicitando la participacion voluntaria y la posibilidad

de abandonar la entrevista en cualquier momento. Estas entrevistas fueron registra-
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das con grabador, transcritas, y anonimizadas a fin de preservar la identidad de los/
las sujetos/as, de modo que los nombres utilizados a lo largo del articulo son ficticios,
tanto enlo relativo a las madres y padres como a los/las profesionales y personal hos-
pitalario.

Paralelamente, y a fines de conocer las dindmicas institucionales y la perspec-
tiva profesional sobre el problema en cuestidn, se realizaron entrevistas y se mantu-
vieron conversaciones informales con profesionales, trabajadoras sociales, psicélo-
gas, maestras hospitalarias y personal administrativo, referentes y voluntarios/as que
se desempefaban en el hospital o que realizaban actividades dentro mismo.

Para el presente articulo, seleccioné algunas narrativas de madres y de pro-
fesionales del drea psicosocial que me permitieron inferir los argumentos que aqui

desarrollo.
¢ QUIEN CUIDA Y QUIEN “DEBE” CUIDAR?

Las enfermedades crdnicas implican altas demandas de cuidados intensivos y
alargo plazo que, en el caso analizado, también se desarrollan en un contexto migra-
torio. En este sentido, la provisién de cuidados generalmente perjudica la salud y el
bienestar de los/las cuidadores/as (ESQUIVEL, 2015), comprometiendo su autonomia
en términos de empleo y ocio. En el caso de las enfermedades infantiles, las deman-
das de cuidado a menudo producen una sobrecarga en las madres (BRAGE, 2017),
como resultado del sufrimiento, la fatiga, la soledad, entre otros elementos. En este
sentido, cuidar del/la nifio/a enfermo/a, “tomar el control”, es un trabajo no remune-
rado que consume tiempo y energia y que, como he argumentado hasta ahora, ge-
nera sufrimiento y angustia. Las instituciones médicas promueven un modelo mater-
nalista que conduce a la sobreexplotacidn de las mujeres en su condicion de madres,
descansando en un supuesto accionar abnegado. Asi, en el campo de la salud infantil,
se combinan situaciones que exacerban las desigualdades sociales y de género con
fuertes repercusiones sobre las mujeres. De esta manera, las Iégicas institucionales
tienden a reproducir y reforzar el papel de la madre como cuidadora primaria. Como

sefiald Esteban (2006), estas ideas se fortalecen y reproducen, por un lado, porque

= 106



“sQuién se ‘hace cargo’2": Reflexiones sobre la ausencia masculina y el protagonismo femenino en el cuidado de
la salud infantil

‘““persisten las dpticas deterministas y bioldgicas de la realidad de las mujeres que ge-
neralmente permanecen invisibles para los propios profesionales” (p. 12) y, por otro
lado, porque el conocimiento biomédico que define la enfermedad como un hecho
puramente bioldgico deja todas las demds dimensiones de la enfermedad, como el
cuidado, en un segundo plano.

Teniendo en cuenta lo anterior, en el campo analizado convergen varias di-
mensiones del cuidado, es decir, al cuidado basico que conlleva cada nifio, se agrega
el cuidado requerido por la enfermedad, incluidas las tareas de gestién (en relacién
con el sistema administrativo y burocratico del hospital) y el seguimiento de los/as
niflos/as, teniendo en cuenta que todas estas actividades se llevan a cabo en el con-
texto de un proceso migratorio en el que los lazos sociales con los cuales se contaba
en los lugares de origen no estan disponibles en el contexto de la migracion. Vale
aclarar el cardcter liminal que caracteriza a estas migraciones, marcadas de una fuer-
te incertidumbre (BRAGE, 2020).

Cuidar a un/a nifio/a con cdncer implica asumir la responsabilidad, posicionarse
como una figura de acciéon (KLEINMAN, 2013), tomar el control de los cambios, prestar
atencion a los horarios de medicamentos, etc. Esta variedad de acciones y practicas
van desde alimentar, vestir, bafiar, hasta dimensiones emocionales y afectivas como
el carifio y el acompafiamiento diario. Sin embargo, la mayoria de estas actividades
permanecen invisibles durante todo el proceso de atencidn, estando vinculadas a una
disposicion materna casi exclusivamente, sin considerar las otras dimensiones de lo
que implica esta enfermedad. Esto plantea un doble riesgo, primero, de hacer invisi-
bles las actividades estructurales de cualquier proceso de salud, enfermedad o aten-
cién (MENENDEZ, 2003); segundo, reproducir el modelo de cuidado que coloca estas
tareas como una responsabilidad de las mujeres [ madres, eliminando su dimensién
de responsabilidad colectiva que finalmente se relaciona con la dimensidn politica del
cuidado.

Como sefiala Kleinman (2013), el cuidado implica un intercambio moral, emo-
cional y practico basado en la reciprocidad, en el que ambas partes juegan un papel
activo. Sin embargo, esta relacidn se ve afectada por las “cargas” psicoldgicas, so-

ciales y financieras que se imponen ante la necesidad de tener que brindar cuidado.
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Es decir, estas mujeres asumen las tareas de cuidado no sélo en su dimensidon afec-
tiva, sino también por una imposicion moral, social e institucional que les adjudica la
responsabilidad sobre esos/as nifio/as a través de laimposicion de un binomio madre/
cuidadora (BRAGE, 2018). No se trata de eliminar la dimensién de afecto —-que en la
mayoria de los casos analizados estaba presente-, sino de colocar ésta en un segundo
plano de modo de hacer visible su aspecto mas fundamental: el trabajo que implica.
Caso contrario, y como ha sido observado, en lugar de contemplarse el cuidado en
un sentido ético y como responsabilidad colectiva, se moraliza el amor materno y se
romantizan estas tareas.

En el transcurso del trabajo de campo, identifiqué que, a pesar de la gran varie-
dad de experiencias convergentes en el hospital pediatrico, predominaba un modelo
nuclear familiar que colocaba a las mujeres en el papel de cuidadoras primarias. Para
explicar esto, cito a continuacién un fragmento de mi diario de campo que refleja una

conversacion informal con una médica.

Si bien es cierto que generalmente es la madre la que se ocupa, a veces se
ven padres que son “madrazas”.

- ¢En qué sentido son “madrazas’”?

- Hacen todo, estdn al pie del cafidn, ves a los que se quedan aqui todo el
dia sentados al lado del bebé, cuidan de él, lo miman, se preocupan con
que el bebé esté bien, limpio y todo. A veces los veo y me da una cosa ...
solitos aca (...). (Registro de campo, Hospital, 7 de abril de 2013).

El fragmento citado permite ilustrar las representaciones hegemdnicas del cui-
dado como una funcién materna, reflejando algunos de los discursos presentes en el
entorno hospitalario. Ver a un hombre cuidando a un nifio no es lo mas frecuente en los
hospitales, pese a que también los hay. Como se puede observar, las actitudes que im-
plican el cuidado de hombres con nifios se asocian cominmente con la funcién mater-
na, caracterizada por el afecto y la ternura. Nadie se alarma al ver a una madre cuidando
a un/a nifo/a, porque eso es lo que se espera de una muijer, es decir, prevalece una na-
turalizacion del binomio madre-cuidadora que en el entorno hospitalario se traduce en
frases como “la madre es la madre” y en practicas particulares que revelan la ideologia
de género predominante. Asi, cuando quien asume el cuidado es una figura masculina,
ésta es inmediatamente asociada al papel de la “buena madre”, lo cual produce una

ternura desmedida que, en caso de tratarse de mujeres/madres, no produce.
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En un estudio de madres de nifios gravemente enfermos (SCHUFER; LUSNI-
CH; 1USO, 2008), las autoras identificaron que el término “madrazas” también se
usaba para referirse a “madres que satisfacen”, aquellas que cuidan a los/las nifios/
as y atienden a todas sus necesidades. Entre las clasificaciones identificadas por las
autoras, a diferencia de las madres que “hacen todo” estan las “otras”, aquellas que
““descuidan” a sus hijos o colocan sus propios intereses y necesidades por encima del
cuidado de éstos/as (2008, p. 9). Con base en mis observaciones y las conversaciones
que mantuve durante el trabajo de campo con diferentes profesionales, pude con-
cluir que la participacion colectiva del cuidado y la redistribucidon de estas tareas no
se promueven desde el ambito hospitalario. Por el contrario, a pesar de la multiplici-
dad de formas de ejercer la maternidad, se reproduce un modelo de familia nucleary
heterosexual que consolida a la madre como la principal responsable del cuidado y el
bienestar del/la nino/a.

Esto también se vuelve explicito con respecto a quién estd autorizado/a a

acompanar al/la nifio/a en los hospedajes disponibles.

- ¢(Por qué solo se permiten compafieras en la mayoria de los alojamientos?
- Por tema del cuidado. Es un poco lo mismo que sucede en el hospital. El
hospital prefiere la compafiera materna y, sélo en algunas situaciones, la
paterna. Como las habitaciones se dividen entre dos y tres nifios... y las
actividades se resuelven bafiando a los nifios, cocinando y compartiendo,
se considera preferible que esté la madre... (Cristina, trabajadora social).

Como sefiala la trabajadora social, bafiar a los/las nifios/as, cocinar y compartir
se consideran actividades femeninas, por lo que se prioriza a la madre como cuida-
dora. Como resultado, se favorece la presencia femenina y directamente se excluye
la masculina. Esto ultimo fue recurrente en las narrativas de los y las profesionales.
Es decir, las concepciones hegemdnicas predominantes sobre la masculinidad, aso-
ciadas con el rol de proveedor y el hombre impulsivo (BRAGE, 2018), también contri-
buyen a la sobrecarga de las mujeres y a la naturalizacién de su funcidn.

Asi, en estos dmbitos, cuando hay una figura femenina a quien responsabili-
zar, los hombres, lejos de ser considerados aptos para ejercer el cuidado, suelen ser
depositarios de una serie de estereotipos de masculinidad hegemdnica que los deja

por fuera de la posibilidad de asumir tareas esenciales. Estos estereotipos de mas-
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culinidad giran en torno a su funcién proveedora, su actitud violenta, su sexualidad

inddmita, entre otras. La siguiente cita de una trabajadora social, refleja esto ultimo:

Cuando armamos el segundo lugar se intenté poner hombres y no hubo
situaciéon de comodidad ni de seguridad. En la sala de internacidn para te-
rapia intensiva si se armé una habitacién para padres. Y... dificultades hay.
Mucho intercambio entre padres y madres. La convivencia trastorna mu-
cho. Hemos tenido internados en terapia intensiva, hijos de padres que se
conocieron acd... y que se cambiaron las parejas hay que trabajar mucho
con ese tema. Es muy dificultoso (... ) estos intercambios, estas discusiones
y dificultades como ‘miraste a mi marido’ y demds, se da muchisimo. Ha
habido muchas separaciones... o sea, el padre duerme, como comparte
se conocen ahi y a veces se encuentran en la escalera y bueno da lugar al
romance. Es la vida misma, ¢(no? Porque esto termina siendo un pueblo (...)
y bueno que después no se quieren ir a buscar trabajo porque estan mds
cdmodos acd, sobre todo los varones, me dicen ‘perdi el trabajo porque
tengo que cuidar a mi mujer’, pero su mujer come acd y cuida a su hijo. ‘Si
pero tengo que vigilarla’, y resulta que después termina él enganchado con
otra de la sala (Rosa, trabajadora Social).

Tal como puede interpretarse en la cita escogida, la posibilidad de que un hom-
bre asuma un papel protagdnico en el cuidado depende de la presencia o ausencia
materna. La I6gica que prima en estos contextos, entonces, tiende a sobrecargar a
las mujeres en tanto madres, privandolas de la posibilidad de compartir estas tareas.
Aun cuando los padres no responden a estos estereotipos de la masculinidad, la pro-

pia légica de excluirlos resulta en una mayor carga para las mujeres.

El hospital autoriza un acompafiante por paciente. Hay situaciones muy
particulares... porque a veces tenés a la mama internada con el paciente
y el papa en el hotel. Pero son situaciones muy especificas. Se autoriza a
que estén los dos en internacidn, solo en casos muy excepcionales, eso
depende de... digamos de la progresion de la enfermedad (... ). Se queda
cuando para ese chico es evidente que tienen que estar los dos padres. Te
puede pasar que el padre te dice ‘yo me tengo que quedar’ y después se
tira en la cama con el chico. No, ;viste? Bueno, ese padre no se queda. Se
queda cuando uno evalla que para ese chico es imprescindible que estén
los dos padres. No para comodidad de los padres. Con el otro, el que se
queda de prepo, se trabaja para que no se quede. El foco estd puesto en el
chico. (Rosa, trabajadora social).

La cita expresa, de nuevo, las formas en que la masculinidad aparece asociada
a una incapacidad de cuidar, lo cual refleja la influencia que esas asociaciones dentro
de las instituciones inciden en la distribucién desigual de estar tareas. Sdlo frente a

la falta de figuras femeninas que puedan asumir estas tareas, los hombres se tornan

posibles cuidadores.
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A su vez, en esta Ultima cita se refleja la carga moral que rige las intervencio-
nes y decisiones completamente arbitrarias, basadas en perspectivas individuales de
un/a profesional, lo cual, una vez mas, permite observar la falta de politicas y norma-
tivas que, basadas en una perspectiva de género, promuevan la justa distribucion de

tareas.
{QUIEN SE “HACE CARGO"?

Como resultado de lo mencionado en el apartado reciente, existe una ten-
dencia en el dmbito hospitalario a sobrecargar a las mujeres en su funcién materna
y a desplazar a los hombres asumiendo que no son capaces de llevar a cabo tareas
de cuidado. Como consecuencia, en el ambito analizado, la presencia masculina se
caracterizd por el papel fluctuante de los padres, la presencia ambigua y su baja par-
ticipacion en el cuidado. A menudo, estas eran caracteristicas presentes antes de Ia
enfermedad y reforzadas en el desarrollo de los itinerarios terapéuticos. Esto surgio
en varias entrevistas, donde las madres informaron que los padres de los nifios es-
taban ausentes. Una de las madres comentd que, aunque las dos viajaron para el
tratamiento del nifio, el esposo nunca participd en el cuidado y siempre asumid esta
responsabilidad sola: “Mi esposo casi nunca va al hospital, es decir, él me ayuda, pero
en el hospital siempre estoy sola”. En el mismo sentido, se reiteran las narraciones
de la ausencia de figuras masculinas en relacién con el cuidado del/la nifio/a: “él - el
padre- no hizo nada, aparecié muy ocasionalmente”.

Sobre la base de estas caracteristicas en la organizacion del cuidado en es-
tos contextos, la mayoria de las madres pasaban las 24 horas del dia con sus hijos/
as, mientras que los padres fluctuaban, sin desempefiar un papel central. A su vez,
como estas mujeres estaban solas en CABA, no podian compartir el cuidado con otras
personas. A lo largo del trabajo de campo, éste fue uno de los temas centrales que
emergid de las narrativas y observaciones. La falta de lazos sociales conducia, en mu-
chos casos, a intentar recrear en contextos cotidianos redes de apoyo y ayuda mutua
(BRAGE, 2018).

La asociacién del cuidado con la naturaleza femenina, esta fuertemente arrai-
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gada en el sentido comun, tanto para madres y padres como para profesionales. Sin
embargo, mientras que para algunas de estas madres, “cuidar” era algo “natural”,
argumentando que “la madre es la madre”, otras cuestionaban esta supuesta natu-

ralidad, tal como se ilustra en la cita a continuacion :

El padre nunca vino, asi que tomé todo, los golpes que ella me dio ... Como
estoy separada del padre ... ‘No, no voy a aprender, me decia el padre. Pero
si yo solita aprendi, mird si vos no vas a aprender!!! (Diario de campo. Ma-
dre. Grupo de padres, 7 de agosto de 2013).

En la citada narrativa, aparece un cuestionamiento a esta naturaleza instintiva
en el sentido de poner el cuidado en términos practicos y como tareas pasibles de
ser aprendidas. Relatos como éste desestabilizan esos patrones instaurados e invitan
a prestar atencion a la dimensidn social de estas tareas en lugar de las perspectivas
biologizante que los asocian a una supuesta funcidén innata.

Al preguntar a estas mujeres sobre quién se responsabilizaba por el cuidado,
muchas de ellas referian que ellas se “hacian cargo”. Hacerse cargo refiere tanto a
cuestiones generales como especificas. En primer lugar, hacerse cargo conlleva las
propias dificultades de proceso migratorio y las demandas constantes de atencidn, la
perdida del empleo y de lazos sociales al asumir la funcidn e cuidadora primaria, entre
otras. En segundo lugar, hacerse cargo supone desarrollar un conjunto de tareas y
actividades que van desde permanecer con el nifio durante las internaciones, llevar el
control de la medicacidon y los turnos, hasta trasladarse cotidianamente hacia el hos-
pital y garantizar la higiene en el domicilio. Finalmente, vale aclarar que, al hacerse
cargo, la gran mayoria no se desvincula de las tareas domésticas desarrolladas en la
vida cotidiana ni de los cuidados a distancia que asumen en el proceso migratorio.

En sintesis, al preguntar “;quién se hace cargo?” se develan una multiplicidad
de tareas desigualmente distribuidas. En esta distribucion desigual, las instituciones
también juegan un papel importante. La carga que experimentan estas mujeres no se
deriva Unicamente del hecho de “tener un hijo con cancer”, sino que, ademas, se ve
potenciada por los mandatos de género que vuelven estas tareas ain mas pesadas al
tener que desarrollar estas actividades en soledad, sin recursos, y preocupadas por

situaciones relacionadas con la economia doméstica y los cuidados a distancia. Lo
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anterior permite mostrar la necesidad de visibilizar el cuidado como una responsabi-

lidad colectiva desligandolo de los mandatos de género.
PALABRAS FINALES

A lo largo de este articulo busqué mostrar que la presencia mayoritaria de
mujeres en hospitales pediatricos no se corresponde con una predisposicidon natural
al cuidado, sino con procesos histdricos, politicos y sociales que llevaron a la natura-
lizacién del cuidado como practica femenina. Pese a que cada vez mas el cuidado se
coloca como un tema central en la agenda politica, en el campo de la salud infantil, si-
gue siendo considerado una funcién femenina asociada al rol materno. Aunque exis-
te una creciente participacion masculina en la dindmica doméstica (FELITTI, 2011) y en
el entorno hospitalario muchos hombres se ocupan de estas tareas, la prevalencia de
las mujeres “a cargo” del cuidado sigue siendo notoria.

Aunque la categoria de cuidado se ha problematizado ampliamente, especial-
mente desde el movimiento feminista y las ciencias sociales, las instituciones y poli-
ticas de salud todavia tienen un largo camino por recorrer, ya que las dindmicas que
estructuran el cuidado de la salud atin reproducen el cuidado como funcién instintiva
de las madres, lo cual tiene repercusiones en estas mujeres al sobrecargarlas con una
responsabilidad que es social y colectiva. Esto se torna evidente en la falta de politicas
de cuidado que contemplen la divisién sexual del trabajo. Por otro lado, se observa
que estas tendencias no se apoyan sdlo en una idea de cuidado como femenino sino
que, a su vez, lo que estd por detras es una idea de masculinidad hegemdnica que no

promueve la participacion de los hombres en las tareas de cuidado.
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El cuidado vinculado a la discapacidad y dependencia: prdcticas y experiencias al interior de las familias

RESUMEN:

Partiendo de los aportes de los estu-
dios del cuidado y los estudios sociales
sobre la discapacidad, el objetivo de
este articulo es describir las practicas y
las experiencias de cuidado al interior
de las familias en situaciones en que la
discapacidad (y la dependencia) irrum-
pe en la vida adulta. Se realiza un ana-
lisis cualitativo con base en entrevistas
semi-estructuradas realizadas a cuida-
dores en la Ciudad de Buenos Aires. El
cuidado de personas con discapacidad
posee una gran complejidad e incluye
multiples tareas, diversas emociones,
sentimientos y aprendizajes. Al interior
de las familias, la responsabilidad por
esta actividad permanece en manos de
las mujeres, con impactos sobre sus ac-
tividades, tiempo y salud. Se concluye
sobre la importancia de socializar el cui-
dado y considerar de interés publico la
vulnerabilidad inherente a la condicion
humana, con miras a disminuir las desi-
gualdades implicadas en la actual forma
de distribucidn de este trabajo.

PALABRAS CLAVE:
Cuidado. Discapacidad. Dependencia.

Familia.

ABSTRACT:

Based on the contributions of care stu-
dies and disability studies, the objective
of this article is to describe care practi-
ces and experiences within families in
situations where disability (and depen-
dence) breaks into the adult life. A qua-
litative analysis is performed based on
semi-structured interviews conducted
with caregivers in the City of Buenos
Aires. The care of people with disabili-
ties has great complexity and includes
multiple tasks, various emotions, fee-
lings and learning. Within families, the
responsibility for this activity remains
in the hands of women, with impacts
on their activities, time and health. It
concludes about the importance of so-
cializing care and considering of public
interest the vulnerability inherent in the
human condition, in order to reduce
the inequalities involved in the current
distribution of this work.

KEYWORDS:
Care. Disability. Dependence. Family.
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INTRODUCCION!

En el presente articulo se aborda el cuidado vinculado a la discapacidad, espe-
cificamente cuando esta condicién irrumpe en la vida adulta y se asocia a situaciones
de dependencia.

Los estudios sobre el cuidado han permitido reconocer la existencia de un tra-
bajo que, no obstante su caracter central para el bienestar y el desarrollo humano,
en términos de Esquivel, Faury Jelin (2012), permanecia invisible para la academia, las
estadisticas oficiales y los sistemas de proteccidn estatales. La inclusién del cuidado
en la agenda académica, de politicas sociales y de las practicas del feminismo reveld
los supuestos de género presentes en las politicas publicas y en la organizacion de
los hogares, como asi también las desigualdades implicadas en las formas de distribu-
cidn de este trabajo. En este sentido, en los ultimos afios se observa un crecimiento
de producciones sobre el cuidado; no obstante, en la Argentina, la mayoria de las in-
vestigaciones sobre esta tematica se ha centrado en el cuidado de nifios, y en menor
medida en el cuidado de adultos mayores, dejando un area de vacancia respecto del
cuidado de las personas con discapacidad. Ello obedece tanto al hecho de que Ia po-
blacién adulta se encuentra en general menos estudiada como poblacidn receptora
de cuidados - dados los supuestos de salud, plena actividad social y productividad
laboral que pesan sobre la misma (MANSANA, 2015) —, como a la invisibilizacién de
la cual la poblacidn con discapacidad es objeto, no sdlo a nivel social, sino también en
el campo académico.

A su vez, los estudios sociales sobre la discapacidad han aportado al conoci-
miento de aspectos del orden social que restringen la vida y la participacion de las
personas con discapacidad y sus consecuencias sobre las condiciones de existencia
y sobre la subjetividad de estas personas. Estas producciones sostuvieron que debe
distinguirse la deficiencia de la discapacidad: la deficiencia alude a caracteristicas fisi-

cas, funcionales, del cuerpo del sujeto, que a priori no tienen por qué hacer suponer

' Este articulo forma parte de una investigacion mayor realizada para la Tesis La irrupcién de la
discapacidad: recursos de bienestar, estrategias y percepciones en torno a la organizacién del cuidado
en la Ciudad de Buenos Aires (2019) para optar por el Titulo de Magister en Politicas Sociales de la
Universidad de Buenos Aires.
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la existencia de connotaciones negativas, desvalorizacion o limitaciones de éste para
el desarrollo de actividades; la discapacidad se produce a partir de una estructura so-
cial que limita las posibilidades de la vida social. De este modo, la deficiencia que cor-
responde al orden bioldgico es convertida en discapacidad, situacion existencial que
corresponde al orden social (VENTURIELLO, 2016). Se asigna asi a la discapacidad un

origen estructural y se la entiende como una forma de opresion que surge

cuando una sociedad, disefiada exclusivamente de acuerdo a las necesida-
des de un cuerpo biomédicamente considerado normal, excluye, segrega'y
discrimina al grupo de personas con deficiencias, homologando sus expe-
riencias de trato injusto e infravaloracién (MiGUEZ; FERRANTE; BUSTOS
GARCIA, 2017, p. 2).

Si bien estas producciones visibilizaron la situacién de opresion estructural,
de vulneracidon de derechos y de restricciones a una vida mas plena que sufren las
personas con discapacidad, en general no profundizaron en el andlisis de las practi-
cas de cuidado que permiten sostener la vida, resolver la cotidianeidad y promover la
autonomia de estas personas en el contexto descripto.

Asi, partiendo de los aportes de ambos campos de estudio, se busca contribuir
al conocimiento del cuidado vinculado a la discapacidad, especialmente cuando esta
condicidn se asocia a situaciones de dependencia caracterizadas por la necesidad de
asistencia y apoyo para las actividades de la vida diaria’. En este marco, el objetivo del
presente articulo es describir las practicas y las experiencias de cuidado en situacio-
nes en que la discapacidad (y la dependencia) irrumpe en la vida adulta y la respuesta

a las necesidades de cuidado que esta condicién inaugura es asumida por la familia.

METODOLOGIA

A fin de explorar las practicas y experiencias de cuidado que se desarrollan
en las familias frente a la irrupcion de la discapacidad en alguno de sus miembros

adultos, se realiza un andlisis cualitativo con base en entrevistas semi-estructuradas

> En tanto se busca explorar el cuidado en aquellos casos en los que se demanda una dedicacién
intensiva a quien adquiere una discapacidad no se consideran aqui situaciones en que personas con
discapacidad pueden resolver las actividades cotidianas sin requerir para ello del apoyo de otras
personas. Cabe aclarar que ello no implica en modo alguno asumir que discapacidad equivale a
dependencia.
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a familiares de personas que hubieran adquirido una discapacidad entre los 18 y los
65 afnos de edad (esto es, se aborda la emergencia de la discapacidad en la edad eco-
némicamente activa). Cabe sefalar que la mayoria de las personas con discapacidad a
las que se hace referencia en las entrevistas poseen una discapacidad de tipo motora,
principal tipo de discapacidad en la Ciudad de Buenos Aires de acuerdo con la Encues-
ta Anual de Hogares (DGEyC - GCBA, 2013).

Para el relevamiento de la informacidn se utilizé una muestra de tipo intencio-
nal y tedrica (GLASER; STRAUSS, 1967), seleccionandose 22 casos pertenecientes
a familias de niveles socioeconémicos medio y bajo, siendo 12 mujeres y 10 varones
entrevistados. El trabajo de campo se desarrollé durante los afios 2017 y 2018 en la
Ciudad de Buenos Aires.

Se analizaron dimensiones relativas a: division del trabajo al interior de las fa-
milias; tareas de cuidado desarrolladas; tiempo invertido; sentimientos, emociones y
aprendizajes que atraviesan esta actividad; impactos sobre el cuidador.

Como resguardo ético se considerd el consentimiento expreso de las perso-
nas entrevistadas y su conocimiento del contenido de la guia de entrevista; asimismo
se lesinformd acerca de los fines de laindagacidn, y se protegid su identidad median-

te la utilizacion de nombres de fantasia.
DISCAPACIDAD, DEPENDENCIA Y CUIDADOS FAMILIARES

La idea de dependencia suele vincularse a las necesidades de asistencia y
apoyo para el desarrollo de las actividades basicas (ligadas a la supervivencia) e ins-
trumentales (que implican la interaccién con el medio social) de la vida diaria (RO-
MERO AYUSO, 2007). Ahora bien, esta nocidn, lejos de ser estatica, se encuentra
en estrecha relacion con las posibilidades que ofrece el entorno. Al mismo tiempo,
“si bien se puede pensar en un extremo de dependencia casi absoluta, resulta dificil,
si no imposible, imaginar una situacion de autonomia absoluta” (ESQUIVEL; FAUR;
JELIN, 2012, p. 19).

En este sentido, diversos autores coinciden en sefialar que la vida en sociedad

se caracteriza por la interdependencia (PAPERMAN, 2011; CARRASCO; BORDERIAS;
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TORNS, 2011; KITTAY, 2015). Esto implica que todos requerimos de distintos cuida-
dos segun el momento de la vida, y que la idea de un sujeto independiente -edificada
junto a la instauracién del individualismo moderno- no es mas que una ilusién (FRA-
SER, 1997) que oscurece las tramas que sostienen la vida. Tal como plantearan Esqui-
vel, Faur y Jelin (2012), nadie puede sobrevivir sin ser cuidado.

Dicho esto, existen diversas definiciones sobre el cuidado. Segun Zelizer
(2010), es un trabajo que implica una atencién personal constante y/o intensa que se
dirige a mejorar el bienestar de sus destinatarios, mientras que para Tronto (2015)
es un trabajo siempre relacional que se orienta no sdlo a la satisfaccion de necesi-
dades sino también a crear las condiciones para que el otro se sienta seguro y pro-
tegido en el mundo. En esta linea, Aguirre (2007) aporta que el cuidado posee una
dimensién material y una dimensién inmaterial que implica un vinculo sentimental,
en tanto que otras autoras destacan una dimensién asociada a una conexién emo-
cional -provisidn de un vinculo social y afectivo- (BATTHYANY; GENTA; PERROTA,
2015), o bien sostienen que involucra tanto los quehaceres de ciertas actividades
como los sentimientos del cuidador (FOLBRE; NELSON, 2000 apud ESPLEN, 2009,
p. 10).

Al explorar el cuidado de personas con discapacidad se observa que las ac-
tividades que lo componen son muy amplias, pudiendo incluir: cuidados directos
(proveer a necesidades del cuerpo relacionadas con la subsistencia), cuidados in-
directos (organizacion de las condiciones para que se realicen las actividades de
cuidado directo, en términos de provisidén de bienes, servicios, infraestructura ne-
cesarios, tramites, traslados) (ESQUIVEL; FAUR; JELIN, 2012; RODRIGUEZ ENRI-
QUEZ; MARZONETTO, 2015), contencidn afectiva, adaptacién de la arquitectura
del hogar y adquisicion de ayudas técnicas/tecnoldgicas, entre otras. Se sigue de
ello que el cuidado de las personas con discapacidad se orienta, por una parte, a
garantizar la atencidn de las necesidades de aquellos en situacidn de dependencia,
y por otra parte, a construir un entorno en el que estas personas puedan desem-
pefarse autonomamente y a generar una dindmica adaptacion del medio a sus po-
sibilidades (VENTURIELLO, 2016). Es decir, el cuidado de esta poblacién, dentro y

fuera del hogar, incluye apoyos personales (una persona que asiste, realizando las
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tareas que la persona con discapacidad no puede dado un entorno inaccesible a
sus posibilidades) y no personales (ayudas técnicas/tecnoldgicas y adaptacién y ac-
cesibilidad de las viviendas y ambientes de circulacién social) (BATTHYANY, 2015).

Asimismo, las personas con discapacidad se encuentran en constante con-
tacto con los servicios de salud, ya que el cuidado que estos servicios ofrecen es
necesario para mantener o ampliar sus capacidades (VENTURIELLO, 2016); podria
pensarse que, asi como respecto del trabajo de cuidado de nifios se presenta una
frontera difusa entre cuidado y educacién (FAUR, 2014; MARCO NAVARRO; RICO,
2013; AGUIRRE, 2007), aqui se observa una frontera difusa entre cuidado y aten-
cién de la salud/rehabilitacion, por lo que el cuidado de esta poblacidn se vincula
tanto con espacios institucionales — organizados por un saber experto sobre la sa-
lud y rehabilitaciéon — como con el espacio de los hogares — organizado por un saber
doméstico, relacional y cotidiano -.

Se observa asi que el cuidado de personas con discapacidad tiene una espe-
cificidad que lo distingue del cuidado de otras poblaciones. Pero ademas, diversos
estudios (POMBO, 2010; BORGEAUD-GARCIANDIA, 2012; VENTURIELLO, 2016;
entre otros) coinciden en sefalar que el cuidado de personas adultas en situaciones
de dependencia implica tareas complejas, un elevado costo econdmico y conse-
cuencias psicoldgicas referidas a la pérdida de autoestima e imposibilidad de con-
trol sobre la propia vida, elementos que favorecen la depresidn, la ansiedad y los
problemas fisicos (DELICADO USEROS, 2003). Se suma a ello que el cuidado de
esta poblacidn tiene, en principio, una duracidon indeterminada y una intensidad
que varia a lo largo del tiempo de acuerdo a los distintos momentos del estado fisi-
co de la persona que adquiere la discapacidad (VENTURIELLO, 2016).

Ahora bien, en nuestras sociedades ;quién cuida a las personas con disca-
pacidad? Segun indican los estudios de género y cuidados, asi como las estadisti-
cas disponibles para la Ciudad de Buenos Aires, la institucion que mayormente da

respuesta a las necesidades de cuidado es la familia3. No obstante, no todos los

3Segun el Informe sobre la Encuesta Anual de Hogares 2011, “La poblacién con dificultad de largo plazo
en la Ciudad Auténoma de Buenos Aires”, mas de la mitad (51,4%) de las personas con discapacidad
requiere asistencia/ayuda de otra persona para la realizacion de las actividades de la vida cotidiana (el
36,3% para viajar en transporte publico, el 35,1% para realizar compras e ir a lugares, el 29,9% para las
tareas domésticas, el 14,7% para lavarse/cuidar de su aspecto y el 6,2% para comer/beber) y en un 63%
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miembros de las familias participan de esta actividad de la misma forma. De la in-
dagacion realizada surge que en la mayoria de los casos las tareas de cuidado y la
responsabilidad por el mismo quedan depositadas de manera principal sobre una
sola persona, que en general, convivia previamente con la persona que adquiere
la discapacidad (pareja u otro familiar conviviente). Otros integrantes de la familia
y/o de la red social (familia ampliada, amigos) colaboran con algunas acciones de
manera eventual o bien ante alguna necesidad, diluyéndose estos apoyos con el
correr del tiempo ante la cronicidad de las situaciones y en paralelo a la reduccidn
del circulo social a partir de la discapacidad.

Asimismo, al interior de las familias, se advierte que aquellas personas sobre
las cuales el cuidado queda depositado principalmente son en su mayoria mujeres,
lo cual se halla en consonancia, nuevamente, con los datos que arrojan las estadis-
ticas disponibles sobre el uso del tiempo de varones y mujeres y las producciones
sobre cuidados desde una dptica de género. Asi, son las mujeres de las familias
quienes mayormente deben “reventarse” (en términos de una de las cuidadoras
entrevistadas) para atender a inniimeros requerimientos domésticos y extra-do-
mésticos en una clara doble jornada de trabajo, o bien abandonar la participacion
en el mercado de trabajo (resignando autonomia econémica) para dedicarse “full
time” (en términos de otra cuidadora entrevistada) al cuidado, mientras que otras
venrecargado su rol previo de trabajadoras del cuidado al interior del hogar al acre-
centarse las demandas a partir de la discapacidad de alguno de los miembros de la
familia. En consecuencia, el surgimiento de nuevas necesidades de cuidado, a par-
tir de la irrupcién de la discapacidad, profundiza las desigualdades entre varones
y mujeres al interior de las familias, ya que la carga de responsabilidad, tiempo y
tareas de cuidado a la que hay que dar respuesta es asumida de manera principal
por las mujeres, con consecuencias sobre su salud y autonomia, como se vera mas

adelante.

de los casos es un familiar o amigo que no cobra quien se hace cargo de esta asistencia/ayuda, mientras
que en un 24,6% ello se resuelve a partir del presupuesto familiar. Es decir, la familia es quien da
respuesta a estas necesidades en un 87,6% de los casos, siendo la participacién de otras instituciones
muy menor (DGEyC - GCBA, 2013).
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LA PRACTICA DE CUIDAR

Como se sefialg, el cuidado cotidiano de una persona adulta con discapacidad
incluye la realizacién de tareas de cuidado directo (asistir en las actividades basicas
de la vida diaria), tareas de cuidado indirecto (que constituyen las precondiciones,
esto es, el marco para que las tareas de cuidado directo puedan desarrollarse), la
adaptacion del hogar, y mas ampliamente, la gestion de obstaculos sociales de todo
tipo (VENTURIELLO, 2016) y el apoyo emocional. Todo ello, como se adivina, insume
una gran cantidad de tiempo y también implica un desgaste fisico y psiquico, que se
acrecientan cuando la forma en que se distribuye el trabajo de cuidado sobrecarga a
algunas personas mas que a otras.

Las tareas de cuidado directo de las personas con discapacidad significan asis-
tir a éstas en el desarrollo de diversas actividades cotidianas (alimentacion, vestido,
higiene, movilizacién, administracién de tratamientos, etc.):

— Dar de comer o ayudar en la alimentacion, como cuenta Beatriz, de 59 afos,
respecto de su pareja Horacio, de 59 afios: “comer, tenés que cortarle, eso si, después
él come solo”.

— Ayudar a vestirse completamente o una parte del cuerpo, como relata In-
grid, de 42 afos, al referirse a su padre Gerénimo, de 65 afos: “lo tengo que vestir
yo”; mientras que Luciana, de 45 afios, expresa en referencia a su hija Marianela, de
23 afios: “ahora ya empieza a vestirse hasta la mitad sola. Ayudada, pero se viste una
parte sola”.

— Ayudar a bafarse y acompafar a la persona al bafio, como sefiala Esteban,
de 37 afios, respecto de su madre Aurora, de 64 afos: “lallevds, la sentds en el inodo-
ro, la dejdsy ella se encarga del resto (... ) para bafarla ella ayuda todo lo que puede”;
o incluso, en momentos en los que la persona no puede movilizarse hasta el bafo,
asistirla en la cama con chatas, papagayos, pafiales, etc., como recuerda Ingrid, de
42 anos, al referirse a su padre Gerénimo, de 65 afios: “al principio (...) bafarlo en la
cama ... sus necesidades en la cama, estaba con sonda, y le poniamos la chata”.

— Ayudar a movilizarse, trasladarse de la cama a la silla, o pasar de estar senta-

do a estar de pie, como refiere Esteban, de 37 afios, en relacién con su madre Aurora,
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de 64 afos: “cuando esta en la silla hay que levantarla, ella se incorpora de una pier-
na, después se sienta”; en el mismo sentido, Sebastian, de 51 afios, plantea respecto
de su hijo Jonathan, de 24 afios: “lo tengo que ayudar a levantarse, o a moverse”.

A estas tareas se suman aquellas de atencidn de la salud y la rehabilitaciéon que
se desarrollan en el ambito del hogar. Como menciona Ingrid (42 afos, cuidadora de
su padre Gerénimo, de 65 afnos), “tomarle la presién”’; administrar la toma de medica-
cion; realizar curaciones, como recuerda Cecilia (49 afios, cuidadora de su hijo Jorge,
de 31 afos): “esa maldita escara que le salid (...) le poniamos solucién, después le

I”.

poniamos Platsul”; vaciar bolsas; asistir en la realizacién de ejercicios y elongacio-
nes, como explican Luisa (61 afos, cuidadora de su pareja Eusebio, de 63 afios): “el
kinesiélogo me mandé a hacerle elongacién de piernas” y también Gustavo (50 afos,
cuidador de su pareja Dionisia, de 52 afios): “lo primero que hago, me levanto a las 6,
y hacemos miembros superiores, después miembros inferiores, mas o menos 1 hora,
1horay media haciendo todos los movimientos. Y después nos levantamos. Todos los
dias”. En el relato de Esteban, de 37 afos, cuidador de su madre Aurora, de 64 afios,

aparece con claridad este doble rol que cumplen aquellos que cuidan a las personas

con discapacidad, expresado por el entrevistado en los siguientes términos:

Volvés a tu casa a seguir trabajando, de terapista ocupacional, de cuidador
... porque si hacés sélo de cuidador te falta esa parte de meterle cosas para
que ella progrese, para que use la cabeza (... ) pero no, también tenés que
hacer de cuidador, porque va a querer ir al bafio, la tenés que llevar al bafio,
se va a querer acostar, le tenés que poner el pafial, quiere comer, entonces
hay que hacerle la comida, esas cosas.

Las tareas de cuidado indirecto implican una serie de actividades necesarias
para poder llevar adelante las tareas de cuidado directo antes mencionadas (trabajo
doméstico, tramites, traslados, etc.). Como recuerda Ingrid, de 42 afios, respecto del
cuidado de su padre Gerénimo, de 65 afios, “no sélo me tenia que encargar de él sino
de los tramites, los médicos, la comida, la casa”.

Las gestiones tendientes a acceder a la medicacién, insumos (autorizar rece-
tas, comprar/retirar medicamentos, tramitar pafales, silla de ruedas, etc.) y servicios

(solicitud de turnos, renovacidn periddica de prestaciones, control de los servicios

domiciliarios, etc.) que la persona con discapacidad necesita son diversas, como plan-
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tea Luisa, de 61 afos, cuidadora de su pareja Eusebio, de 63 afios: “Yo cuando no
tengo que ir a hacer una autorizacion para los remedios a la obra social, tengo que
comprarlos, tengo que ir a buscar la insulina a otro lado, a veces tenemos que ir a
hacer estudios.”

Estas gestiones implican para las familias trasladarse a diversos espacios ins-
titucionales, acopiar documentacidn e invertir gran cantidad de tiempo en que todo
aquello a lo que se accedid oportunamente se mantenga en el tiempo. Es el caso de
Sara, de 62 afios, cuidadora de su pareja Eugenio, de 61 afios, quien expresa: “Conse-
guir todos los certificados, los papeles, y que te den bolilla(...) ‘no, llame mafana, que
todavia no estd, que no recibimos el certificado, que le falta un sello, que tiene que
presentar nueva historia clinica’.”

En los casos en que la provisidn de recursos y servicios se demora o directa-
mente se niega por parte de las instituciones pertinentes, se abre un camino de recla-
mos a recorrer, lo que implica mas dinero, mds tiempo, mas filas y ventanillas, y mds
desgaste para los familiares.

El traslado de las personas con discapacidad es una actividad en la que se re-
gistra un grado importante de asistencia familiar, dada la reducida accesibilidad fisica
que presentan los medios de transporte, las calles, veredas y edificaciones de la Ciu-
dad de Buenos Aires. En este sentido, las familias buscan, siempre que posible, tras-
ladarse en transportes particulares/privados, siendo el transporte publico la dltima
opcidn (la cual implica ademas la necesidad de acompafiamiento de algun familiar
a fin de velar por la integridad de la persona con discapacidad en el recorrido). Ello
aparece tanto en el relato de Luisa, de 61 afos, cuidadora de su pareja Eusebio, de 63
afios, quien sefiala que se trasladan en “remise o taxi porque él no tiene estabilidad
como para subir a un colectivo, yo no me animo a subirlo a un colectivo”, como enlo
expresado por Walter, de 44 afios, cuidador de su hermana Nancy, de 41 afios: “en
taxi o en remise. No, en colectivo no porque ella no puede. No porque nos sobre la
plata, porque no tenemos un mango ... pero no hay otra forma”.

Pero ademas de acompafar a la persona con discapacidad en los traslados, y
de gestionar y reclamar para acceder a recursos/servicios, los familiares muchas veces

también participan de las consultas médicas, estudios diagndsticos, sesiones de reha-
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bilitacidn, etc., cumpliendo un rol de mediadores en estos procesos (VENTURIELLO,
2016). Esto es, acompafian, movilizan contactos formales e institucionales y construyen
junto a las personas con discapacidad sus itinerarios terapéuticos, entendidos como las
trayectorias de busqueda, produccidn y gerenciamiento del cuidado de la salud que
delinean las personas y familias (BELLATO; HILLER; SANTOS DE ARAUJO, 2011).
Asimismo, un aspecto que la mayoria de las familias ha debido enfrentar es
cdmo convertir el hogar en un espacio accesible para la persona que retorna al mismo
con una discapacidad: la adaptacidon de la vivienda puede incluir desde la adquisicion
de equipamientos adaptados (agarraderas, sillas para el bafio, camas ortopédicas,
etc.), las modificaciones en el mobiliario y terminaciones existentes (eliminar alfom-
bras, levantar camas, recortar bafieras, etc.) hasta las reformas edilicias (ampliar
aberturas, remover estructuras, construir rampas de acceso donde existian escalo-

nes, etc.), entre otras posibilidades.

Tuve que modificar porque yo tenia mi casa toda alfombrada. Asi que mi
casa la tuve que hacer toda nueva, todos los pisos, tuve que sacar muebles,
me deshice de un montén de muebles (...) porque él tenfa que tener espa-
cio para andar con la silla de ruedas. Corri camas, ah, y hubo que hacer una
rampa en la entrada de mi casa porque no teniamos rampa.

(Beatriz, 59 afos, cuidadora de su pareja Horacio, de 59 afios)

Inmediatamente levantamos las alfombras para que no se tropiece, el
bafio esta con las agarraderas y todo preparado para él, la cama levanta-
mos la cama, después implementamos un montdn de cosas. Después de
eso, bueno, a él le gustaba la computadora (...) consegui un teclado como
para ciegos (...) consegui un teléfono para adultos que me lo trajeron de
Estados Unidos.

(Sara, 62 anos, cuidadora de su pareja Eugenio, de 61 afios)

Los relatos expresados en los dos pdrrafos anteriores corresponden a familias
de sectores medios. Distinto es el panorama cuando se indaga sobre esta cuestion en

familias de sectores bajos, como se expone a continuacion:

No es una casa preparada para él, tiene el piso de cemento todo desparejo,
y ahora con él que vay viene con la silla de ruedas se esta rompiendo todo.
No es una casa preparada para él, es humilde.

(Silvana, 48 afos, cuidadora de su hermano Alberto, de 53 afos)

El bafio es lo tinico que tengo que hacer, pero por ahora por falta de dinero
no. Tengo un par de muebles que son demasiado grandes y no entra lasilla,
entonces tengo que tratar de cambiarlos por unos mas chiquititos, pero es
todo plata, es todo plata.

(Epifanio, 49 afios, cuidador de su pareja Marfa, de 46 afos)
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Asi, a diferencia de las tareas de cuidado directo e indirecto descriptas ante-
riormente, las formas de encarar las dificultades en el acceso y circulacidn al interior
del hogar varian ostensiblemente en funcién de las diferentes posibilidades econd-
micas de las familias: desde departamentos alfombrados hasta casas con pisos de
cemento sin alisar, el sector al que pertenecen las familias habilita diferentes alter-
nativas de resolucion de los obstdaculos fisicos, ya que las refacciones, por caso, su-
ponen erogaciones monetarias considerables, como asi también el acceso a algunos
equipamientos.

Como se adivina a esta altura, la planificacion, ejecucién y supervision de tal
cantidad y diversidad de tareas insume una gran cantidad de tiempo, todos los dias
(sobre todo cuando la responsabilidad por el cuidado recae mayormente sobre una

sola persona):

Y cudnto tiempo te lleva hacer todo eso?

Y, todo el tiempo. Todo el tiempo. Yo llego en casa a las 5. ;Qué hago? Lle-
g0, le cambio. Cambiarle los pafiales me lleva 30 minutos. Hasta que la pon-
go de vuelta en la silla, empiezo a limpiar la casa, barrer un poco, veo qué
hace falta, voy, compro, cuando llego ya son las 7. Cocino, trato de arreglar
la cama, miro, si estd todo con olor a pis, saco, llevo adentro del lavarropas,
lo que hay adentro del lavarropas lo saco, cuelgo y ya pongo a lavar lo otro.
Cuando se acuesta le saco las medias, la calza, la tapo. Entonces todo eso
te lleva tiempo, llego en casa y ese es mi trabajo (...) y se hacen las 10, 11
de la noche.

(Epifanio, 49 afios, cuidador de su pareja Marfa, de 46 afos)

Y cuanto tiempo te llevan todas las actividades en las que lo ayudas a tu
papa?

(rie) Casi todo el dia. O sea ... lo puedo dejar solo unas horas, si yo me ten-
go que ir a hacer algun tramite, o ir al médico yo o hacer mandados. Pero si,
solo todo el dia no lo puedo dejar. Yo tengo que volver a hacer la comida,
a darle de comer, hay que llevarlo al bafio, o sea yo no me puedo ir todo el
dia. Ponele 2, 3 horas como mucho, mas no, no lo puedo dejar.

(Ingrid, 42 afios, cuidadora de su padre Gerénimo, de 65 afios)

Pero ademas de las tareas concretas y del tiempo que insume su realizacidn,
existe un consumo de tiempo mads inasible asociado al cuidado, dificil de cuantificar,
vinculado al hecho de tener que estar pendiente en caso de que surja una necesidad

en cualquier momento (ESPLEN, 2009):

Levantarte a la noche, a ver la bolsa [de la sonda vesical] para desagotarla,
a ver si estd bien. Por suerte, él dormia bien, pero bueno, estds pendiente.
Por ahi salis, yo andaba a las corridas.

(Cecilia, 49 anos, cuidadora de su hijo Jorge, de 31 afos)
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Tengo que estar por el tema de la memoria mds que nada ... siempre aten-
ta ... por ejemplo, ya te digo, ella desayund. Si yo no estoy ahi va y abre
otro paquete de galletitas porque no sabe que desayund. Y asi, viste... y
bueno, si sale sola a la calle no sabe dénde esta.

(Luciana, 45 afios, cuidadora de su hija Marianela, de 23 afios)

O apenas estar pendiente de que todo vaya bien, esto es, la supervisidon de que

todo marche sobre ruedas en el hogar (MARTIN PALOMO, 2008):

Mi hijo a veces me dice, “vamos mami a la plaza, o a dar una vuelta, Pame
se queda, o Estefi”, y uno sale pero no salis tranquila porque yo sé que esta
mi hijo ahi, estds pendiente.

(Cecilia, 49 anos, cuidadora de su hijo Jorge, de 31 afos)

El aflo pasado me fui un fin de semana largo 2 dfas (... ) y entonces él quedd
conla sefiora que yo tengo contratada a la tarde y quedé mi mamd también
... pero, yo estoy pendiente. Yo [lamo a la mafiana: “;tomé toda la medi-
cacién?, ;como se despertd?, etc.”. Llamo a la tarde: “;bueno, qué tal? ;Y
Horacio ya volvié? O ;Qué esta haciendo?”. Llamo a la noche: “bueno, yo
ahora me voy a cenar, ;Ustedes ya comieron?” Yo no me desprendo (...)
mi cabeza queda aca.

(Beatriz, 59 afos, cuidadora de su pareja Horacio, de 59 afios)

Y también existe un consumo de tiempo vinculado a una serie de acciones

pequeinas pero omnipresentes, dispersas, imperceptibles para todos excepto para

aquél que las realiza (o quizds incluso para la persona que las realiza), que hacen ala

complejidad de pequefios actos, sutiles (HOCHSCHILD, 1990 apud AGUIRRE, 2007)

y que revelan una preocupacion, una cierta disposicion, volcada hacia el otro, y que

sumados contribuyen a hacer a ese otro sentirse mds seguro en el mundo (TRONTO,

2015).

En el hospital (...) por ejemplo, llevdabamos la cinta para pegarle la venda
de la escara, le iban a poner esas cintas, viste las duras, no las hipoalergéni-
cas. Y nosotros le deciamos al enfermero: “no le pongan esa, que le van a
volver a lastimar, él tiene su cinta”.

(Cecilia, 49 afios, cuidadora de su hijo Jorge, de 31 afios)

Muchos de los cumpleafios se festejan en una quinta (...) bueno, veo cémo
poner la mesa para que Daniel no vaya al pasto que es mas irregular y que
se hunde mas (...) y cosas que incluso creo que él no presta atencién, por
ejemplo, me fijo cudles son los restaurantes y los bares que tienen bafios
para discapacitados o estdn abajo ... o por ahi me dice: “voy airme 2 horas
a la pizzeria de enfrente del consultorio”. Pero el bafio esta arriba, enton-
ces le digo: “andate a otro lado”.

(Daniela, 46 afios, cuidadora de su pareja Daniel, de 51 afios)
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En relacién con esto, varios cuidadores reconocen una dimensién inmaterial
en las tareas que desarrollan, vinculada al apoyo emocional. En esta linea, cuidar tam-
bién implica contener la angustia y sufrimiento de la persona ante la situacion de dis-
capacidad y todo lo que ello acarrea, como refiere Johanna, de 20 afios, con relacién
a su pareja Jaime, de 26 afios: “hay momentos donde se bajonea, obviamente, lo
entiendo, hay que ponerse en el lugar de él también”’; y Daniela, de 46 afios, respecto
de su pareja Daniel, de 51 afios: “lo que intento es minimizar esa angustia que gene-
ra permanentemente”. Asimismo, este apoyo se traduce en el estimulo para soste-
ner largos procesos de rehabilitacidn, con sus avances, retrocesos, amesetamientos,
como recuerda Epifanio, de 49 afos, en relacién con su pareja Maria, de 46 afios:
“siempre trato de incentivarla”, y también Silvana, de 48 afos, respecto de su herma-
no Alberto, de 53 afios: “quiso intentar andar en muletas, y bueno, lo ayudamos, lo
intentamos, iba yo adelante y mi hermano atrds, ibamos asi para que no se caiga”; ala
vez que en la promocidn de actividades placenteras que permiten pensar que la vida
es mas que asistir a la rehabilitacion y atender las necesidades del cuerpo, como rela-
tan Esteban (37 anos, cuidador de su madre Aurora, de 64 afios): “miré toda la novela
con ella, para estar con ella, y si, si vamos a estar juntos nos tenemos que divertir”
y también Luciana (45 afos, cuidadora de su hija Marianela, de 23 afios): “cuando el
tiempo estd lindo la llevo al teatro. La llevo de compras al supermercado, trato de
sacarla, que ella se distraiga”. En un sentido mds amplio, este apoyo, como sefiala Da-
niela (46 anos, cuidadora de su pareja Daniel, de 51 afios) se traduce en la bidsqueda
de “evitar que la enfermedad sea “excusa para”. Esto es, en el acompafiamiento para

afrontar los desafios que impone la discapacidad todos los dias.
LA EXPERIENCIA DE CUIDAR

La forma en que mayormente se distribuye el trabajo de cuidado al interior de
las familias, como se sefiald, sobrecarga a algunas personas mds que a otras. Como
resultado de ello, lamayoria de los cuidadores identifica que el hecho de haber asumi-
do la responsabilidad por el cuidado significé diversos impactos en su vida, en térmi-

nos de actividades, de su salud y de posibilidades de disponer de su tiempo. Al mismo
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tiempo, reconocen aprendizajes, diversas emociones, aspectos desagradables y gra-
tificantes vinculados al desarrollo de esta actividad.

En principio, una cuestién que surge al indagar sobre la asuncién de respon-
sabilidades de cuidado es la dificultad para conciliar esta actividad con otras que se
desarrollaban previamente o se proyectaban para un futuro cercano. Ello se observa,
por ejemplo, respecto de actividades vinculadas al esparcimiento, al arte, al cuidado
de la salud, etc., que en varios casos se ven abandonadas, como sefala Ingrid (42
afnos, cuidadora de su padre Gerénimo, de 65 afios): “cuando él quedé asi yo tuve
que dejar mis cosas, yo iba al gimnasio, yo hacia tortas de bodas, tuve que dejar mis
cosas de lado y dedicarme a éI”. Cecilia (49 afios, cuidadora de su hijo Jorge, de 31

afnos) por su parte, relataba:

Todo un cambio, y muy brusco, porque tenés que aprender a hacer otra
vida (...) yo estaba haciendo pintura, habia empezado a hacer manualida-
des y pintar cuadros, y dejé un cuadro por la mitad, y tuve que dejar, por-
que el tiempo no me daba. Es mucho el tiempo que demanda, es mucho.

Asimismo, algunas personas entrevistadas que tomaron a cargo el cuidado de
sus familiares con discapacidad debieron abandonar el trabajo remunerado, como
recuerda Luciana (45 afos, cuidadora de su hija Marianela, de 23 afos): “mi trabajo,
chau, adiés (...) yo era cosmetdloga ... y bueno, tengo que dedicarme cien por cien a
ella porque ella no tiene memoria”. En el mismo sentido, Gustavo (50 afos, cuidador
de su pareja Dionisia, de 52 afios) expresaba:

Trabajaba en costura (...) ahora ya no puedo trabajar. Vivo para mi esposa,
todos los dias tengo que, directamente no puedo trabajar, porque tengo
que cocinarle, tengo que atenderle, tengo que hacer kinesiologfa, tengo
que ayudarle a bafiarse, cambiarla, al bafio, o sea, todo.

Este tipo de decisiones, que privilegian el rol de cuidador por sobre el de pro-
veedor de algln integrante de la familia (VENTURIELLO, 2016), constituye en cier-
to modo una estrategia de empobrecimiento familiar adoptada ante la imposibilidad
aparente de resolver de otras formas las necesidades de cuidado inauguradas por la
discapacidad y la dependencia. Evidentemente, el impacto econdmico de estos arre-

glos es mayor en las familias pertenecientes a sectores bajos, respecto de aquellas

pertenecientes a sectores medios.
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En otros casos, no obstante, el trabajo remunerado no puede abandonarse, ya
que no existe otra fuente de ingresos familiar o ahorros a los que apelar, desarrollan-
dose entonces arreglos mds o menos flexibles (en funcién, entre otras cosas, de las
condiciones de trabajo) para articular horarios, duracién de la jornada, y dar respues-
ta al mundo productivo y al mundo reproductivo simultaneamente, siendo ostensible

la doble jornada de trabajo.

Y cuando fue el accidente, ;qué pasd con el restaurant?

Segui, cémo hice, no sé (...) si, yo trabajando, y él en casa (...) porque de
ahf comfamos, por eso teniamos para ir ac3, alld, para comprar las cosas ...
por ahi mis hijos se quedaban en el negocio, si yo iba a casa. Yo le mandaba
la comida del negocio. Para bafiarlo, yo antes de irme a trabajar o cuando
venia, no habifa horario, digamos.

(Isabel, 57 afios, cuidadora de su hijo Sergio, de 37 afios)

Y mientras tuviste que cuidarlo, ;también trabajabas afuera de tu casa?

Si, trabajaba. En casas de familia.

&Y cédmo hacias con todo?

Y, solamente trabajaba 4 horas, o a lo mucho 6 horas, no podia mucho
tiempo porque él tenfa que comer y esas cosas. Cuando me iba le dejaba
en el microondas todo a mano y, bueno, cuando venia lo atendia para ir al
bafio y esas cosas. (Johanna, 20 afos, cuidadora de su pareja Jaime, de 26
afios)

Asi, el surgimiento de necesidades de cuidado a partir de la irrupcién de la
discapacidad y la dependencia impacta sobre la dindmica familiar, tensiona las po-
sibilidades de sostener la participacion en el mercado de trabajo, reordena horarios
y actividades y redistribuye responsabilidades, en general de manera desigual entre
los integrantes de la familia, depositandose sobre algunos (los llamados cuidadores
principales) la mayor carga de esfuerzos fisicos y psicolégicos que implica esta tarea.
Como consecuencia de ello, y sobre todo cuando las necesidades de cuidado son in-
tensas y se prolongan en el largo plazo, se registran diversos dafios a la salud de los

cuidadores.

Estando bien cuidado como mi marido estd, stper cuidado, se deteriora
mas rapido el cuidador que el paciente. O sea yo, a pesar del problema
que él tiene, yo en estos 10 afios me deterioré muchisimo mas que él. Por
eso nos dicen que hay que cuidar al cuidador (...) porque el cuidador pone
mucho de si, si lo hace bien, ;no? Hablando de un cuidador que se dedique
realmente. Vos estds cuidando una persona asi, te lleva el dia y tu salud.
(Beatriz, 59 afios, cuidadora de su pareja Horacio, de 59 afios)
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En términos de su salud fisica, los cuidadores sefialan que, como saldo de los
esfuerzos que han realizado por meses o afios para ayudar a una persona con disca-
pacidad adulta a movilizarse en el hogar y/o por la ciudad, sufren dolores varios, por
ejemplo, en la cintura, como sefala Epifanio (49 afos, cuidador de su pareja Maria,
de 46 afos): “la cintura me estd matando, vos tenés que hacer esfuerzo. Yo ya estoy
grande, tengo 49 afios. Entonces yo ya no puedo mas”’; en la espalday los brazos, como
expresan Johanna (20 afios, cuidadora de su pareja Jaime, de 26 afios): ““me dolifan mu-
cholos brazos, y a veces la espalda, de cargarlo”, Ingrid (42 afios, cuidadora de su padre
Gerdnimo, de 65 afos): “me reventé la espalda, y ahora estoy yendo a la kinesidloga a
que me acomode todo porque tengo unas contracturas en el brazo, en la espalda, de
subir la silla de ruedas, bajarla”, y asimismo Beatriz (59 afios, cuidadora de su pareja
Horacio, de 59 afnos): “estoy muy enferma de la columna, me duele muchisimo la parte
lumbar. Pero bueno, eso fue por el esfuerzo de tantos afios”’; entre otros. Se registran
asi los dafios a la salud producto de la forma en la que se lleva adelante el cuidado, que
deja sus marcas en el cuerpo de los cuidadores, quienes durante mucho tiempo son las
piernas y brazos de las personas con discapacidad (VENTURIELLO, 2016), como indi-
can tanto Luisa (61 afos, cuidadora de su pareja Eusebio, de 63 afos): “la fuerza que él
no tenfa en las piernas la tenia que poner yo”, como Cecilia (49 afios, cuidadora de su
hijo Jorge, de 31 afos): “nosotros éramos sus piernas, sus manos”’.

Algunos cuidadores mencionan asimismo los impactos que a nivel de su sa-
lud mental ha tenido la dedicacidn al cuidado, en términos de preocupaciones, de la
necesidad de atender a demandas muiltiples y diversas, del sentimiento de ausencia
de control sobre la propia vida (DELICADO USEROS, 2003), como sefialan Epifanio
(49 anos, cuidador de su pareja Maria, de 46 afnos): “estoy muy cansado. Pero no es
fisico, es de aca (sefala con el dedo indice la cabeza)”, y Esteban (37 afos, cuidador
de sumadre Aurora, de 64 afos): “yo pienso en la salud del familiar también, ;no? de
no enfermarse con el otro (... ) de poder tener una vida un poquito mas llevadera con
todo el trastorno psicoldgico y mental que implica la discapacidad de un familiar”.

La sumatoria de esfuerzos fisicos y psiquicos que demanda esta actividad ge-
nera desgaste y malestar, como recuerda Alejandra, de 48 afios, al referirse al cuida-

do de su pareja German, de 49 afos:
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Noches sin dormir, al otro dia levantarte igual, llevar a las chicas al colegio,
irme a trabajar (...) muy cansada, viste, en eso, de no dormir, viste, de le-
vantarte y limpiar lo que se le salia de la bolsa, sacar las sdbanas, lavar, sa-
car eso a mano y después ponerlo en el lavarropas, volver a hacer la cama,
irte a trabajar, volver, llevarlo a los médicos, o estar trabajando en casa (... )
todo el tiempo que te lleva acompanarlo, mas estar mal, el sacrificio fisico
estando mal psicolégicamente, qué sé yo, espiritualmente.

Ello se traduce, en algunos casos, en sentimientos de ira que pueden dirigirse
hacia la persona que se cuida. En relacién con esto, Pedro (66 afios, cuidador de su
hijo Jesus, de 41 anos) advierte: “realmente hay que tener mucha, mucha paciencia,
que es lo que se agota rdpidamente, desgraciadamente”, a fin de evitar que este nivel
de exigencia puesto sobre la cabeza de aquél que se ocupa del cuidado saque lo peor

de uno:

Te vas sintiendo mal, mal, mal, mas el esfuerzo fisico, mas el esfuerzo men-
tal que te produce, y mil cosas que te pasan. Mil cosas te pasan (...) tiene
que ser muy sdlido el matrimonio, porque hay un montdn de cosas que te
pueden sacar. A veces pueden sacar lo mds oscuro de uno.

(Beatriz, 59 afos, cuidadora de su pareja Horacio, de 59 afios)

Frente a la constatacion del impacto que sobre la salud fisica y mental puede
tener la dedicacidn a las tareas de cuidado de manera intensiva y durante periodos
prolongados, algunos cuidadores pertenecientes a familias de sectores medios de-
sarrollan estrategias de autocuidado, tales como realizar actividades de esparcimien-
to (paseos, practica de deportes) o bien la concurrencia a espacios terapéuticos. Ello

es relatado por Sara (62 afos, cuidadora de su pareja Eugenio, de 61 afios):

Voy al club con mis amigas. Tengo un club acd cerca, asi que ese es mi esca-
pe que hago con ellas (...) si, tengo que tener un rato para mi, eso lo tengo
re claro también, si no me hundo con él. Tenés que tener muchas energias
disponibles para esto, asi que, tengo que mantenerme bien. Para eso hago
mis cosas, tengo el club.

En el mismo sentido, Beatriz (59 afios, cuidadora de su pareja Horacio, de 59
afnos) refiere: “disfruto de pequefias cosas, suponete, a lo mejor salgo un dia de ac3,
y ya lo tengo programado y me voy con una amiga a tomar un café, qué sé yo, y char-
lamos (...) trato de tener mis momentos, el tiempo para mi, eso es importante”.

A diferencia de lo expresado por Sara y Beatriz (ambas pertenecientes a fa-

milias de sectores medios), la posibilidad de emprender este tipo de actividades por
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parte de los cuidadores pertenecientes a familias de sectores bajos se encuentra mas
limitada, tanto por la oferta existente como por las condiciones en que éstos desar-
rollan el cuidado, con menor margen de libertad para sustraerse al mismo periddi-
camente. Esto es ilustrado con claridad tanto por Luciana (45 afos, cuidadora de su
hija Marianela, de 23 afos): “no tengo a nadie que me reemplace, aunque sea para
tomarme un dia de descanso, porque este si que es un trabajo full time”, como por
Isabel (57 afios, cuidadora de su hijo Sergio, de 37 afos): “ahora tengo yo que cuidar-
me, tengo un montdn de cosas también. Es que no me hago un chequeo, nada, hace
5 afios (...) es como que no te alcanza el tiempo, y cuando tengo tiempo, me voy a
dormir”.

Enrelacion con la tarea en si de cuidar, los cuidadores reconocen tanto aspec-
tos desagradables como gratificantes: en general, las cuestiones que se identifican
como mas dificiles se vinculan a algunas tareas de cuidado directo, en particular las
que componen el trabajo sucio*y que involucran la intimidad, la desnudez, las excre-
ciones del cuerpo de la persona a la que se cuida. Como recuerda Esteban (37 afos,
cuidador de su madre Aurora, de 64 afos), “hubo que ensefarle a ir al bafio de nue-
vo, fue recontra feo”. En el mismo sentido, Ingrid (42 afios, cuidadora de su padre
Gerdnimo, de 65 afos) plantea que “hay un montdn de cosas que nunca pensaste
que ibas a hacer (... ) bafarlo, que vos también nunca vas a pensar que vas a ver la
desnudez de tus padres, o limpiarles la cola, es feo (llora)”. Puesto que reconocen
que estas tareas resultan incdmodas o desagradables, tanto para ellos como para la
persona con discapacidad, buscan maneras de llevar adelante las mismas que puedan
preservar algunas partes del cuerpo, mas intimas, de la mirada y accion del cuidador,
como sefialan nuevamente Esteban (“sus partes se lo lava ella””) e Ingrid (“ahora él se
lava sus partes, digamos, intimas, y yo con un cepillo lo bafio todo lo otro”).

Los aspectos que los cuidadores identifican como satisfactorios del trabajo
de cuidado en general se asocian al vinculo con la persona con discapacidad y a la

recuperacion de capacidades de ésta. Por una parte, destacan la importancia de la re-

4 El trabajo de cuidado se compone de tareas nobles y sucias (ARANGO GAVIRIA, 2011; MOLINIER,
2011). Por ejemplo, las tareas educativas tienen mayor valor simbdlico que las tareas de cuidado del
cuerpo, y dentro de éstas, segln las partes del cuerpo con las que se entra en contacto y el objetivo de
este contacto, el valor asignado también se modifica.
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ciprocidad en el vinculo con la persona a la que se cuida: el sentimiento de hacer algo
que redunda en el bienestar del otro, y que ese otro reconoce y agradece, es valorado
positivamente por algunos de los cuidadores que advierten que la ausencia de esa
circulacién afectiva haria mas dificil la tarea. Aqui se observa cémo el cuidado implica
siempre un vinculo entre personas, cuestion que también juega en cudn onerosa sera
la realizacidon de este trabajo. Ello es expresado con claridad por Beatriz, de 59 afios,

cuidadora de su pareja Horacio, de 59 afios:

Que me entienda y todo eso también es muy importante, porque a veces
pienso, hay gente que no entiende, que no tiene idea de tiempo y espacio
y todo eso, y es mucha la soledad para el que los cuida. Es mucho trabajo
y nada de respuesta, ¢;entendés? Yo tengo una respuesta con él. Es muy
importante, porque él es muy amoroso, es muy amable, viste, siempre te
esta agradeciendo todo lo que hacés por él, entendés, es muy importante.
Es muy terrible para el que no tiene una respuesta de la persona que esta
cuidando, viste, porque trabajas, trabajas, hacés, hacés, y no tenés una res-
puesta.

Por otra parte, otra fuente de satisfaccion se vincula a los progresos de la per-
sona con discapacidad, que se ven como el resultado de las acciones invertidas en su
recuperacién y bienestar, y que, como sefala Venturiello (2016), contribuye a otorgar
un sentido al trabajo realizado. Como explica Esteban, de 37 afos, cuidador de su

madre Aurora, de 64 afos:

También tiene esas cosas lindas, yo no lo voy a comparar con un hijo, pero
por lo que escucho, vos tenés un hijo y lo tenés todo el tiempo con vos, lo
cuidas vos, lo crids vos, no sé, termina siendo mds o menos como vos lo
moldeaste. Bueno la vieja arrancé de cero. No comia, le ensefié a comer de
nuevo (...) es como un hijo, lo vas moldeando todo de nuevo y tenés ese
disfrute, esas satisfacciones.

Un tercer aspecto que surge en relacion con el desarrollo de tareas de cuida-
do, en el relato de la mayoria de los cuidadores, es el aprendizaje> implicado en el mis-
mo. Este aprendizaje tiene lugar en el mismo momento y lugar del cuidado, haciendo
de la necesidad virtud muchas veces, sin planificacidon y de maneras diversas. Como
se desprende de lo que expresan los cuidadores, los primeros momentos del cuidado

se recuerdan como cadticos: deben resolver inmediatamente una serie de nuevas

5> La idea de que existe un aprendizaje vinculado al trabajo de cuidado resulta interesante porque
desmiente la percepcidn sostenida socialmente de que el cuidado es una actividad que emana de unas
disposiciones y saberes naturales que poseerfan algunas personas (principalmente, las mujeres) y que
por lo tanto no se requeriria formacién para el desarrollo de la misma.
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necesidades y no saben exactamente cdmo organizar esa respuesta. El temor ante la
posibilidad de que se produzca algun dafo, la torpeza en las acciones, las dudas, todo

ello compone la experiencia inicial de cuidar.

Le dieron el alta, y bueno, ahi era el problema del bafio, bueno lo llevamos
ala casay dice él: “quiero ir al bafio”. Le pusimos un bafio portatil de esos
para discapacitados ;viste? Lo sentamos ahi y se desmayd. No sabés, fue
horrible verlo que se desmayaba, y nosotros: “echale agua, echale perfu-
me, echale alcohol”, ;Ah! no sabés, y mi hijo que le pegaba, fue, no sabés,
ahora pensamos y nos reimos, pero la pasamos muy feo, muy feo. Y pasa
que después se fue normalizando su cuerpo y eso se le fue pasando, el
cuerpo fue agarrando mas fuerza (...) y después nos fuimos adaptando a él,
viste, cémo llevarlo, pero la primera semana, la segunda semana, fue muy
feo (...) y bueno, nos fuimos acostumbrando, también con torpeza, con
nervios, con llantos, con angustia de, viste, de a veces no poder ayudarle.
(Cecilia, 49 anos, cuidadora de su hijo Jorge, de 31 afos)

Al principio era todo un comité, habfa que hacerle todo, porque él tenia
miedo y a su vez nosotros estdbamos como que no le pasara nada (...) él
se iba a bafiar y estdabamos todos pendientes atras para que no le pasara
nada, que no se cayera, que no se golpeara con nada, y ahora le dejamos
las cosas preparadas y él se bafia solo (...) y aprendimos. Y tuvimos que
aprender a la fuerza.

(Silvana, 48 afos, cuidadora de su hermano Alberto, de 53 afos)

Asi, la practica del cuidado permite desarrollar habilidades en el ejercicio mis-
mo de la tarea (FAUR; TIZZIANI, 2017; TRONTO, 2015). Como resultado de ello, con
el tiempo los cuidadores adquieren una serie de conocimientos vinculados al cuidado
de la salud: adoptan términos y conceptos médicos (“deambular”, “lado pléjico”,
“buena deglucion”, etc.); aprenden a administrar medicaciones, como recuerda In-
grid (42 afos, cuidadora de su padre Gerénimo, de 65 afios): “y de golpe tenés que
aprender un montdén de cosas (... ) yo ni sabia los remedios que tomaba mi papd”; a
llevar adelante procedimientos terapéuticos, como expresa Manuel (57 afios, cuida-
dor de su hijo Javier, de 28 afios): “tuve que aprender muchas cosas, cuando tenia
la traqueotomia tuve que aprender a aspirarlo, bueno, que para mi parecia que iba
a ser imposible, y resulta que, bueno, terminé haciéndolo mejor que los enfermeros
a lo dltimo de todo”, y también Luciana (45 afos, cuidadora de su hija Marianela, de
23 afos): “aprendi muchisimo con los kinesidlogos, asi que me ayudd para poderla
ayudar, porque una improvisa, como madre”. Asimismo, los cuidadores reconocen

haber adquirido una serie de habilidades vinculadas a un conocimiento de los recur-
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sos y servicios de salud, como por ejemplo, la capacidad de discutir con profesionales

médicos, como sefiala Beatriz (59 afios, cuidadora de su pareja Horacio, de 59 afios):

En un momento dije, “no, me tengo que poner firme”. Con instituciones,
con médicos, con todo. Y asi con él yo aprendi a contestar, ya no soy muy
sumisa con los médicos (...) entonces, él no puede hablar, yo soy su voz
parlante para defenderlo. Y asi tuve que hacer.

O bien el conocimiento para exigir y efectuar reclamos, como plantea Esteban

(37 anos, cuidador de su madre Aurora, de 64 afos):

Ahora ya voy con las cosas ya sabidas, ahora es muy raro a mi que me digan
en la obra social que no; me dan vueltas, me demoran 2 dias, 3 dias, que
demoran los papeles, pero ya no me pueden decir “no te cubro”, yo ya lo
hice al tramite, ya lo conozco.

Un dltimo aspecto que surge en relacion con la tarea de cuidar, por parte de
la mayoria de los cuidadores, es que se cuida por amor -a labor of love (Zelizer, 2010)-.
El amor es, para los cuidadores, el fundamento ultimo de los esfuerzos realizados, el

motor de los mismos y lo que permite atemperar la carga de la tarea®.

Tenés que tener una cosa que es fundamental: es querer mucho a esa per-
sona (...) tenés que querer mucho a la persona para estar con ella, para
ayudarla, y para que también se sienta querida, que sienta como que nada
cambié aunque haya cambiado todo.

(Beatriz, 59 afios, cuidadora de su pareja Horacio, de 59 afios)

Yo pienso que todo esto se hace sélo por amor, nada mds. No existe, me
parece, otra cosa. O sea, viéndolo asi, mi marido de muchos afios, hace mas
de 27 afios que estamos juntos, a esta Ultima parte lo voy a acompafiar cien
por cien. O sea, esto sdlo se hace asf, no hay otra.

(Sara, 62 anos, cuidadora de su pareja Eugenio, de 61 afios)

Como se observa, la tarea de cuidar no sélo produce una materialidad, muy
concreta, que se traduce en el bienestar y en la continuidad de la vida de la persona a
la que se cuida (y en el desgaste de quien cuida), sino que ademas genera y entrama
diversas emociones, sentimientos y aprendizajes, ya que, como sefiala Tronto (2015),

es una actividad que implica siempre una relacién entre personas.

¢ Si bien podemos acordar en que “eso que llaman amor es trabajo no pago”, segun la célebre férmula
de Silvia Federici, también es cierto que muchas veces el amor permea el trabajo de cuidado; lo que no
significa, como sefala Elson, “que amemos hacerlo todo el tiempo” (ELSON, 2005 apud ESQUIVEL;
FAUR; JELIN, 2012, p. 22).
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A MODO DE CIERRE

En el presente articulo se buscé describir las practicas y las experiencias de
cuidado en situaciones en que la discapacidad (y la dependencia) irrumpe en la vida
adulta y la respuesta a las necesidades de cuidado que esta condicién inaugura es
asumida por la familia.

En principio, tal como indican los estudios de género y las estadisticas disponi-
bles, al interior de las familias el cuidado sigue siendo mayormente un asunto de mu-
jeres, con el consecuente costo en términos de empleos (y otras actividades) aban-
donados, sobrecarga de tareas, dafios a la salud y limitaciones en las posibilidades de
disponer del tiempo propio. En este escenario, el surgimiento de nuevas necesidades
de cuidado -por ejemplo, a partir de la irrupcién de la discapacidad- profundiza adn
mas las desigualdades entre varones y mujeres.

Se afiade al panorama descripto el hecho de que el cuidado de personas con
discapacidad exhibe una enorme complejidad, en tanto involucra cuestiones tera-
péuticas y asistencia para las actividades cotidianas (en este sentido, los cuidadores
cumplen un doble rol vinculado a las necesidades de salud/rehabilitacién y de la vida
diaria), adaptacién del hogar y gestion de multiples obstaculos sociales, apoyo emo-
cional y también todas aquellas pequefias acciones que hacen sentir al otro seguro en
el mundo. Ademas de ello, el cuidado de esta poblacién implica asimismo acompafiar
a la persona con discapacidad a lo largo de diversos itinerarios terapéuticos y llevar
adelante gestiones tendientes a obtener o conservar los recursos y servicios de las
instituciones de salud.

En suma, el cuidado de personas con discapacidad dependientes involucra la
constante planificacién, ejecucion y supervisién de multiples tareas, de gran esfuerzo
0 pequefias y sutiles, asi como una disposicion o actitud de estar pendiente que se
prolonga mas alld de las tareas concretas y que hace dificil dimensionar el tiempo
real que insume este trabajo (MARTIN PALOMO, 2008). Como sefialaba Hochschild
(1990 apud AGUIRRE, 2007, p. 191), el cuidado, en su dimensidn singular y cotidiana,
posee una complejidad extraordinaria, ya que entrama acciones, sentimientos, co-

nocimientos y tiempo. De ello se sigue que, mas alla de su dimensién material (y sus
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efectos muy concretos), el cuidado posee una dimensién inmaterial vinculada a las
emociones que atraviesan esta actividad: el agobio y las preocupaciones que emanan
de la situacion de soledad en la que muchas veces se desarrolla esta tarea; el cansan-
cio y desgaste que pueden derivar en sentimientos de ira hacia la persona a la que se
cuida; la alegria y satisfaccion al ver los impactos positivos del cuidado en el bienestar
del otro y al ser reconocido por ese otro en su labor; el amor que se manifiesta en pe-
quefas acciones y reparos que demuestran la atencién a la persona que se cuida no
apenas en términos de sus necesidades objetivas de existencia, sino en lo que hace a
sentirse querido y sentir al mundo como un lugar menos hostil y mas acogedor, esto
es, que se dirigen a sostener al otro como individuo en un lazo social; entre muchas
otras.

En definitiva, la irrupcion de la discapacidad y la dependencia implica una gran
carga de cuidado que las familias (y dentro de las familias, las mujeres) resuelven de
manera mayormente privada, dentro de los limites del hogar y en un cierto marco de
soledad, con mayores o menores costos personales de acuerdo a variables econé-
micas, vinculares, etc., pero en general de manera desigual entre varones y mujeres
y entre familias pertenecientes a diferentes sectores sociales. Ante este panorama
resulta insoslayable comenzar a desandar la idea de que el cuidado constituye un
problema individual y familiar para empezar a concebirlo como un derecho y como
una responsabilidad social (PAUTASSI, 2013; FAUR, 2014; RODRIGUEZ ENRIQUEZ;
MARZONETTO, 2015). Ello permitiria imaginar marcos normativos y simbdlicos, po-
liticas e instituciones, que posibiliten que las distintas necesidades de cuidado sean
asumidas solidariamente por el conjunto de la poblacidn, al interior de los hogares,
entre hogares, por parte del Estado y de la sociedad. Socializar el cuidado implica asi
considerar de interés publico la vulnerabilidad y fragilidad inherentes a la condicién
humana (MARTIN PALOMO, 2008). Una clave en este sentido radica en reconocer
que todos estamos expuestos a la posibilidad de adquirir una discapacidad y de re-
querir cuidados de manera mas o menos prolongada, como asi también de convertir-

nos en cuidadores, en algin momento de nuestras vidas.
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Aprendendo a cuidar: desenvolvimento de habilidades para a prevencdo do suicidio em servico de hotlines

RESUMO:

O interesse do artigo foi compreendera
constituicao do processo de aprendiza-
gem entre voluntdrios de uma institui-
cao onde é oferecido apoio emocional
visando a prevenc¢do do suicidio. Atra-
vés de entrevistas individuais e um gru-
po focal, analisei aspectos praticos da
experiéncia de voluntarios para enten-
der o processo de aprendizagem para
a producao de cuidado, sendo esse um
empreendimento marcado por instabi-
lidade e imprevisibilidade. Considero,
por fim, que os voluntdrios desenvol-
vem habilidades para o trabalho a partir
de uma configura¢do que consiste em
investir na produgdo artesanal, através
de adaptacbes do repertdrio de infor-
macdes que possuem, para responde-
rem com coeréncia as particularidades

e contingéncias de cada atendimento.

PALAVRAS-CHAVE:
Cuidado. Aprendizagem. Pratica.

Habilidade. Prevencao do Suicidio.

ABSTRACT:

The interest of the article was to un-
derstand the constitution of the learn-
ing process among volunteers from an
institution where emotional support
is offered in order to prevent suicide.
Through individual interviews and a fo-
cus group, | analyzed practical aspects
of the experience of volunteers to un-
derstand the learning process for the
production of care, this being an en-
terprise marked by instability and un-
predictability. Finally, | consider that
volunteers develop skills for their work
based on a configuration that consists
of investing in artisanal production,
through adaptations of the information
repertoire they have, to respond to
the particularities and contingencies of
each service.

KEYWORDS:
Care. Learning. Practice. Skill.
Prevention of Suicide.
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INTRODUCAO

Na antropologia, o cuidado tem sido apresentado enquanto um conceito in-
constante e instdvel, como apontou Buch (2015). O termo pode ser empregado em
referéncia as praticas cotidianas, a afetuosidade, a formas de experiéncias, a obriga-
¢do moral etc. (BUCH, 2015, p. 279). Entre suas conotac¢des associadas ao emprego
analitico do termo na antropologia, seu carater complexo e particular acentua a ope-
racao do termo tanto como preocupacao com algo, quanto como a acao pratica de
cuidar. Esse ultimo dualismo geralmente se relaciona a crenca de que a¢bes cuidado-
sas sao melhores ou que expressam natural sentimento de carinho (TRONTO, 1994;
UNGERSON, 1990 apud BUCH, 2015, p. 279).

Levando em conta essas descri¢bes, quando optamos por utilizar o termo cui-
dado enquanto um substantivo, ele ainda carrega uma autoevidéncia que sugere so-
bre o que estamos falando acerca de algum empreendimento. No entanto, ao optar-
mos por investigar empiricamente a acao do cuidar, colocando-a em proeminéncia,
elevam-se as chances de apreciarmos a producao do cuidado de uma maneira bastan-
te peculiar, para além da autoevidéncia e da amplitude subjacente na polissemia do
termo. Nesse sentido, este artigo trabalhara com os dados da pesquisa de mestrado
do autor, quando se pretendeu acompanhar a constituicao do cuidado a partir de
praticas engendradas no trabalho de uma determinada instituicao, em vez de toma-
-lo, de antemao, como uma realidade pré-existente.

A incursdao em praticas de cuidado para entender as diversas realidades que
se originam a partir dessa legenda tem sido o ponto de partida adotado em investiga-
¢des por algumas autoras que se interessaram pelo tema, como Annemarie Mol, In-
guun Moser e Jeannette Pols. Em Care in Practices (MOL; MOSER; POLS, 2015), as au-
toras reuniram artigos que analisam contextos diversos em que sdo investidas a¢des
de cuidar, como em fazendas e clinicas. Evitando conceituar o cuidado de antemao,
elas convidam a aproximacao aos eventos que acompanham a tarefa de cuidar em
cada contexto.

Em Good Care, Pols (2004 ) analisou a categoria “bom cuidado” em instituicdes

de saide mental para idosos e crénicos nos Paises Baixos a partir da apreciacao de
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atividades consideradas boas nas intervencdes incorporadas em variadas praticas. As
contribui¢bes da autora, através da reuniao de alguns de seus artigos, nos suscitam
reflexdes acerca de que uma atividade de cuidado, que € entendida enquanto boa,
pode se mostrar bastante complexa quando vista na pratica. Um desses motivos se
deve ao fato de que, apesar de compartilharmos algum consenso ao defendermos
que bons cuidados sejam sempre desejaveis, os ideais associados a essa classificacao
podem ser diversos e causar interferéncias quando se encontram’'.

Em The Logic of Care, Mol (2008) tomou emprestado o termo “légica”, da filo-
sofia, e 0 operacionalizou empiricamente em uma investigacao sobre diversidades no
modo de cuidar. Enquanto na filosofia o termo “légica” é comumente utilizado em
referéncia a regras de raciocinio (MOL, 2008; SPINK, 2015), Mol empregou o termo
para contrastar tipos de estilos, a maneira de modos de ordenamentos que baseiam
interven¢bes em um cendrio de praticas.’

Somada as observacbes em campo, sua estratégia foi também apreciar no
conteudo das entrevistas os eventos e as atividades em que seus interlocutores esta-
vam envolvidos, em vez de priorizar significados e opiniGes que esses entrevistados
tinham acerca de determinados aspectos (MOL, 2008, p. 9). Ao observar a diversida-
de de condutas, experiéncias e procedimentos a respeito do tratamento da diabetes,
ela descreve duas légicas que coexistiam em torno da categoria patoldgica em ques-
tdo. Ao longo do texto a autora evidencia a Iégica do cuidado, ao passo que a contras-
ta com outra versao, a qual ela denominou de Idgica da escolha.

Enquanto a primeira Iégica (do cuidado) é impulsionada por um desejo e pela

' Para Pols (2004), em algumas circunstancias, o “bom cuidado” pode ser considerado como o fato de
envolver adaptacao as demandas de um paciente ou de proclamar sua emancipacdo; no entanto, se-
gundo outros ideais, a mesma classificagdo pode se referir a interven¢des que sao eficazes, legitimas
ou éticas, por exemplo. Além disso, versdes de “bom cuidado” podem assumir uma face bem contro-
versa, na qual as melhores intencdes nem sempre corresponderdo a sucesso na pratica (POLS, 2004,
p.16). Foi dessa maneira, através de método etnografico, que Pols observou uma variedade de préti-
cas: em vez de partir de uma categoria de “bom cuidado”, ela buscou entender como essa categoria
era explorada por participantes na pratica e como as interferéncias eram geridas nesses processos
repletos de ambivaléncias.

? Nessa investigacdo, Mol realizou um trabalho etnografico em um hospital universitario holandés nas
consultas e tratamentos de diabetes tipo 1 e também analisou revistas, livros e sites que ofereciam
conteudos sobre essa doenca para médicos e pacientes. Algumas entrevistas envolviam conversas
sobre o0 que ocorria em espagos onde a pesquisadora ndo poderia acessar, fazendo dos seus interlocu-
tores pesquisadores que a ensinavam sobre o tratamento e a vida com diabetes (MOL, 2008, p. 9-10).
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persisténcia na busca para fazer o possivel em uma circunstancia, embora sem garan-
tias de que todo empenho investido resultara em resultados efetivos, a segunda 16gi-
ca (da escolha) se configura por uma versdo mercadoldgica, na qual a disposicdo das
opc¢des ofertadas foi definida anteriormente e generalizada para todos os pacientes.?

Essa contribuicao de Mol aponta que maneiras distintas de lidar com uma de-
manda em praticas de cuidado podem coexistir em um cenario comum, e cada uma
das abordagens pode articular configura¢des bastante peculiares a respeito dos seus
modos de ordenacao.

A pesquisa de que os dados do presente artigo se originam teve como interes-
se o trabalho voluntdrio realizado pela instituicao nao governamental Centro de Va-
lorizacdo da Vida, uma entidade de carater filantrdpico que nasce na década de 1960
em S3o Paulo. Na mesma década do seu nascimento, em 1962, foi criado o servico
“Como Vai Vocé&?” (CVV), voltado a prevencdo do suicidio. Essa instituicdo é descrita
enquanto “um servico gratuito de apoio emocional oferecido por voluntarios dispo-
niveis para conversar com pessoas em estado de angustia, sofrimento e em necessi-
dade de desabafar” (CENTRO DE VALORIZACAO DA VIDA, 2017, p. 10-11).

O CVV pode ser qualificado como uma pratica leiga, pois o trabalho dos volun-
tarios ndo traduz um tipo de atuacao profissional sem remuneracdes, mas sim reali-
zada a partir da disposicao espontanea de qualquer pessoa interessada em participar
segundo o modus operandi que configura a pratica da instituicao.

Apesar de enfatizar a premissa de prevencao ao suicidio, a instituicao ndo pre-
tende se enquadrar enquanto uma modalidade terapéutica, mas sim em um tipo de
acolhimento momentaneo, a fim de oferecer apoio emocional a qualquer pessoa que
deseje desabafar com um dos voluntdrios. Nesse sentido, os atendimentos ndao estao
submetidos a uma triagem, ja que o comportamento ou a ideacao suicida nao preci-

sam ser explicitados em uma conversa.

3 Segundo a autora, com um repertdrio de opg¢des simplificadas diante do momento de deliberagbes,
a ldégica da escolha apresenta como impasse apenas a interrogacao de quem deve decidir numa situa-
¢ado. O paciente, nesse momento, é aclamado como alguém dotado de autonomia e direito de escolha,
que por sua vez podera avaliar uma das alternativas apresentadas em seu beneficio. Em outra direcao,
a ldgica do cuidado ndo estard interessada em tornar pacientes livres da mesma maneira que a légica
da escolha, em que essa liberdade estd restrita a um bem idealizado e generalizado para todos os
casos que ocorram. A légica do cuidado consiste em atengdo e busca perseverante sobre o que pode
ser feito em cada situagao particular, e isso implica uma cooperacdo entre as entidades envolvidas no
processo, empreendendo ajustes e tentativas enquanto houver oportunidades.
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O suicidio é amplamente reconhecido como uma atitude de violéncia autoin-
fringida, podendo se ligar a esse evento diversos fatores que se inter-relacionam,
abrangendo, sobretudo, aspectos socioculturais. A prevencao do fenémeno, segun-
do a World Health Organization (2014), deve ser alvo da atencdo de todos os paises,
que além de incentivar estratégias preventivas através de politicas, devem estabele-
cer o controle das notificac6es de novos casos.

Arespeito das estratégias de prevencao para essa questao de saude publica e
considerando a histdrica negligéncia de respostas efetivas entre os paises, a Organi-
zacao Mundial da Sauide tem reconhecido os servicos de hotlines através de trabalho
voluntario, a exemplo do CVV, como uma das intervencdes locais que contribuem
para a reducdo de novos casos (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2014).

Foi nessa direcdo que recentemente (entre 2017 e 2018), em uma parceria iné-
dita com o Ministério da Saude (MS), o CVV passou a atender ligacdes de todo o ter-
ritdrio nacional através da implantacao de uma linha integrada para fins de utilidade
publica. O trabalho permanece ndao remunerado, mas, agora, os atendimentos nao
se restringem apenas as cidades que possuem o posto CVV4, como acontecia ante-
riormente.

Entre as modalidades presenciais e a distancia (como o chat online) que a ins-
tituicdo disponibiliza para realizar atendimentos, é através do telefone que a Outra
Pessoa (OP) costuma estabelecer cuidado com os voluntarios. Na instituicdo, utiliza-
-se o0 termo “Outra Pessoa” (OP) em referéncia aos usuarios do servico.

Antes de comecarem a assumir os plantdes para atender a esse publico que
liga para o telefone, os individuos que desejam assumir a fun¢dao de voluntdrio sdo
submetidos a uma etapa de treino denominada Processo de Selecao de Voluntarios
(PSV). Arigor, qualquer pessoa a partir dos 18 anos pode se candidatar para uma vaga
e participar dessa etapa.

No PSV, do primeiro encontro aos subsequentes, os candidatos passam a
conhecer as caracteristicas gerais e 0 modo como a institui¢do opera. Algumas das
caracteristicas do trabalho dos voluntdrios enfatizadas nesse processo sdo o sigilo

e a confidencialidade das liga¢6es atendidas. Dessa maneira, a preparacao do novo

4 No Brasil, totalizam-se mais de setenta postos do servico CVV que operam em diversas cidades.
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voluntario no PSV e as instru¢des ao longo da sua pratica enquanto membro cre-
denciado sofrem influéncia dessas regras impostas. Em outras palavras, a tarefa de
aprender a cuidar ndao € caracterizada por acompanhamento de um tutor que com-
partilha a escuta de um mesmo atendimento com o aprendiz, devido as limitacoes
que rechacam a quebra de sigilo e do cardter confidencial das conversas.
Considerando o carater instavel, imprevisivel e complexo do cuidado, que os
estudos interessados por essas praticas expressaram em suas analises, este artigo
também mantém o foco em aspectos praticos do trabalho de cuidar. Este escrito,
portanto, privilegia as experiéncias de aprendizagem dos voluntarios de um posto do
servico CVV de prevencdo ao suicidio, observando o processo de desenvolvimento de

habilidades e seus engajamentos nesse contexto local.
METODOLOGIA

Seguindo a abordagem qualitativa, a produg¢ao de dados nesta investigacao
teve inspiracdo na praxiografia realizada por Mol (2002). O termo praxiografia utili-
zado pela autora diz respeito a uma etnografia que mantém o foco nas praticas das
quais uma realidade se origina, nos efeitos praticos que se mostram em diversos mo-
mentos em um empreendimento que passa a existir. A postura da autorarompe com
o pressuposto de que a realidade preexiste; para ela, o real é produzido a partir de
esforcos de diversas entidades.

A sugestao de Mol a respeito de orientacdes tedricas e metodoldgicas € de
que pesquisadores praxiograficos (aqueles que desejam investigar a instituicdo da
realidade a partir de praticas) se interessem pelas “praticalidades, materialidades e
eventos” associados as atividades em determinados locais (MOL, 2002, p. 12), em
vez de seguir significagdes e interpretar as opinides dos interlocutores sobre uma su-
posta realidade bem delineada e pronta para ser reconhecida. Portanto, procura-se
entender no que consiste a realidade produzida a partir de um conjunto de praticas
localizadas, propondo, dessa maneira, que nos concentremos nos acontecimentos
que informam a realidade para além da superficie singular com que se apresentam.

Diante da pretensao de acompanhar os aspectos praticos do trabalho desen-

= 150



Aprendendo a cuidar: desenvolvimento de habilidades para a prevencdo do suicidio em servico de hotlines

volvido pelos voluntdrios em um posto do CVV, encontrei alguns desafios que me
impediram de observar presencialmente o trabalho sendo produzido. Devido as re-
gras de sigilo e confidencialidade, eu ndo tive permissao de circular nos espagos onde
ocorriam os atendimentos, logo, foi necessario elaborar estratégias para que meus
interlocutores pudessem me explicar o que faziam nesses espacos a que eu ndo tinha
acesso.

Os dados foram, entdo, produzidos a partir de leituras de manuais da institui-
cao, entrevistas individuais e um grupo focal. A primeira técnica teve como intencao
contemplar informacdes sobre o que os voluntarios faziam em seus plantées indivi-
duais; enquanto o grupo focal envolvia o interesse em me aproximar de discussdes e
interacdes que correspondiam as situacdes dos encontros regulares entre os mem-
bros no cotidiano do posto.

Quatorze voluntarios me concederam entrevistas individuais, entre eles oito
mulheres e seis homens que possuiam entre um ano e meio e 28 anos de atua¢ao no
posto. No grupo focal, nove voluntarios participaram, dos quais sete ja haviam sido
entrevistados individualmente.

Para o presente artigo, analisei os efeitos praticos relacionados as experién-
cias dos voluntarios em torno do processo de aprendizagem desenvolvido na institui-

¢ao e as posteriores implicagdes ao longo da trajetdria desses membros.
RESULTADOS E DISCUSSAO

O treino no Processo de Selegcdo de Voluntdrios (PSV)

No posto CVV estudado, o Processo de Selecdo de Voluntarios (PSV) € a eta-
pa que tem como objetivo preparar os novos membros para realizarem atendimen-
tos na instituicdo. Esse processo € constituido por doze encontros que ocorrem
antes da primeira experiéncia do novo voluntario em plantdes de atendimentos ao
telefone.

Para credenciar um voluntdrio enquanto membro oficial do posto, esses pri-
meiros plantfes que realizam servirao como uma espécie de estagio a fim de consta-

tar o engajamento do aprendiz em pratica.
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Ao longo dos primeiros doze encontros do PSV, os candidatos que desejam
assumir a funcdo de voluntario sdo apresentados as regras do trabalho, o modelo de
intervencao adotado e, além disso, participam de treinamentos a partir de simula-
¢Oes de atendimentos com os outros candidatos e com voluntarios veteranos.

Os voluntdrios mais antigos assumem, no PSV, o papel de facilitadores das
atividades que sdao desenvolvidas. Nesses encontros costumam ser apresentados
por esses facilitadores alguns elementos considerados relevantes na conduta de um
pretenso membro do servico, como a disposicdo a flexibilidade quanto as suas cren-
cas; a abertura as mudancas que o trabalho pode implicar na sua percepcao sobre a
realidade; a atitude responsavel de manter o sigilo e a confidencialidade durante seu
vinculo e também apds a saida da instituicdo em algum momento (CENTRO DE VALO-
RIZACAO DA VIDA, 2017).

Desde o inicio do PSV a flexibilidade é posta em evidéncia como requisito para
o aprendiz, pois se entende que esse atributo € o instrumento pelo qual um volunta-
rio podera exercer uma interacao baseada na horizontalidade no momento da “re-
lagao de ajuda’: “o ouvinte ndo é superior ao que fala; eles sdao iguais, embora nao
idénticos.” (CENTRO DE VALORIZA@AO DA VIDA, 2006, p. 26).

A “relacdo de ajuda” é um termo utilizado em referéncia a interacao entre o
voluntdrio plantonista e a Outra Pessoa durante um atendimento, em que o primeiro
se dispOe a conversar com quem estiver na linha em um momento de crise ou de so-
liddo (CENTRO DE VALORIZAQAO DAVIDA, 2006, p. 26).

Dessa maneira, a fim de preparar os aprendizes para os futuros plantdes que
poderdo assumir, é adotado no PSV o exercicio denominado “Treinamento de Pa-
péis”, que consiste em simula¢6es de atendimentos. As simulacdes sao protagoniza-
das entre os participantes do PSV, dois a cada situacao; um interpreta a OP enquanto
o outro assume o papel de um voluntdrio. Essa conversa nao envolve um roteiro pre-
viamente determinado. Espera-se, portanto, que cada intérprete conduza de modo
auténomo o curso da sua atuacao, enquanto os outros espectadores apreciam, po-
dendo fazer sugestdes ao fim da simulagao.

Esse momento de treinamento de papéis é descrito por Geraldo, que assumiu

muitas vezes o papel de facilitador nessa pratica:
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A gente procura ser de uma forma acolhedora pra que a pessoa que esteja
no treinamento, fazendo o curso, ela se sinta bem pra falar o que ela quiser
e nds vamos trabalhando com ela aquela questdo de, dentro do que ela
falou, o que é que a gente pode aproveitar [...]. (Geraldo, 05/2019).

Os facilitadores do PSV buscam promover um espaco permeado pela livre ex-
pressao, onde os erros ndo serao condenados, apenas serao alvo de sugestdes para
ilustrar atitudes mais assertivas e coerentes a norma. Dessa maneira, ndo trata do in-
teresse de padronizar atitudes entre os voluntarios para que possam proceder iden-
ticamente em cada situacao especifica. Em vez disso, a proposta do treino consiste
em uma oportunidade de discussao e reflexao que gere trocas, a fim de demonstrar
como algumas situa¢des de atendimento podem ser gerenciadas.

O carater sigiloso dos atendimentos dificulta que o treino ocorra de outra ma-
neira, como por exemplo, através do compartilhamento de uma mesma liga¢ao pelo
aprendiz e o voluntario mais experiente. No entanto, conteddos apresentados aos
voluntdrios no processo seletivo os auxiliam em responder de maneira articulada com
o que cada membro fard nos seus respectivos plantdes individuais. Como exemplo,

observe-se 0o modelo de cuidado denominado “Triangulo das Bermudas”s (Figura 1).

PESSOA
(pensamentos, !

)

i :

Y  sentimentos e agdes)
/_.f =

/ INDIVIDUO

/ / PROBLEMAS
'LE (nome, enderego, ) * { (fatos)
profissdo...) J

-

i
I

!

Fonte: Centro de Valoriza¢do da Vida (2006, p. 34).

5 Ao nomear assim o modelo, a instituicdo toma como referéncia a drea geogréfica de mesmo nome,
conhecida pelo desaparecimento de meios de transportes. Com isso, pretende-se destacar as trilhas
da pratica com que o voluntdrio deveria se orientar para realizar o apoio emocional: “se navegarmos
nele, desaparecerdo as ansiedades, as tensées e os medos.” (CENTRO DE VALORIZACAO DA VIDA,
2006, p. 34).
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Na base do modelo ilustrado encontra-se o “Individuo” de um lado e o “Pro-
blema’ de outro. A dimensao denominada “individuo” diz respeito aos papéis sociais
que os usudrios do servico CVV assumem em sua vida particular (o papel de pai, de
mae, de funcionario etc.). O “problema”, nesse caso, é entendido como o motivo do
desespero e das inquietacdes daquele individuo, o contetdo dos fatos relatados por
ele. Finalmente, “Pessoa” é entendida nessa circunstancia como o ser possuidor de
uma for¢a que se movimentard sempre em dire¢dao ao seu desenvolvimento em rela-
cao aos sofrimentos que o assoberbam. A orientacdo dos manuais do CVV é a de que:
““é preciso separar o mal do malfeitor. A ‘pessoa’ que pratica o roubo e o assassinato
continuard sendo interiormente sempre uma ‘pessoa’ e, como tal, merece a nossa
confianca.” (CENTRO DE VALORIZACAO DA VIDA, 2006, p. 20). A estrutura em forma
de triangulo busca, nesse sentido, ressaltar em qual posicao o voluntario, durante o
atendimento, deve direcionar seu foco, ainda que todos os pontos estejam provo-
cando influéncias entre si.

Acredita-se que, dessa maneira, sobrepondo o aspecto emocional da OP no
momento da ligacdao em detrimento de suas atitudes passadas, seus planos ou sua
identidade, o voluntario contribua em auxiliar a OP a reconhecer seu sofrimento e
consequentemente aumentar a chance dessa pessoa amainar suas aflicoes a partir
do desabafo dialogado com a isengdo de juizos valorativos.

Alguns voluntarios, como Jorge, consideram o “Triangulo das Bermudas”

como uma importante ferramenta para o desempenho da pratica:

Aquilo ali é nosso guia, nosso trabalho é baseado naquilo ali, o triangulo,
vocé olhando a pessoa, |4 em cima, né, se a gente sai daquilo ali, pratica-
mente o atendimento n3do vai funcionar cem por cento (Jorge, 07/2019).

A apresentagdo do “Triangulo das Bermudas” durante o PSV deixou alguns
aprendizes mais seguros para o trabalho que, naquele momento, ainda iriam efetuar

nos plantdes.

E o pulo do gato, né? Nossa Senhora... E incrivel... Quando eu vi, eu: “N&o
acredito, por que ndo falaram isso desde o primeiro dia?”’. Porque a gente
toda a vida estd acostumado a misturar as coisas, a misturar e ai com essa
técnica vocé entende o que € o ser, aquele ser mais profundo, né? Separa
do problema que é contingencial, separa... Vocé vai no amago da coisa, te
propicia ir no amago, é muito bom. (Fabiane, 06/2019).
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Assim como Fabiane, Roberta se refere a descoberta do triangulo como uma
reducao da dificuldade especulada nos encontros anteriores, embora, para ela, o pro-
cesso de aprendizagem da institui¢do assuma um carater de continuidade que ndo se

restringe a etapa do PSV.

Tem um PSV que tem o tal dos triangulos das bermudas, no quarto estagio,
foi onde eu entendi o sentido de ser voluntario, de ligar ao sentimento,
nunca a pessoa nem ao individuo e ao problema... Aprendi aquilo ali 6, ja sei
como é o negdcio. [...] Hoje que sou facilitadora, eu vejo, é uma escada... O
PSV é uma escadinha, uma coisa vai puxando a outra... Logo que comeca
0 estagio, ninguém ta pronto pra ser voluntdrio, ninguém. Os estagios nao
te preparam pra ser voluntdrio, é uma caminhada, eu estar aqui constante-
mente, o treinamento constante que vai tirando mais dividas... (Roberta,

05/2019).

Afuncao do treinamento para os voluntarios é justamente servir de inspiracao
para que estes adaptem o contelddo do PSV ao seu modo sem que se distanciem do
modelo de relagdao proposto pela institui¢do. Nesse sentido, o Triangulo das Bermu-
das é introduzido com a intencdo de orientar cada cuidador nas suas intervencdes
particulares.

Ao concluirem todas as etapas do PSV, alguns voluntarios podem receber per-
missdo para assumirem sozinhos os plantdes, enquanto outros, caso os facilitadores
entendam que carecem de mais treino, podem apenas continuar como voluntarios
de apoio e, diante disso, ndo poderao atender ao telefone até que participem de um
novo Processo Seletivo.

A proposta do PSV esta pautada em um primeiro passo para que o novo vo-
luntdrio possa assumir a fun¢do de atender a OP ao telefone e continue desenvol-
vendo saberes ao longo de suas praticas. O repertdrio de conteddo produzido nos
primeiros treinos tornam os voluntarios aptos para iniciarem o trabalho em plantées
individuais; porém, as experiéncias continuas de aprendizagem no posto fazem com
que meus interlocutores evitem dizer que se consideram “prontos” — mesmo aque-

les que possuem mais de uma década de atuacao na instituicao, como Joel:

[Pesquisador] Como é esse processo de se sentir pronto pra realizar o tra-
balho?

[Joel] Essa é a grande questdo e uma das coisas que mais me motivou,
digamos, no CVV, foi uma, mas vou dizer o que é: Aperfeicoamento conti-
nuo, que a pessoa nunca vai estar pronta. Eu fui professor durante muitos
anos e houve um momento que eu acreditava que eu sabia tudo. [...] A
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gente nunca estd pronto, mesmo na nossa profissdo. Quem é médico, tem
que td estudando todo dia. [...] Entdo, é preciso que a gente saiba que nds
ndo somos essa sumidade, ninguém sabe tudo... E essa a ideia do CVV, do
“aperfeicoamento continuo”. Eu acredito que isso tem que continuar pra
vida toda, a gente nunca estd pronto e eu sempre digo: Voluntdrio do CVV
ndo vai receber um certificado “aprovado”. Ele vai para o plantdo, ele tem
que ter a consciéncia que vai estar sempre crescendo, sempre aprendendo
e eu acredito... Eu continuo aprendendo até hoje. (Joel, 07/2019).

A dinamica do posto a partir da proposta de aperfeicoamento continuo é ob-
servada nos frequentes momentos de estudos de seus manuais e técnicas que sao
mantidos mesmo apds o PSV, a exemplo das reunides de treinamentos que ocorrem

mensalmente. Contudo, € no PSV que esse preparo se inicia.

Experiéncias apods o treino

Quando o novo voluntario é introduzido nos plantdes, € comum que existam in-
segurancas nos primeiros atendimentos. Essa situagao se deve ao fato de que os aconte-
cimentos nos plant6es nao sao fidedignos ao que foi apreciado nas simula¢des. Embora
alguns dos meus interlocutores entendam que sentiram menos dificuldades nos plantées
do que no manejo das simula¢bes do treino, cada atendimento carrega peculiaridades
que instam pela pericia do voluntario. Sabendo disso, os voluntarios mais experientes
acompanham os novos candidatos nos primeiros plantdes que estes assumem.

No entanto, esses tutores nao compartilham da escuta com o novo membro,
devido a regra do sigilo defendida pela institui¢do. Dessa maneira, 0 acompanhamen-
to do voluntdrio mais experiente consiste em esperar até o fim de uma ligacdo para
auxiliar o aprendiz quando necessario, ou questiona-lo sobre como se sentiu ao aten-
der a OP.

No grupo focal, questionei os voluntdrios sobre o procedimento de atender
as dificuldades dos aprendizes sem romper com a regra do sigilo. Foi possivel obser-
var que o sigilo, enquanto uma relevante regra da pratica nessa instituicao, produz
expressivo efeito no processo de desenvolvimento de habilidades operado pelos vo-
luntdrios. Durante esse contexto de entrevistas, a maioria dos participantes assumia
a funcdo de tutores, e me explicaram que o auxilio nessas circunstancias, nas quais

um aprendiz precisa de ajuda, € mais uma oportunidade para que o0 novo membro
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aprenda a desenvolver condutas coerentes no ambito do posto, como a de nao com-

partilhar o conteudo das liga¢des atendidas.

[Pesquisador] Como é prestar ajuda numa comunica¢do sem falar o con-
teddo da ligagdo?

[Mério] E nessa hora que a gente ensina o voluntério a ndo quebrar sigilo.
Porque ele vem falar coisa sem nenhuma necessidade: “uma pessoa de Sdo
Paulo me ligou, t& com problema com a prima...”. Nada disso vai... [risos].
[Roberta] “E o que vocé sentiu”’; “qual sua dificuldade”... Quem vem, vem
assim, desesperadinho... Ai eu: “me fale da sua ajuda, vocé teve dificuldade
de qué?”’; “ndo, € porque...”; “psiu! Olhe o sigilo. Fale da sua dificuldade”.
Tem que repetir uma, quatro, cinco vezes... La fora a gente td acostumado
a contar a vida dos outros, né, e quando vocé chega no CVV, vocé aprende
que ndo pode td contando a vida dos outros. Entdo, dificil é, mas a pessoa
vai se enquadrando, vai se enquadrando e... E processo.

[Mério] Ndo precisa contar tudo pra mostrar a dificuldade que ele teve, né?
Ndo precisa dizer quem foi a pessoa, ndo precisa dizer a cidade... Mas a pessoa
tem necessidade de contar os detalhes, a cidade, parece até que eu ndo vou
entender a dificuldade se ndo contar tudo... [risos].

[Roberta] Mas a gente comeca a pontuar: “Mas, e sua dificuldade, sua difi-
culdade foi o qué?”’. A a pessoa concentra.

[Jalia] S6 que tem uma forma que eu acho bem legal de resolver isso...
Se eu comego, mesmo, a falar de uma ligagdo, é de: “Vamos fazer essa
ligacdo, vamos treinar.”. Entdo, isso eu acho que é perfeito, porque af eu
vou ser a Outra Pessoa, ele, o voluntario. A, ele vai entender o que foi que
aconteceu, eu vou entender o que a pessoa me trouxe, porque que mexeu
comigo, onde é que td a minha inseguranga, porque que eu ndo soube
atender direito. Entdo, nesse momento, que surge essa angustia causada
por aquele atendimento, os que tém mais experiéncias, os que sabem que
podem dar um aporte maior, vamos treinar... Entdo eu ndo preciso nem
contar a histdria, eu ndo preciso nem quebrar o sigilo, porque eu vou trei-
nar com ele aquele episddio, aquele momento... E isso vai facilitar bastan-
te, vai me abrir os horizontes pra outros momentos que eu venha ter num
atendimento daquele. (Mario, Roberta e Julia: 09/2019).

Os veteranos demonstram que ja ndo precisam de descricdes fiéis sobre o que
se passou em um atendimento para poderem auxiliar o novo voluntario. Ao estimular
o aprendiz a recriar a situacdo na qual ele identificou dificuldades, possibilita-se que
este amplie seu repertdrio de saberes ao desenvolver habilidades para dirimir suas
duvidas sem cometer infrag6es em relagao as regras.

Mesmo apds o momento do PSV, o envolvimento em situag¢bes rotineiras
no posto a partir das relacdes com os demais membros ainda torna possivel que os
aprendizes expandam suas habilidades para responder a situacdes futuras.

Na medida em que os voluntarios assumem os plantes, eles apontam a sen-
sacao de “estar pronto” como algo improvavel de se alcangar, pelo fato de estarem

sempre acumulando novos saberes ao longo de suas experiéncias no posto.
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N3o, nunca vocé ta pronto, nunca vocé ta pronto, ndo existe esse senti-
mento de “ah, eu sou o cara!”, ndo da no CVV, tudo é novidade [...]. (Ro-
berta, 05/2019).

No dia que eu tiver pronto pra alguma coisa eu tou na hora de embora! E
um aprendizado, a vida é um aprendizado, a gente ndo td pronto nunca pra
nada, quanto mais com a filosofia do CVV, né? (Carlos, 05/2019).

[...] Parece que vocé ndo tem mais nada o que aprender, mas vocé esta
aberto, ja percebeu que vocé pode e vocé percebeu que naquele momento
esta equilibrado para fazer aquilo, mas pronto, ai da a impressdo de que
nao ha nada mais o que aprender. (Geraldo, 05/2019).

Quando os voluntarios se mostram flexiveis a possibilidade de desenvolver
novas habilidades, isso se deve também ao fato de que os eventos que emergem nos
plantdes que assumem ndo sdo previsiveis, mas marcados por singularidades que

podem surpreender o voluntario em pratica.

[...] cada pessoa que liga ndo € igual, ndo existe uma receita de bolo, cada
pessoa tem um sentimento, cada pessoa tem uma emocao e aquela emo-
¢do que precisa ser trabalhada, precisa ser cuidada e a pessoa precisa ser
cuidada também. (Carlos, 05/2019).

[...] e também na questdo dos atendimentos, que vocé ndo escolhe assun-
to, a gente ndo escolhe tema, a gente nado escolhe atendimento, vocé vai
falar sobre qualquer coisa que a pessoa traga. (Débora, 05/2019).

A imprevisibilidade dos atendimentos pode demandar maiores esforcos do
voluntdrio em responder habilidosamente, a depender do repertdrio que possuem,
para responder aos diversos contextos. Nesse sentido, a experiéncia dos voluntarios
ao longo da pratica também dira respeito a uma produgao de saberes que amplia o
desenvolvimento de habilidades do cuidador.

O processo em que os voluntdrios aprendem a cuidar, nesse servico, nao se
restringe apenas a etapa do Processo de Sele¢dao, mas se estende por todo o percur-
so do voluntario na institui¢do, a partir de exploragao auténoma e orientacao guiada
em correspondéncia com o tipo de auxilio que as regras internas possibilitam.

Quando Ingold prop6e uma maneira de pensar processos de aprendizagens,
o autor pretende se distanciar do modo tedrico classico que convencionou tra-
tar as habilidades envolvidas em processos de aprendizagem como a aplica¢dao de
conhecimento ja adquirido (2012, p. 73). Segundo Ingold, essa postura cldssica traz

em seu bojo o pressuposto de que os individuos aprendizes representariam o co-
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nhecimento de uma geracao anterior e propagariam continuamente tais conteudos
através de fiéis reproducdes (2012). Nesse sentido, contetidos apreciados aludiriam a
elementos que seriam mantidos inalterados ao longo da sua mera transmissao entre
geragoes.

Para Ingold, o processo de aprendizagem envolve ndao um movimento de en-
culturagao — que pode ser ilustrado pela imagem de um recipiente vazio a espera
de ser preenchido -, mas experimenta¢6es e descobertas guiadas. Nessa direcao, os
aprendizes, em dado contexto, recebem chaves que servirao menos como cddigos,
e sim como pistas que os auxiliam no processo de desenvolvimento de habilidades
(INGOLD, 2000, p. 22). Ingold chamou de “educacdo da atencdo” esse processo de

descoberta guiada:

O processo de aprendizado por redescobrimento dirigido € transmitido
mais corretamente pela no¢ao de mostrar. Mostrar alguma coisa a alguém
é fazer esta coisa se tornar presente para esta pessoa, de modo que ela
possa apreendé-la diretamente, seja olhando, ouvindo ou sentindo. Aqui,
o papel do tutor é criar situa¢des nas quais o iniciante é instruido a cuidar
especialmente deste ou daquele aspecto do que pode ser visto, tocado ou
ouvido, para poder assim “pegar o jeito” da coisa. Aprender, neste sentido,
é equivalente a uma “educacdo da atencdo”. (INGOLD, 2010, p. 21).

O termo “educacao da atencao” é oferecido em alusdo a um processo de desen-
volvimento de habilidades que ndo esta alinhado a uma suposta acumulacdo de repre-
sentacdes, mas que envolve a articulacdo entre percep¢des e agéncia em um campo de
pratica (INGOLD, 2010, p. 6-7), uma vez que o movimento corporal do praticante é um
movimento de atenc¢do e sensibilidade ao longo de sua participagdo em uma atividade.

Sobre processos de aprendizagens, Ingold dird que capacidade perceptiva e
acao operam juntas para constituir conhecimento. Nesse momento, vale destacar
a distingdo que o autor estabelece entre informagdo e conhecimento. Enquanto as
informac6es podem fornecer ao praticante pistas sobre como operar uma tarefa em
determinado contexto (como seguir comandos de uma receita para cozinhar, ou se
orientar por um manual de instrucdo para manipular uma ferramenta), o conheci-
mento serd estabelecido a partir de um engajamento corporal envolvendo o mane-
jo da disposicdo de informacdes e as perturbacdes em um ambiente especifico (IN-

GOLD, 2010, p. 18).
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O conhecimento é constituido através da relacao entre as informagdes que
sdo contempladas, a familiaridade associada a experiéncias passadas e as habilidades
ja desenvolvidas pelo praticante. Serd, portanto, através da mobilizacdao de atributos
sensoriais e esforcos corporais que o conhecimento sera alcancado, permitindo que
o praticante execute tarefas habilidosamente (INGOLD, 2010, p. 18).

A contribuicao de Ingold possibilita, sobretudo, um afastamento da interpre-
tacdo dos processos de aprendizagens enquanto uma cépia (INGOLD, 2010, p. 11).
Em vez disso, a educacao de atencdo defende como premissa que a disposi¢ao de
um saber compartilhado ocorre através da relacdo na qual alguém mostra algo a um
aprendiz e, através dessa observacdo, os aprendizes podem agenciar suas praticas,
se orientando pelos conhecimentos obtidos a partir do seu engajamento nessa inte-
racao. Nesse sentido, podemos falar em copiar a acao do especialista, ndo no sentido
de uma imita¢do, mas sim daquilo que Ingold chamou de um improviso: “é improvi-
sar, na medida em que o conhecimento que gera é conhecimento que os iniciantes
descobrem por si mesmos.” (INGOLD, 2010, p. 21).

Isso se alinha ao seu argumento de aprender via redescoberta orientada, que
evidencia que os passos do aprendiz poderdo ser orientados pelas informaces e
movimentos do especialista; no entanto, a intervencdo e os cenarios praticos em que
se efetuard uma tarefa jamais serdo idénticos ou repercutirdo em consequéncias se-
melhantes de um lugar para outro.

Na pratica investigada no posto, a instituicao e o voluntdrio mais experiente
nao esperam que o novo voluntario assimile no final de todo o processo seletivo todo
o conteudo necessario para uma suposta validacao do status de um cuidador pronto.
A experiéncia do estagio de treinamentos através das simula¢bes de atendimentos
entre os membros e os demais conteidos compartilhados nesse processo busca tor-
na-los aptos a dar os primeiros passos em atendimentos, quando assumem sozinhos
o plantao e podem atender ao telefone.

Verifica-se que no processo de selecdo de voluntdrios, etapa que introduz
novos membros na instituicao, ndo expde qualquer interesse em apresentar de an-
temado aos aprendizes resolu¢des generalizadas a serem adotadas em qualquer si-

tuacdo que encontrardo nos plantdes. Em vez disso, o PSV e outros contextos de ins-
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trucdes entre os voluntdrios consistem em elabora¢6es engenhosas investidas pelos
praticantes mais experientes a fim de ilustrar para o novo membro como lidar com
determinadas circunstancias. A postura dos voluntarios veteranos trata-se também
de uma busca para que o membro recém-chegado nao persiga a necessidade de enri-
jecer padr@es para atuar em contextos marcados por imprevisibilidade e ineditismo.

Portanto, o processo de aprendizagem para o cuidado vivido por esses volun-
tarios é marcado pela tentativa de conduzir aqueles que carecem de um auxilio, ndo
apresentando respostas prontas para solucionar uma questdo, mas incentivando a
descoberta pessoal baseada em esforcos artesanais para intervir com coeréncia em
uma determinada circunstancia. Ou seja, esse procedimento repercute em um mo-
vimento que envolve constante adaptacao, em referéncia ao repertdrio de informa-
cOes de que disp6em os voluntarios e candidatos.

Assim como a educagao da aten¢ao descrita por Ingold, podemos ressaltar nas
experiéncias dos interlocutores que nas situa¢des posteriores ao treino, os volunta-
rios constataram a dificuldade de manejar cada atendimento de maneira idéntica. Na
transicao do PSV para os plantdes, a repercussdo das diferengas entre as simulagdes
do treino e a realidade do atendimento via telefone ja é acentuada. Na trajetdria no
posto, as experiéncias revelam que cada nova ligagao demanda esforcos singulares
do cuidador para gerenciar a especificidade de cada sofrimento emocional.

Dessa forma, o trabalho dos voluntéarios do CVV envolve, sobretudo, a intera-
cao com elementos marcados por um carater instavel, como o sofrimento emocional
(CUNHA, 2015), assim como a imprevisibilidade que acompanha o comportamento
suicida (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2014), o que traz implica¢des ao longo da
pratica, uma vez que sua manifestacao envolve oscila¢bes e contingéncias. Nesse
sentido, aprender em um processo que assume as trocas e informacgoes dispostas
como um guia e nao no sentido de procedimentos rigidos corresponde a uma aten-
cao para o carater imprevisivel que acompanha os eventos dessa pratica. Conhecer
e intervir nessa pratica de cuidado ndo se restringe a determinar um procedimento
comum para responder a qualquer situa¢ao; em vez disso, envolve mobiliza¢bes ar-
tesanais continuas para atender a necessidades peculiares que instam novas elabora-

coes por parte do cuidador.
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CONSIDERAGOES FINAIS

Neste artigo foi possivel observar que o processo de habilitacao desenvolvido
pelos voluntdrios no posto ndo reside em uma tentativa de compartilhar todo con-
teddo possivel para que o novo voluntario o aplique nas suas praticas individuais. De
outro modo, o interesse é promover situacdes de treino que oferecam ferramentas
e informacdes que permitirdo aos praticantes explorarem sozinhos maneiras coeren-
tes de responder a especificidade dos eventos que encontrardo ao longo do trabalho
no posto.

Ao descrever a ldgica do cuidado, Mol utilizou o termo doctoring® em referén-
cia aos constantes esforcos que os médicos e as equipes empreendem em contextos
de cuidados pararesponder as contingéncias (MOL, 2008). Ao estudar as praticas vol-
tadas ao tratamento de diabetes tipo 1, a autora observa que essa condicdo crénica
torna a vida dos pacientes e a realidade das praticas para seu cuidado um empreendi-
mento cercado de imprevisibilidades que dificultam a busca pelo seu controle.

Ao acompanhar as caracteristicas da realidade do tratamento a diabetes, Mol
oferece o termo doctoring para evidenciar praticas que ndao seguem uma linearida-
de e instam pela tentativa, persisténcia e ajustes dos profissionais (MARTIN; SPINK;
PEREIRA, 2018; MOL, 2008) para a producdo de respostas assertivas que nao se res-
tringem aos padrdes de cuidados: “O doctoring depende de ser conhecedor, preciso
e habilidoso. Mas, além disso, envolve também ser atencioso, inventivo, persistente
e indulgente.” (MOL, 2008, p. 55). Enquanto o modo de ordenamento de praticas
de cuidado alinhado ao que Mol chamou de “légica da escolha” oferta produtos e
op¢des geradas em outro momento e em outro local, generalizando a condicao dos
pacientes, aldgica do cuidado esta articulada a uma engenhosidade para operar bons
resultados considerando cada caso em particular. Uma ldgica do cuidado, segundo
ela, corresponde a modos de atuacdo que operam através de um tinkering (tentando,

adaptando e tentando de novo). Isso também ressoa com o sentido do termo docto-

® Mol sugere que seus termos ndo carreguem o sentido de um conceito, no qual se atribui uma rigidez
na sua operacionaliza¢do, mas que sejam adaptados a outros contextos. Nesse sentido, apesar do
termo doctoring ser inicialmente empregado em referéncia a praticas biomédicas, ndo havera inter-
feréncia na utilizacdo do termo tal como foi operacionalizado por Mol para a andlise da pratica ndo
profissional dos voluntdrios, uma vez que o interesse se alinha a ideia a ele articulada.
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ring (MARTIN; SPINK; PEREIRA, 2018, p. 302), 0 que nos permite qualificar o cuidado
menos como uma realidade absoluta ou que é produzida a partir de praticas instru-
mentais (FIETZ; DE MELLO, 2018), e mais como o que é engendrado mediante expe-
rimentagdes e engenhosidades, apreciando as alternativas em cada acontecimento.

O modelo de aprendizagem operado pelos voluntarios do posto incentiva que
as praticas dos membros sejam produtoras de doctoring na producao de cuidados.
Algumas regras do posto, como o sigilo das ligacdes, ou o cardter imprevisivel que
repercute dos eventos que emergem nos atendimentos, influenciam a configuracao
dos processos de preparo e aperfeicoamento dos cuidadores, que, em vez de estabe-
lecer padrdes de condutas para responder a demandas especificas antecipadamen-
te, incentivam a produgdao de improvisos, no sentido atribuido por Ingold. Logo, o
conhecimento de uma realidade e os procedimentos que serdo adotados em deter-
minada interveng¢do sdo operados distintamente em situag¢des singulares, a partir de

habilidades ja desenvolvidas por cada cuidador.
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RESUMO:

O presente artigo tem como objetivo a
compreensao da nocao de cuidado no
campo da enfermagem, tendo por pano
de fundo os dilemas e questdes que
perpassam as experiéncias cotidianas
desses profissionais. Pertencente ao
campo da salde, a enfermagem € uma
area definida pela nocao de cuidado -
entendida como esséncia e especifici-
dade da profissdao -, o que a caracteriza
como o mais alto nivel de profissiona-
lizacao do care. Através de uma etno-
grafia com estudantes e professores do
curso de graduagao em Enfermagem de
uma universidade publica mineira, foi
possivel compreender como as concep-
cOes acerca da nocao de cuidado pos-
suiam um carater predominantemente
cientifico. Nesse sentido, procuramos
relacionar tal concepc¢ao com a trajeto-
ria histdrica da profissao para, ao final,
demonstrar como esse entendimento
impactava na forma como as emocoes

eram concebidas e vivenciadas.

PALAVRAS-CHAVE:
Cuidado. Enfermagem. Ciéncia. Emoc¢des.

ABSTRACT:

This article aims at understanding the
notion of care in the field of nursing,
against the background of the dilem-
mas and issues that run through the
daily experiences of these profession-
als. Belonging to the health field, Nurs-
ing is an area defined by the notion of
care, understood as the essence and
specificity of the profession, which
characterizes it as the highest level of
professionalization of care. Through
an ethnography with students and pro-
fessors of the nursing undergraduate
course of a public university in Minas
Gerais, it was possible to understand
how the conceptions about the notion
of care had a predominantly scientif-
ic character. In this sense, we seek to
connect this conception with the pro-
fession’s historical trajectory. In the
end, we will demonstrate how this un-
derstanding had an impact on the way
emotions were conceived and experi-

enced.
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Care. Nursing. Science. Emotions.
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INTRODUCAO

Quando nos direcionamos as tematicas que se situam na interface do cuida-
do, nos deparamos com uma multiplicidade de contextos, sujeitos e sentidos que
evidenciam a complexidade dos imagindrios construidos a partir dele, mas também
das préticas que o envolvem. Para Saillant e Gagnon (1999) o cuidado possui um ca-
rater intrinsecamente relacional, ao constituir-se em um conjunto de gestos, palavras
e valores que visam ao auxilio e ao acompanhamento de sujeitos em situacdes de
fragilidade ou limitacdo.

Nessa mesma direcdo, Hirata e Debert (2016) afirmam que o cuidado consisti-
ria em uma no¢ao utilizada para tratar de processos, intera¢des e sentimentos entre
sujeitos que cuidam e que sao cuidados, contemplando relagdes entre seres vivos
— humanos e ndo humanos - e objetos, nas mais diversas esferas do social. Segun-
do essa acepqdo, o cuidado enquanto categoria se constituiria, sobretudo, pelo seu
carater polissémico, podendo ser compreendido somente em relagao aos contextos
nos quais suas significacdes sdo produzidas (BONET; TAVARES, 2007).

Nessa perspectiva, abordar questdes relacionadas ao cuidado implica, tam-
bém, tratarmos de uma categoria que transita por diversas dimensdes, cujas fron-
teiras ainda permanecem pouco esclarecidas. Utilizamos habitualmente o termo cui-
dado para nos referirmos a um conjunto de a¢des realizadas no ambito doméstico,
executado de forma gratuita e que, comumente, é direcionado aos membros da fa-
milia ou ao lar. Como afirmou Hirata (2010), o trabalho doméstico ndo remunerado
é considerado como uma maneira de as mulheres - sujeitos que majoritariamente
cuidam - expressarem sentimentos de amor aos familiares; uma relacdo social de
cuidado que demanda a realizagao de uma série de tarefas rotineiras, como limpar,
lavar ou cozinhar. Contudo, tais relacdes ndo se restringem ao ambito do privado/
doméstico, se situando, também, no campo do trabalho profissional assalariado, so-
bretudo a partir do século XX.

Chamado pela bibliografia de care work, existiriam diferentes estagios de pro-
fissionalizacdo do cuidado, que contam com maior ou menor grau de capacitacao e/

ou formacgdo. Nesta acepc¢do, as empregadas domésticas estariam no seu primeiro
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estagio, seguidas pelas cuidadoras, auxiliares e técnicas de enfermagem no segundo
estagio e, por fim, a enfermagem profissional, localizada no mais alto nivel de profis-
sionalizacdo do trabalho de cuidado (HIRATA, 2010).

Consolidada como uma profissdo que compde a drea da salde, a enfermagem
se constituiu ao longo do seu processo de desenvolvimento como um fazer definido
pelo cuidado. Frequentemente apontada como a arte ou a ciéncia do cuidar, seus
profissionais ndo somente mobilizam tal categoria para definirem seu oficio, mas
também a situam como a especificidade e esséncia da profissao, compreendendo um
conjunto de conhecimentos e procedimentos préprios da atuacao das enfermeiras e
enfermeiros. Enquanto a “arte” do cuidar se distinguiria pela realiza¢dao das técnicas
e dos fazeres pelos sujeitos que dela se ocupam, a sua “ciéncia” se referiria ao campo
de conhecimento voltado aos seus saberes e praticas, sendo o seu fazer uma sintese
entre estas duas dimensdes (LIMA, 2005).

Segundo a enfermeira e tedrica do cuidado Vera Regina Waldow (2012), ain-
da que outros profissionais da saide compartilhem do objeto e sujeito do cuidado,
este se difere em relac@o ao modo como € dispensado, se constituindo como a razao
existencial da enfermagem. Assim, os profissionais dessa drea lidam cotidianamente
com corpos que possuem as mais diversas enfermidades; e depositam sobre estes di-
ferentes praticas de cuidado, para as quais foram treinados, e cuja legitimidade Ihes é
atribuida — sendo o cuidar, em enfermagem, formulado enquanto um conhecimento
técnico-cientifico, segundo o modelo biomédico.

Em outras palavras, quando tratamos do campo da enfermagem, nos direcio-
namos a um oficio que se ocupa e se define em torno da noc¢ao de cuidado. Além de se
situar no mais alto grau de profissionalizacao do cuidado — em razao da necessidade
de uma formacdo e de diploma de nivel superior para o exercicio da profissao -, o
campo se constituiu como um fazer consolidado dentro do campo cientifico, o que
torna o cuidar uma questao de ordem tedrica e pratica para esses sujeitos.

Nesse sentido, a partir de uma etnografia realizada com estudantes e profes-

sores do curso de graduacao em enfermagem de uma universidade publica mineira’,

' O presente trabalho é parte de uma pesquisa de mestrado mais ampla, cujo objetivo consistiu em
compreender a corporalidade das prdticas em enfermagem, buscando apontar como tal formacdo
impacta na forma como o corpo é construido e manejado. O trabalho de campo foi realizado entre
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tracamos o entendimento da nocao de cuidado como o principal objetivo do presen-
te trabalho, buscando compreender os sentidos que Ihe sdo atribuidos por enfermei-
ras, enfermeiros e estudantes de enfermagem. Em seguida, procuraremos relacionar
o cuidado com a trajetdria histdrica da profissao. Ao final, partindo da concepcdo de
cuidado tal como entendem os interlocutores, buscaremos tecer algumas breves re-
flexdes acerca das concepcdes e experiéncias relacionadas as emocdes. Desse modo,
ao nos voltarmos para a dimensao emocional e afetiva dessa atividade, esperamos,
seguindo a perspectiva de Hirata e Borgeaud-Garciandia (2020), nos aproximarmos
de uma abordagem voltada as ambiguidades e complexidades que contornam as re-

lacBes entre aqueles que cuidam e aqueles que recebem o cuidado.

“A ENFERMAGEM E UMA CIENCIA QUE CUIDA DAS PESSOAS”

Era uma manha muito fria de agosto, quando cheguei a porta do laboratdrio
de praticas em um dos primeiros dias de trabalho de campo. Acenei para alguns alu-
nos no espago de convivéncia e nos direcionamos ao segundo andar, onde se loca-
lizavam os laboratdrios. Mas antes de entrar, era preciso que os estudantes se con-
duzissem a uma pequena antessala para que se vestissem com seus jalecos, dada a
obrigatoriedade dessa vestimenta para a realiza¢do das atividades de cuidado. Sen-
do uma condi¢do prévia, os estudantes o adquiriam prontamente ao ingressarem na
graduacao, gravando sobre a sua superficie uma série de insignias e emblemas. Seu
tecido, inteiramente branco, carregava bordados na parte superior do bolso esquer-
do, com a identificacao dos nomes préprios e a drea de formacao, enquanto no braco
direito estavam estampadas as palavras arte, ciéncia e cuidar, contornando uma figu-
ra da lampada a dleo, considerada como o simbolo da profissao®. Tal como gravado
na vestimenta distintiva desses profissionais, eu observaria ao longo do trabalho de

campo que a palavra cuidado viria sempre acompanhada dos termos “cientifico” ou

agosto e dezembro de 2019, tendo sido empreendido no contexto tedrico e pratico de duas disciplinas
especificas da referida graduacao.

2 A consolida¢do dalampada como simbolo do oficio de enfermagem remonta a Guerra da Crimeia, pe-
riodo em que Florence Nightingale empreendia rondas noturnas para avaliar as condi¢bes na quais se
encontravam os combatentes feridos, realizando-as sempre com o auxilio do objeto (OGUISSO, 2007).
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‘““ciéncia”, palavras que se mostrariam fundamentais para a compreensao da catego-
ria por esses sujeitos.

A nocao de cuidado emergia como uma categoria onipresente nos contextos
de ensino-aprendizado em enfermagem. Sua centralidade resvalava para além dos
tratados tedricos, repercutindo no cotidiano e evidenciando a especificidade do en-
tendimento que esse grupo possuia acerca da categoria. As men¢des a uma dimen-
sdo cientifica do cuidar eram predominantes e, quase sempre, vinculadas a tentativa
de diferenciar o cuidado comum - aquele que qualquer sujeito seria capaz de realizar
- e o cuidado enquanto pratica profissional, pautado em diretrizes técnico-cientificas
e que necessitaria de uma formagao para ser realizado. Tais diferenciacdes eram, as-
sim, estabelecidas de modo constante tanto para apontar como o cuidado na profis-
sao era especifico e diferenciado, quanto para denotar uma ruptura entre o momen-
to em que o realizavam de forma leiga e 0o momento em que passaram a exercé-lo
de forma cientifico-profissional. Desse modo, a experiéncia universitaria assumia um
carater de transicdo, muitas vezes associada ao exercicio de cuidados anterior ao
ingresso na universidade, quando executavam praticas de acompanhamento e ajuda
a familiares.

Um desses casos era o de Amalia®, que antes de ingressar na graduagao em
Enfermagem, havia sido responsavel pelos cuidados com a saude de seu pai adoeci-
do. Nos contextos hospitalares ou no ambiente domiciliar, Amalia executava varias
tarefas, como troca de fraldas, realizacao de banhos, higienizacao de traqueostomia,
além de cuidados com as sondas e acessos venosos por ele utilizados. Essas experién-
cias ndo somente a teriam despertado para o interesse pela enfermagem, mas lhe
forneceram um conhecimento sobre os cuidados que dispensava.

Contudo, ainda que Amdlia considerasse fundamental esse saber para as tare-
fas que empreendia, seu ingresso na graduacao fez com que o cuidado direcionado
ao pai fosse transformado em relacao a assisténcia prestada anteriormente. Munida
dos conhecimentos especificos da enfermagem, Amdlia passou a realizar diversos
procedimentos didrios, como a inspecdo de edemas e lesbes por pressao, a verifi-

cacao do pulso e da pressao arterial, além de avalia¢es da glicemia, que conseguia

3 Os nomes utilizados neste trabalho s&o ficticios.
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examinar tao logo tivesse contato com as carateristicas do halito de seu pai. Em suas
palavras: “agora eu posso utilizar as coisas para melhorar o meu cuidado, porque
antes o meu cuidado era de filha, limitado ao que me era ensinado a fazer em casa.
Agora o meu cuidado ja é pensando no que eu sei além do que eu j& sabia antes.” Este
outro saber possuido por Amalia era o cuidado de enfermagem que, segundo ela,
consistia em um “cuidado que tem uma especializacao, a partir de um conhecimento
cientifico”.

As distin¢Oes entre cuidado leigo e cientifico emergiram em diversas outras
situacdes. Certa vez, ao tratar das especificidades das técnicas prdprias a profissao,
uma aluna me explicou as diferencas entre o curativo feito pela equipe de enferma-
gem e o cuidado prestado pela esposa de um paciente em sua residéncia. Ela se re-
feria a visita domiciliar realizada em um dos dias de pratica do servico de saude, que
tinha como finalidade prestar assisténcia a um paciente idoso que possuia uma ferida
ja ha algum tempo sem cicatriza¢do, oriunda da amputacao de uma de suas pernas.
Na companhia da agente comunitdria de salide, nos direcionamos a residéncia do
senhor, que nos recebeu com grande entusiasmo: aquele, segundo ele, era um dia
especial, visto que seu curativo era diariamente realizado por sua esposa. Ao obser-
varem o ferimento, as docentes perceberam que ele havia cicatrizado consideravel-
mente, em razao da aplica¢dao das técnicas repassadas a mulher, que dias antes havia
ido a Unidade Basica de Saude solicitar os materiais necessarios ao procedimento.
Apds parabeniza-la, os estudantes e duas docentes prosseguiram com o curativo,
sempre fornecendo dicas e orientando os rumos que a esposa deveria tomar no seu
cuidado cotidiano.

Apds o fim do expediente, questionei Luisa, uma das estudantes que partici-
param da acdo, acerca de como havia sido realizado o curativo no paciente e quais
eram as orienta¢des anteriormente repassadas a sua esposa. A estudante, entao, me
explicou que aquele procedimento poderia estar amparado em duas técnicas distin-
tas, a estéril e a limpa. A técnica executada pelos profissionais naquele dia havia sido
a estéril, envolvendo um complexo ritual que ia desde a montagem do material aos
gestos manuais, exigindo muita aten¢do dos estudantes, que deveriam respeitar as

etapas sequenciais, sempre supervisionados pelas professoras: retirar o curativo an-
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tigo, descartar as luvas, calcar luvas novas, inspecionar/avaliar, limpar, aplicar o novo
curativo e descartar o material utilizado. Ja a esposa do paciente realizava em seu
dia a dia a técnica limpa, que ao contrario do método anterior, nao requeria a utili-
zacao de materiais estéreis, dispensando a necessidade da maior parte das tarefas
empreendidas pelos profissionais para prevenir contamina¢des. Como me contou a
estudante, a primeira das técnicas ndo poderia ser empreendida pela senhora, ja que
ela “ndo vai saber calcar uma luva estéril, ela ndo vai fazer o procedimento inteiro, ela
nao ta habilitada para isso”.

Ao justificar tal diferenciac¢do, Luisa me explicou: “a enfermagem € uma cién-
cia que cuida das pessoas”. Contudo, a estudante ressaltava: “mas ndo é sé cuidar
[...] vocé tem que ter a base cientifica.”. No caso aqui elucidado, ndo havia uma re-
jeicao da efetividade do cuidado prestado pela senhora — que buscava seguir rigo-
rosamente as orientacdes da equipe de saude —, cujos resultados eram atestados
pelos profissionais. Entretanto, havia uma diferenciacdo nitida, uma separacao entre
um cuidado doméstico, aquele que a esposa do paciente poderia empreender, e um
cuidado cujo embasamento se pautava no cientifico e dependia de uma formacdo
especifica para ser dispensado.

Nessa perspectiva, o cuidado leigo/doméstico aparecia como um elemento
anterior a profissao, um atributo inerente e inato ao sujeito. A enfermagem seria, em
contrapartida, responsdavel pela diferenciacdo em relacdo a um cuidar leigo e preexis-
tente, ou seja, um fator que transforma e supera o carater preexistente do cuidado.

O relato de Mauricio, docente, exemplifica tal concepc¢do. Para ele, o ato de
cuidar estaria situado dentro do sujeito, sendo dele uma caracteristica inata, de modo
que sua exteriorizacao seria promovida pela formacao em enfermagem, a partir da
ciéncia que a exterioriza e a sistematiza. Na fala de Mauricio, a “exteriorizagao do
cuidado” era vinculada a percepc¢ao de uma habilidade natural para o cuidar, que ele
associava ao cuidar materno. A ciéncia, ao convergir com o cuidado, imprimiria neste
uma dimensao de racionalidade, transformando-o, assim, em um cuidado racional.
Nesse sentido, ele questiona em um momento da entrevista: “Qual mulher que tiver

um filho, ndo vai saber cuidar do filho? Vai saber!”. E prossegue:
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Esse cuidado, ele ta dentro da gente. Ele ndo ta fora, ele é arquétipo. Ele é
ontoldgico. O que que a gente ensina pro nosso aluno? A tirar esse cuidado
de dentro, sistematizando ele. Entdo esse cuidado, o poder do cuidado é
vocé sistematizar ele. Nds enfermeiros sistematizamos esse cuidado, faze-
mos ele sair da Iégica do senso comum para transformar ele em ciéncia e
disciplina, entendeu? E isso que as teorias em enfermagem fazem. (Mauri-
cio, docente).

Assim, a sistematiza¢do do cuidado parecia se configurar em um o processo
de racionalizacao das praticas ou técnicas, no momento em que elas deixavam de ser
realizadas de modo arbitrario (ou seja, de modo ndo guiado por normas ou regras),
para serem estruturadas e controladas por um conjunto de conhecimentos e saberes
- ou, como afirmam os interlocutores, vinculadas a um conhecimento especifico da
enfermagem. Nessa acepcao, fundamentacgdes cientificas eram direcionadas a cada
uma das atitudes que se desenrolam nesses ambientes, desde a postura até os pro-
cedimentos mais elaborados. As razes de sua necessidade e eficacia amparavam-se
em dados, conhecimentos, estudos e manuais cientificos, situando o cuidado diante
de um conhecimento produzido pelo campo da saude.

Ndo obstante, este cuidado sistematizado, institucionalizado e transformado
em ciéncia e disciplina se manifestava, ainda, em uma dimensdo corporal, refletida
na existéncia de um vasto repertorio de gestos, de movimentos precisos e de rituais
de descontaminacdo construidos e incorporados a partir de um habitus enfermeiro.
Assim, através de uma formagao conferia-se a esses sujeitos uma maneira corporal
de agir que se configurava de um modo muito especifico (SANTOS, 2020). Essas pos-
turas, gestos e movimentos cientificamente orientados eram parte de uma dimensao
cientifica do cuidado que estava sendo construida e reafirmada.

Ao realizarem o banho de leito?, por exemplo, esses profissionais o execu-
tavam de acordo com métodos que possuiam uma Idgica prépria: iniciava-se pela
cabeca (cabelo, rosto, olhos e boca), seguida pelos bracos, térax, pernas, pés, regido
genital e costas, com movimentos sempre orientados e obedecendo a um sentido

especifico de acordo com a parte do corpo a ser limpa. Nos bracos e axilas, a acao

4 O banho de leito é um procedimento de higieniza¢do corporal realizado em pacientes acamados
(MOTTA, 2008). Designado pela bibliografia da area como uma tecnologia do cuidar, sua realizacdo
envolve a¢6es como troca de roupa de cama, posicionamento, higieniza¢ao, enxague e secagem do
paciente (FIGUEIREDO; CARVALHO; TYRRELL, 2006).
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deveria se iniciar da regido distal para a proximal, utilizando-se de movimentos am-
plos e firmes; diferentemente das pernas, onde eram realizados movimentos rapidos
e curtos. Desse modo, o banho de leito ndo se constituia em a¢des e movimentos
realizados de maneira arbitrdria ou imprevista. Através da sistematiza¢do do banho,
as agdes passavam a obedecer a uma ordem ldgica, a uma sequéncia de movimentos
que possuiam uma razao de ser e a uma eficacia direcionada a realizacao de um cui-
dado especifico da enfermagem.

A esfera cientifica parecia, assim, operar um distanciamento de uma pratica
leiga e, mais do que isso, trazer legitimidade a esse campo profissional. Foi nesse
sentido que a docente Tatiana me explicou a importancia de uma énfase constante
no entendimento do cuidado como ciéncia; uma vez que, durante muito tempo, o cui-
dar em enfermagem esteve estritamente ligado a elementos de carater afetivo e era
pouco relacionado ao fundamento cientifico — o que foi se transformando ao longo
do seu desenvolvimento. Na sua concepc¢ao, o distanciamento de uma visao romanti-
ca e a aproximacao de uma esfera “embasada cientificamente” trariam valorizacao,

legitimidade e autoridade para esses profissionais.

Hoje a gente tenta abordar o cuidar com amor, com essa, entre aspas, ‘ca-
ridade’, mas embasado o tempo todo no que é cientifico. Entdo a gente
desconstréi um pouco essa visdo muito romantica da enfermagem, pra
gente valorizar o nosso curso e valorizar os nossos profissionais enfermei-
ros.[...] Euacho que o cuidar é isso, é vocé se embasar cientificamente, pra
trazer melhorias para aquele individuo e para aquela comunidade (Tatiana,
docente).

Com efeito, a nocdo de cuidado em enfermagem, tal como compreendiam os
profissionais e estudantes com quem convivi, estava intimamente vinculada a uma
oposicao ao cuidado leigo ou doméstico. Percebemos, assim, que o periodo de for-
mag¢ao nao se constituia apenas em um momento de aprendizado das praticas que
caracterizam o fazer em enfermagem, mas consistia, também, em uma etapa na qual
os estudantes compreendiam o que é ser enfermeira e enfermeiro — incluindo-se as
dificuldades e os prestigios da profissao.

Desse modo, os dizeres em torno da nocao que define o trabalho na enferma-

gem ndo eram somente comuns, mas demonstravam uma preocupagao constante em

situar a pratica e o oficio de um modo cientifico e racional. Tal preocupacao, que pensa-
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mos estar associada a constituicao da enfermagem enquanto prética social, é estabe-
lecida através de uma ténue fronteira com o fazer doméstico e remete-se a fundagao
desse campo como ciéncia, cujo marco se deu na passagem entre os séculos XIX e XX.

Os periodos que antecedem a profissionalizacdo da enfermagem sdo impor-
tantes ndo somente por nos indicarem a trajetdria histdrica da profissao, mas também
por nos darem pistas relevantes acerca das atuais concepc¢des das quais comparti-
Iham seus profissionais. Nesse sentido, considero necessdria uma pequena digressao
a histdria das praticas em enfermagem, para que compreendamos de modo mais pro-

fundo os esfor¢os desses sujeitos para o estabelecimento de uma ciéncia do cuidado.

DO LEIGO AO CIENTIFICO: UMA BREVE CONTEXTUALIZAGAO HISTORICA

Ainstitucionalizagao da enfermagem enquanto profissao data da segunda me-
tade do século XIX, e tal processo esteve intimamente vinculado a figura de Florence
Nightingale (1820-1910), retratada pela historiografia da drea como a responsavel por
torna-la uma pratica cientifica e alterar a visdo negativa que lhe era atribuida. Contu-
do, ao ser vinculada as a¢des de cuidado, sobretudo nos contextos de adoecimento,
a enfermagem tem tracado uma trajetdria que antecede os trabalhos realizados por
Nightingale; seu desenvolvimento, permeado por momentos e eventos histdricos
que marcaram profundamente o oficio, teria se dado ao longo dos séculos.

Se, em seus primdrdios, as praticas do cuidado se restringiam ao trabalho
doméstico, realizado majoritariamente por mulheres no cuidado dos filhos, idosos e
doentes, é com o advento do cristianismo que aquelas alcancam consideravel impul-
so. Comaascensdo dareligido crista, as concep¢bes de satide e doenca adquirem uma
nova significagdo e passam a ser entendidas como designios divinos. Nesse cenario,
o cuidado atinge um estatuto vocacional, caritativo e religioso, percebido como um
dever sagrado e como um modo de alcangar a salvagao e a comunica¢ao com Deus
(MARTIN-CARO; MARTIN, 2001). Elevado a um cardter superior, o cuidado € exercido
com empenho por homens e mulheres cristaos, como didconos, diaconisas, abades-
sas, vilvas e virgens, que, ja na primeira era cristd, foram incorporados nas ordens

incumbidas da assisténcia aos pobres e enfermos (PADILHA; MANCIA, 2005).
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O deus dos cristaos tinha duas faces, castigava os mortais por seus peca-
dos, mas também era o instrumento de redencdo, pois permitia que os pe-
cados fossem expiados com o exercicio de uma vida ascética, de beneficio
aos pobres e de autopeniténcia. Com isso proliferaram as ordens religiosas
e as atividades assistenciais por elas desenvolvidas, dentre estas o espaco
institucional precursor dos hospitais (PIRES, 1989, p. 116).

O impulso das atividades de cuidado coincide com o contexto da Idade Média,
periodo no qual as ordens monasticas exerciam grande influéncia, tanto sobre a esfe-
ra cultural e intelectual, quanto nas a¢bes de assisténcia. Nesse interim, diversos his-
toriadores da drea apontam como as Cruzadas teriam sido um dos movimentos que
alavancaram o desenvolvimento da profissdo. Segundo Silva (1986), seus impactos
mais significativos foram a criagdo de diversos hospitais e o surgimento das ordens
militares de enfermagem — muitas destas, compostas por monges enfermeiros que
se incumbiam dos cuidados prestados nos hospitais construidos no percurso trilhado
pelos cruzados. Para Oguisso (2007), as Cruzadas tiveram uma finalidade assistencial
de enfermagem que ultrapassou sua dimensdo religiosa e militar, embora se carac-
terizassem por uma pratica muito simples e restrita as necessidades basicas de assis-
téncia.

Nessa altura, ndo havia a exigéncia de um conhecimento tedrico na realiza¢ao
das atividades de cuidado, devendo essa preparacao se restringir a formacgao reli-
giosa, exercida por sujeitos detentores de atributos como a caridade, a submissao e
a obediéncia. Tais no¢des foram, ao longo do tempo, incorporadas como atributos
intrinsecos a enfermagem, consolidando no oficio uma acepg¢ao de sacerddcio, que
foi transmitida e herdada desse periodo.

Em um contexto no qual essa pratica se vinculava ao trabalho doméstico, as
acoes de enfermagem se estruturavam em torno de um saber oriundo do senso co-
mum; eram caracterizadas como atividades proeminentemente manuais, sem asso-
ciagao com conhecimento especializado, e cuja disseminag¢ao se dava no meio social
(MARTIN-CARO; MARTIN, 2001; GEOVANINI et al, 1995; SILVA, 1986). Nesse sentido,

a enfermagem

cuidava dos corpos enfermos ou feridos; do visivel, portanto, e, ademais,
as tarefas que entdo lhe eram pertinentes ndo requeriam nenhum prepa-
ro e saber especializados. Nao obstante, quando exercida por monjas es-
tivesse envolta em uma aura de religiosidade (que exaltava os aspectos
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invisiveis da salvacdo das almas do doente e de quem o tratava), é preciso
dizer que tais aspectos (embora ocultos) dependiam apenas da fé (SILVA,
1986, p. 38).

A enfermagem esteve, assim, sob o controle restrito da Igreja, de modo que
as instabilidades desta se estendiam, também, ao exercicio das atividades do cui-
dar. Apds um periodo de considerdvel impulso e ascensdo, se instaura uma fase de
declinio. Alguns eventos histdricos foram centrais para a decadéncia das atividades
que mais tarde comporiam o oficio de enfermagem, como a Reforma Protestante, a
transformacao dos hospitais e o declinio das ordens religiosas dos mosteiros e outras
instituicoes de caridade (PIRES, 1989).

Para Silva (1986), esse periodo coincide com o fim da expansao feudal e com
a emergéncia e o desenvolvimento do capitalismo. Como explicou-nos a autora, a
Reforma, em consonancia com os principios da sociedade burguesa emergente, tra-
ria consigo novos valores, engendrando uma ética drasticamente distinta daquela
disseminada pelo catolicismo, pautada no lucro e na riqueza como signos de predes-
tinacao, no reconhecimento do empenho individual e na crenca de que aqueles que
ascendiam profissional e materialmente eram parte dos escolhidos por Deus.

Tais eventos resultaram em um desapreco pela vida monastica, na dissolugao
dos mosteiros e no fechamento e na secularizacdo de diversos hospitais; e significa-
ram, também, o fim das organizacdes direcionadas a assisténcia aos pobres e doen-
tes da época. Com o afastamento dos religiosos das a¢des de cuidar, trabalhadores
despreparados, a exemplo de mulheres oriundas das ruas e prisdes, caracterizadas
como analfabetas ou prostitutas, eram convocados para a funcao de cuidar dos doen-
tes no ambito hospitalar, instaurando o que a histdéria da profissdéo denominou como
Periodo Obscuro ou Periodo Critico da enfermagem (PAIXAO, 1979) — uma fase de crise
e declinio que se perpetuaria até meados do século XIX.

Decorridos cem anos apds a Reforma, o declinio da enfermagem ja havia se
estendido por toda a Inglaterra. Esse periodo de decadéncia se vinculava, especial-
mente, a situacao vivenciada pela desestruturacao dos hospitais, que se constituiam
em locais insalubres e eram percebidos como um depositdrio de doentes, onde o

trabalho de enfermagem era realizado de forma precaria e exploratdria, vinculado a
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decadéncia dos padrées morais (KOERICH et al, 2018; SILVA, 1986). Nas palavras de
Paixdo (1979, p. 63), “o tipo comum da enfermeira era da bébada, desordeira, mu-
Iher de md vida”. Dadas a perda de vinculo com a igreja, a desorganizacao hospitalar
e a considerada imoralidade das mulheres que passaram a se responsabilizar pelo
cuidado, a enfermagem se vé associada a uma pratica inadequada para as pessoas

oriundas da alta sociedade.

As condig¢des politicas, o baixo nivel de qualidade das praticas de salde e
a posicao considerada inferior da mulher na sociedade contribuiram para
o desprestigio da Enfermagem, durante o periodo compreendido entre
os séculos XVI e XVII, caracterizando sua fase de decadéncia (GEOVANINI,

1995, p. 14).

Enquanto a enfermagem esteve alheia aos dominios intelectuais da época,
associada quase unicamente ao trabalho doméstico, o campo da medicina havia se
direcionado para as universidades e hospitais, o que possibilitou seu consideravel
progresso (SILVA, 1986). A chegada dos séculos XVI e XVIl instaura e consolida uma
nova forma de compreensdao do mundo, rompendo com as bases religiosas que
vigoravam na Europa Ocidental (BONET, 2004). De acordo com Le Breton (2013), a
libertagdo das amarras religiosas e culturais é resultado das novas formas de conhe-
cimento, do individualismo emergente e do impulso do capitalismo, que estabele-
cem “a passagem da scientia contemplativa a scientia activia” (LE BRETON, 2013, p.
100).

Esse momento é marcado por diversos avanc¢os no campo cientifico e
filoséfico, com conquistas importantes nos ambitos da matematica, fisica, quimica
e biologia. Datam do século XVI as descobertas relacionadas aos conhecimentos
de anatomia humana, cujo expoente foi Versalio (1514-1564), responsdvel por lan-
car bases para o desenvolvimento da medicina moderna. J4 na primeira metade
do século XVII, William Harvey (1578-1657) evidencia as leis da circulacdo humana,
alcancando os conhecimentos de fisiologia. Ainda nesse século, foi inventado o mi-
croscopio e foi descrito o sistema muscular (SILVA, 1986). Esses e outros conheci-
mentos foram responsdveis por enriquecer profundamente o campo da medicina,
embora sua constituicao enquanto ciéncia moderna tenha se dado somente no fi-

nal do século XVIII (FOUCAULT, 1984).
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Ainda que a enfermagem ndo tenha correspondido, na mesma medida, ao
desenvolvimento trilhado por outros campos do conhecimento, sua instituciona-
lizacdo enquanto profissao sofreu grande influéncia dessa época, sobretudo das
transformacdes técnico-cientificas realizadas na area médica (SILVA, 1986). Con-
forme ja apontamos, os periodos que antecedem o século XVIII sdo marcados por
hospitais caraterizados como morredouros, locais de separacao e exclusao onde se
conglomeravam doentes, loucos, prostitutas e devassos. Apenas no final do século
ocorre uma transformacao significativa nesse ambito, quando tal instituicdo se tor-
na um instrumento terapéutico em torno da ascensao do poder médico.

Segundo Foucault (1984), tal processo decorre da disciplinarizacdo dos hos-
pitais, aliada a legitimacao da intervencao médica, que passa a ser percebida como
um fator e uma ferramenta para a cura dos doentes, de forma a situar o hospital
como um lugar de producdo e dissemina¢do de conhecimento médico-cientifico.
De acordo com Silva (1986), essas mudancas trardo consigo a necessidade de um
preparo mais adequado dos sujeitos responsdveis pelo cuidado direto, ja que as
condicdes de cura dependerao, também, das circunstancias mais amplas de trata-
mento.

A despeito da reestruturacao dos hospitais, o cuidado permanece um ele-
mento secundario, percebido como auxiliar, em detrimento da pratica médica. Sao
as guerras coloniais empreendidas pela Inglaterra as responsaveis por evidenciar
a necessidade de um novo olhar sobre esse fazer. Para Silva (1986), a Guerra da
Criméia (1854-1856)° constitui um antecedente imediato fundamental para a pro-
fissionalizacao da Enfermagem; e é nesse contexto que Florence Nightingale, por
intermédio do Ministro da Guerra, Sidney Herbert, realiza a organizacao dos ser-
vicos de enfermaria dos hospitais militares, que testemunhavam altos indices de
mortalidade de seus soldados devido a auséncia de recursos humanos e materiais.

Na historiografia da area, Florence Nightingale é descrita como integrante
de uma familia aristocratica e intelectual, o que Ihe teria possibilitado a aquisicdao

de amplos conhecimentos de matematica, grego e latim, além de viagens através

5> A Guerra da Criméia teve como objetivo romper as investidas expansionistas da Russia na regiao da
Peninsula da Criméia, numa disputa que envolveu as Forcas Aliadas da Franca, Turquia e Inglaterra
(OGUISSO, 2007).
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das quais observou o exercicio da enfermagem em diversos paises. Embora mani-
festasse desde cedo seu desejo pelo trabalho de cuidado, esta era uma atividade
imprdpria para mulheres que compartilhavam de tais condi¢cbes econdémicas e so-
ciais. Isso fez com que ela, apds muita resisténcia de seus familiares, se direcionas-
se a instituicOes religiosas que realizavam a¢fes de assisténcia. Estabeleceu conta-
to com o trabalho das Filhas de Caridade de S3o Vicente de Paulo no Egito e com
o orfanato de missiondrios americanos na Grécia, e passou por um treinamento,
de cunho tedrico e pratico, na fundacdo das diaconisas modernas em Kaiserswer-
th, na Alemanha, que contava com a orientacao religiosa do Pastor Theodor Flie-
dner. Como apontou Oguisso (2007), o cardter religioso adotado nessa instituicao
seria de importancia fundamental para os anseios de Nightingale, pois dissociaria o
aprendizado do estigma dos hospitais ingleses. Ademais, tais instituicdes tiveram
grande relevancia nas investidas no sentido de retornar ao trabalho realizado no
ambito hospitalar, sendo consideradas precursoras da enfermagem moderna, ain-
da que seu ensino pouco desfrutasse de fundamentos cientificos (PAIXAO, 1979).

N3o obstante, Florence empreendia observag¢des e estudos, realizava com-
paragdes, quantificava e anotava todas as informac6es de forma sistematica, além
de elaborar recomendacdes para a pratica. Quando partiu para a Criméia em 1854,
na companhia de 38 voluntarias, Florence ja detinha prévio conhecimento e expe-
riéncia em enfermagem, adquiridos de sua vivéncia e seus estudos naquelas insti-
tuicbes, e aplicava-os as inadequadas condi¢bes sanitarias encontradas na guer-
ra (OGUISSO, 2011; GEOVANINI et al, 1995). Nos dois primeiros meses, ela ja havia
reorganizado os hospitais, e passados seis meses de trabalho, foi responsavel por
reduzir de 40% para 2% a taxa de mortalidade dos soldados - o que |he trouxe gran-
de prestigio, ndo sé entre os combatentes, se tornando uma figura nacionalmente
reconhecida.

Com o seu retorno, criou-se o Fundo Nightingale, cuja finalidade era dire-
cionar recursos ao treinamento de enfermeiras e possibilitar a transformagao do
status social da enfermagem. O trabalho empreendido por Nightingale na Criméia
havia contribuido, entdo, para a alteracdo do imaginario vigente; mas o seu objeti-

vo primordial era que esse oficio fosse uma possibilidade de ocupacdo para as mu-
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Iheres, instituindo a enfermagem como uma profissdo feminina (OGUISSO, 2007),
isto é, tornando-a um espaco legitimo a participacao das mulheres de classe média
e alta no espaco publico.

Em 1860 é iniciado o funcionamento da primeira Escola de Enfermagem, fun-
dada junto ao Hospital Saint Thomas, em Londres. As turmas eram formadas atra-
vés de um criterioso processo seletivo, com periodo probatdrio de um més; e uma
das principais exigéncias se dava acerca dos atributos morais e intelectuais daque-
les que pleiteavam as vagas® (SILVA, 1986). A reforma da enfermagem, empreendi-
da por Florence, esteve embebida por moralidade e puritanismo, valores cultivados
pela Inglaterra vitoriana. Sua preocupacao era despertar a atencdo de “mocas de
boa familia” para essa pratica, priorizando as qualidades morais das estudantes, de
forma a reconstruir o perfil das enfermeiras através da formacao profissional. Em
consonancia com esse objetivo, o curso era constituido em regime de internato,
pois buscava formar nas alunas qualidades associadas ao exercicio adequado da
enfermagem, como sobriedade, serenidade, honestidade e organizacdo (FONSECA
et al, 2011; SILVA apud CARVALHO, 1986).

E importante destacar que, embora Florence tenha estabelecido amplo con-
tato com institui¢bes religiosas em busca de experiéncias acerca do cuidado, seu
objetivo ndo era fundar uma congregacao feminina; seu intuito era construir uma
ocupacao secular para as mulheres, dissociada da esfera religiosa. Esse processo
de secularizag¢ao nao dispensou, contudo, os principios religiosos tradicionalmente
vinculados a pratica - como a humildade e o altruismo -, pois estes eram parte da
estratégia que visava a afastar a profissdo do esteredtipo a que estava associada
- 0 que explica, também, as profundas preocupa¢des com a moralidade das candi-
datas. A alteragdo dessa visao negativa atribuida a ocupagao se constitui, assim, em
um projeto idealizado e executado pela elite inglesa da época, que tinha como um
dos objetivos centrais a edificacdo de um novo perfil para a enfermagem (OGUIS-

SO, 2007; SILVA, 1986).

® Nessa escola se formariam dois grupos distintos de enfermeiras, as ladies, mulheres de origem abas-
tada e que depois de formadas realizariam atividades intelectuais de administracdo, supervisdo, dire-
¢do e controle, e as nurses, que oriundas do proletariado, seriam responsdaveis pelas tarefas manuais
(GEOVANINI et al., 1995).
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LEGITIMIDADE E CUIDADO: A INSERCAO NO UNIVERSO CIENTIFICO

No contexto da sociedade ocidental moderna, a biologia alcancou grande des-
taque na explicacao dos processos de saude-doenca, o que tornou a biomedicina o
modelo predominante no entendimento e no tratamento das patologias, instituindo
o desenvolvimento das ciéncias médicas. Sua constitui¢cao enquanto uma ciéncia da
doenca esteve ancorada na racionalidade cientifico-mecanicista, que nos séculos XVI
e XVII foi responsavel por uma nova compreensdo do mundo, tornando-o inteligivel
a partir de explicac6es metddicas e racionalistas. Como explicou-nos Bonet (2004), a
biomedicina se estabeleceu como um saber cientifico, o que Ihe angariou legitimida-
de a partir do enunciado de seu carater universal, apoiando-se nos estudos de anato-
mia e fisiologia que se davam nos moldes do mecanicismo. Nesse sentido, a aprendi-
zagem da biomedicina se estrutura através de uma profunda vinculacao entre esse
modelo e o ambito cientifico, refletindo nos seus processos uma concep¢do de corpo
e doenca como fend6menos apreensiveis e mensurdveis cientificamente.

Nessa dtica, o modelo biomédico engloba um conjunto de saberes, praticas,
valores e simbolos que sao compartilhados por aqueles que constituem esse grupo
social especifico e exercem a medicina cientifica moderna, cuja fun¢do de curar € so-
cialmente legitimada. Os profissionais da medicina constituiriam, assim, uma cultura
particular, sendo detentores de uma visao de mundo e de uma perspectiva médica
que tém como premissas basicas aspectos como o dualismo corpo-mente, a raciona-
lidade cientifica e a centralidade em elementos fisico-quimicos (HELMAN, 2009). O
hospital seria a principal estrutura cientifica da drea, onde seus membros exercem o
dominio sobre o saber e saber-fazer acerca das doencas.

Tratando mais especificamente da enfermagem, procuramos mostrar como a
area esteve desde seus primodrdios associada ao ambito hospitalar e, consequente-
mente, ao modelo biomédico, no momento em que hospitais passaram a se consti-
tuir em um espaco de diagndstico, cura e pesquisa. Nesse cenario, os médicos legiti-
maram-se como detentores dos saberes e poderes acerca da cura, sendo as outras
profissbes, como a enfermagem, auxiliares nesse processo. Em seu estudo, Rizzo-

tto (1995) aponta como, a medida que o modelo hospitalocéntrico se consolidava
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e as necessidades emergiam dentro desses espacos, a presenca de enfermeiras e
enfermeiros tornou-se indispensavel para o funcionamento dos hospitais; e ressalta,
ainda, como tal profissao dificilmente seguiria caminhos distintos daqueles trilhados
pela medicina.

Nesse sentido, Nightingale entendia que, para desempenhar o oficio de en-
fermagem, eram necessdrios conhecimentos e habilidades que sé poderiam ser al-
cangados através de um treinamento, fazendo com que o ensino de enfermagem se
estruturasse em torno de determinados principios. Entre eles estavam a determina-
cao de um rigoroso processo de selecdo das candidatas, a deliberacao de que tais
instituicoes fossem dirigidas somente por enfermeiras e que o aprendizado se fun-
damentasse sobre um ensino tedrico e ndo estritamente pratico, como vigorava an-
teriormente. Tais medidas compunham o processo de consolida¢do da enfermagem
como profissdo autdnoma e estruturada em torno de diretrizes préprias, constituida
a partir da contribui¢ao das ciéncias ja estabelecidas e da produg¢ao de um conheci-
mento especifico no campo da satide (OGUISSO, 2007; PIRES, 1989). Nessa perspec-
tiva, a fundadora da enfermagem moderna entendia a profissao como uma arte cujo
treinamento e habilidade deveriam se pautar no cientifico, capacitando a enfermeira
a servir a medicina, a higiene e a cirurgia, com o intuito de auxiliar o paciente a viver.
Assim, ainda que os médicos, assim como a opiniao publica, acreditassem ser prescin-
divel uma formacao especifica para enfermeiras, o prestigio de Florence fez com que
eles assumissem o ensino tedrico, pautado nos conteuddos de anatomia, fisiologia e
farmacologia (OGUISSO, 2007). Com isso, o modelo biomédico, em todas as suas pra-
ticas e concep¢des, ndao sé impactou o campo da enfermagem, mas se tornou parte
constituinte do seu estabelecimento enquanto ciéncia.

No curriculo das enfermeiras, Nightingale introduziu o contetido de estatistica,
em razao de suas preocupacdes voltadas para a relacao entre o ambiente e as doen-
cas, elemento que foi fundamental para tornar a enfermagem uma teoria cientifica
(DIAS DASILVA, 2010). Como afirmou Kruse (2006), a producdo de gréaficos e estudos
comparativos sobre hospitais de diversos paises europeus pode ser lida nos termos
de uma construgao de autoridade no campo da saude, que trouxe uma legitimidade

cientifica até entdo ausente na pratica da enfermagem. Assim, Florence situava de
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um lado o conhecimento que considerava real, ou seja, o saber médico-cientifico, e

de outro o saber popular acerca do cuidar, realizado historicamente por mulheres.

O fato de estar vinculada ao trabalho médico permitiu que a enfermeira
usufruisse seu prestigio, ja4 que, naquela época, havia no hospital muitos
cuidadores que ndo tinham um reconhecimento profissional. Florence Ni-
ghtingale, preocupada em organizar uma profissao, vinculou-a a um saber
que tinha status, um saber préximo da ciéncia. (KRUSE, 2006, p. 407).

Ao retomarmos a trajetdria histdrica da enfermagem, como pratica e pro-
fissdo, vemos como ela se inseriu em um contexto especifico, compartilhando dos
saberes ali consolidados, buscando se estabelecer num espaco-tempo no qual suas
praticas estavam vinculadas de maneira pejorativa a um carater doméstico, realizado
predominantemente por mulheres. Em tal processo, a cientificidade representou um
sinébnimo de legitimidade e impulsionou o interesse de mulheres educadas para o
trabalho fora de casa.

De uma perspectiva histdrica e cultural, as praticas da enfermagem foram tra-
dicionalmente vinculadas a uma dimensdao doméstica e, por um longo periodo, reali-
zadas por leigos religiosos, fazendo com que se herdasse desse periodo um carater
caritativo e vocacional que repercute até os dias atuais. Em seu periodo de declinio,
a enfermagem passou a ser percebida como uma pratica desvalorizada, imoral e im-
propria, visao que foi modificada somente na segunda metade do século XIX, produ-
to dos esforcos de Florence Nightingale.

Nesse ponto de vista, além da vincula¢do aos principios religiosos, apontados an-
teriormente, observamos como a énfase em uma dimensao cientifica configurou uma
estratégia importante para o oficio se afastar dos esteredtipos vigentes e se consolidar
como profissao no campo da saide — um enfoque que se perpetua mesmo na contem-
poraneidade e que pode ser evidenciado nas descri¢bes trazidas no inicio deste artigo.

Ademais, é possivel refletir sobre como os esforcos direcionados a aquisicao
de um estatuto cientifico estariam, ainda, intimamente vinculados a prépria no¢ao de
cuidado, uma categoria que define a enfermagem enquanto oficio, mas que consiste
em uma pratica que possui diversos niveis de realizacao, podendo ser empreendida
de forma gratuita ou profissionalizada - se constituindo em todos esses niveis como

uma atividade socialmente desvalorizada.
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No que concerne a esse ponto, muitos sdo os estudos na literatura sobre o
trabalho de cuidado que apontam a associacao de tais atividades com uma dimen-
sao feminina, sendo o cuidar concebido como um fazer nao valorizado e invisibiliza-
do. Como afirmam Guimaraes, Hirata e Sugita (2011), as atividades de cuidado tém
sido realizadas por sujeitos subalternos e femininos, e sdo constantemente referidas
como intrinsecas a posicdo e disposicao das mulheres. As autoras afirmam, ainda, que
no contexto brasileiro tal atividade encontra-se vinculada a no¢ao de submissao; uma
tarefa dotada de desprestigio. Nessa mesma direcdo, Fisher e Tronto (1990) apontam
que a tradicao liberal da filosofia ocidental situou de um lado o dominio masculino
como racional, autdénomo e publico e, de outro, a dimensao feminina como uma es-
fera associada ao privado, as relacdes pessoais, aos cuidados de outrem, aos deveres
familiares e ao trabalho nao remunerado. Disso decorre que o trabalho de cuidar seja
percebido como uma atividade invisivel e opressora.

Em abordagem direcionada particularmente para o campo da enfermagem,
Lopes e Leal (2005) afirmam que a nocdo de cuidado, entendida nos contextos oci-
dentais como uma ac¢ao feminina e fruto de “qualidades naturais” das mulheres, teria
fornecido elementos considerados consonantes e apropriados a realiza¢ao do traba-
Iho de mulheres no ambito da salide, de modo que os valores simbdlicos e vocacio-
nais da enfermagem se conformariam em um “exemplo de concepcao de trabalho
feminino baseada em um sistema de qualidades, ditas naturais, que persistem a in-
fluenciar o recrutamento majoritariamente feminino da area” (LOPES; LEAL, 2005, p.
114). Assim, a divisdo sexual do trabalho de cuidado se estende ao cuidar realizado
no ambito profissionalizado, sendo o oficio de enfermagem realizado em sua maioria
por mulheres.”

Nesse sentido, quando os nossos interlocutores apontavam uma pratica cien-

tifica do cuidado, eles situavam seu oficio em um [écus especifico, buscando disso-

7 Segundo pesquisa realizada pela Fundagdo Oswaldo Cruz (Fiocruz) no ano de 2015, por iniciativa do
Conselho Federal de Enfermagem (Cofen), as equipes de enfermagem se constituiriam como grupos
predominantemente femininos, compostos por cerca de 84,6% de trabalhadoras mulheres. A mesma
pesquisa apontou, ainda, que nos quatro grandes setores de empregabilidade da enfermagem - publi-
co, privado, ensino e filantrépico — os profissionais eram remunerados com subsalarios (CONSELHO FE-
DERAL DE ENFERMAGEM (Cofen). Pesquisa inédita traca perfil da enfermagem. Cofen (Portal). 6 mai.
2015. Disponivel em: <http://[www.cofen.gov.br/pesquisa-inedita-traca-perfil-da-enfermagem_31258.
html>. Acesso em: 14 dez. 2020.).
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ciar-se no cuidado realizado no cotidiano por pessoas sem qualificacdo e oriundo de
um saber construido a partir do senso comum. Quando enfatizavam a necessidade de
uma formag¢ao e compartilhavam de uma légica que opera dentro do campo cientifi-
co, pautando-se na construcdo de um saber especifico, produziam um distanciamen-
to em relacdo a uma dimensao leiga do cuidado, legitimando-se enquanto um fazer
cientifico — esfera de saber considerada oficial e produtora de verdades universais.
Para Guimaraes (2020), essas formas de nomear e classificar, por meio das
quais se estabelecem barreiras e fronteiras, constituem um esfor¢o continuo dos su-
jeitos em diferenciar relacdes sociais significativas para, assim, atribuirem sentidos as
suas experiéncias cotidianas. Conforme afirmou a autora, essas a¢des destinadas a
diferenciacao das relacdes produzem circuitos de cuidado, entendidos como as muil-
tiplas configura¢des assumidas pelas relagdes sociais estabelecidas no exercicio des-
sas atividades. No interior desses circuitos se definiriam e distinguiriam os significa-
dos atribuidos ao trabalho, as atrizes/atores tidos como aptos a realiza-lo, as rela¢bes
sociais ali estabelecidas e os modos de retribuicdo dessa atividade; quatro dimensdes

fundamentais para a compreensdo de como cada circuito de cuidado se constitui.

[...] a nocdo de “circuitos de cuidado” nos capacita a entender a multipli-
cidade das relagbes sociais de cuidado que ali se estabelecem. Conquan-
to diversas, elas denotam a operagao de um mesmo processo social, pelo
qual barreiras e fronteiras sdo estabelecidas, por meio de estratégias de
nomear, de formas de classificar, mas também de praticas dos individuos,
em que se enlagam os aspecto micro e macrossocioldgicos. Como resulta-
do, em cada uma dessas multiplas configuracdes que as relagdes sociais
de cuidado podem adquirir, se estabelecem, e diferenciam, as atrizes que
neles atuam, o significado do seu trabalho, a natureza das relagdes sociais
de trabalho ali tecidas, e o modo como tal trabalho é retribuido (GUIMA-
RAES, 2020, p. 94).

Embora ndo concentre suas andlises especificamente no campo da enferma-
gem, Guimaraes (2020) sinaliza como, no contexto brasileiro, a categoria cuidado
emerge no cerne da busca por reconhecimento de enfermeiras e enfermeiros, fun-
cionando como uma noc¢ao relevante para distinguir e hierarquizar sujeitos na esfera
do trabalho. Esses esfor¢os se direcionariam, em um primeiro momento, a busca por
espago a partir da diferenciagdo em relagao aos médicos — enquanto estes se incum-

biriam do “curar”, as enfermeiras se responsabilizariam pelo dominio do “cuidar”. De

tais hierarquias, diferenciacdes e assimetrias surgiriam outras, agora estabelecidas
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entre enfermeiras, técnicas e auxiliares de enfermagem, proposicdes que se mos-
tram de extrema relevancia ao lancar luz para o estatuto da no¢ao de cuidado en-
quanto uma categoria em disputa.

Assim, as praticas referenciadas de acordo com estudos, as a¢des sistematiza-
das e a consolida¢ao de um conhecimento prdprio integram a busca pela constituicdao
de uma autoridade, que no campo cientifico consiste em um tipo particular de capital,
que diz respeito a capacidade de falar e agir com legitimidade, garantindo poder so-
bre os mecanismos que constituem o campo, e fazendo com que as praticas que ali
se desenvolvem sejam direcionadas a sua busca (BOURDIEU, 1983). A preocupacdo
constante em situar e evidenciar sua pratica como cientifica mostra-nos como esses
sujeitos buscam legitimidade para agir e falar sobre o cuidado como préatica espe-
cifica que requer uma formacao. Nesse sentido, angariar um status cada vez mais
cientifico traria a enfermagem ndo sd legitimidade, mas a colocaria em um terreno

estruturado pela formalidade e legalidade na realizacdo de suas préticas.

O CUIDADO COMO CIENCIA: QUAL E O LUGAR DAS EMOCOES?

A tematica do cuidado nos direciona a um cenario permeado ndao somente
por préticas e gestos, mas se refere, também, a um contexto de relacbes e afetivi-
dades (SAILLANT; GAGNON, 1999). Contudo, ainda que as emoc¢des e, sobretudo, as
afetividades nao se limitem ao cuidado realizado no ambito familiar, elas tém sido
associadas com mais frequéncia ao trabalho de cuidado ndo pago, aquele que seria
realizado “por amor” e executado na esfera doméstica e familiar. Por essa razdo,
nos propusemos, nesta se¢do, a refletir acerca do lugar da experiéncia emocional no
contexto profissionalizado do cuidado em enfermagem.

Sendo o oficio de enfermagem um fazer que implica o contato com outros
sujeitos que muitas vezes se encontram em situacao de vulnerabilidade, sofrimento
e intimidade — o que torna essa funcao essencialmente relacional -, a relagdo com as
emocoes surge, em alguns momentos, expressa por uma tensdo. Trata-se da tensao
evidenciada a partir de relatos vinculados a emergéncia de emo¢6es como a tristeza,

que surgiam permeadas por tentativas de afastamento em relacdo aos pacientes, de
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separacao entre as esferas pessoal e profissional e por dilemas evidenciados a partir
do contato com o sofrimento do outro.

Tatiana, docente, narrou em uma ocasido o episddio vivenciado por ela e ou-
tros profissionais da unidade de saude, resultante do vinculo que estabeleceram com
um paciente idoso, que comparecia aquele local diariamente para o tratamento de
sua ferida. O senhor, que vivia solitario em uma residéncia préxima a unidade, era
portador de uma série de problemas de saide, como diabetes, pressdo alta, com-
prometimento renal, condi¢cbes patoldgicas que atrapalhavam a cicatrizacao de seu
ferimento. Com o passar dos anos, os profissionais perceberam que o contato diario
com a equipe de enfermagem era muito mais importante para o paciente do que o
tratamento da lesao, que havia se tornado o motivo pelo qual ele poderia manter a
relacdo cotidiana com aqueles profissionais. Como explicou a docente: “Ele ia todos
os dias e o processo dele sair de casa e ir até a unidade de saldde e conviver com a
gente, que tratava com carinho e ele tratava a gente com carinho também, era o uni-
co meio de ser sociavel”.

Em um dado momento, aquele paciente resolveu fazer uma comemoracdo do
seu aniversario para receber a equipe que, diante da sua longa insisténcia, aceitou o
convite, ja que seu processo de adoecimento vinha se agravando. Tatiana me descre-
veu com detalhes as sensacfes que teve naquele dia: o sabor da comida, as caracte-
risticas da casa, o zelo e a alegria que sentiram por estarem ali, uma experiéncia que
definiu como “muito pessoal” e “maravilhosa!”.

Tempos depois, apds notarem que o0 senhor nao comparecia mais a unidade
de salde, receberam com grande tristeza a noticia do seu falecimento: “Ele criou um
vinculo e a gente, querendo ou ndo, também criou um vinculo com ele. [...] Como a
gente separa o que é profissional e o que é pessoal?”. Para Tatiana, havia uma grande
dificuldade no estabelecimento desses limites e, em razao dos impactos vivenciados
pelos profissionais diante dessas situacOes, a professora acreditava que a comuni-
cacdo entre enfermeira e paciente deveria ser terapéutica e ndo pessoal, ja que as
perdas eram circunstancias comuns no cotidiano de trabalho.

Outros relatos se aproximavam das falas de Tatiana. Conversei com alunos

que tinham duvidas se continuariam na area, por considerarem o primeiro contato
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com os pacientes no ambito hospitalar um acontecimento traumatico; em outras si-
tuacgdes, estudantes manifestavam o anseio em se especializar em dreas de adminis-
tracdao ou emergéncia, por considerarem que nesses cenarios teriam menos contato
com os pacientes, e, por conseguinte, seriam menores as chances de se acometerem
pela tristeza.

Lara, estudante, me contou de uma situacao vivenciada por ela enquanto
acompanhava um médico que noticiaria a morte da paciente a familia. Segundo seu
relato, ela precisou segurar o choro e pensar consigo mesma sobre a posicao que
ocupava naquele contexto: “eu estou aqui como profissional, eu ndo posso chorar,
eu tenho que ser forte”. Ao presenciar esse momento, Lara me disse ter sentido
grande sofrimento pela situacao da familia, mais do que pelo contato que havia tido,

minutos antes, com o corpo da paciente ja sem vida. E completou:

Por isso que eu tenho atracdo por drea pré-hospitalar, porque o contato
intimo € menor. Tipo 0 SAMU, vocé vai atender ele ali, se ele morrer vocé
acabou de ver ele e acabou. Agora se vocé estiver numa drea de interna-
¢ao, a pessoa fica Id um, dois, trés, cinco meses... vocé cria um vinculo com
ela e de repente vocé chega & e morreu? Nesse aspecto é mais dificil de
lidar (Lara, estudante).

Nas relacdes terapéuticas operadas pela enfermagem, nas quais as relacdes in-
terpessoais se constituem como um pressuposto, a dimensao emocional nao cessa de
permear as interacdes, se referindo tanto as manifestacdes de dor e sofrimento, quan-
to as no¢des de amor, carinho e caridade. Bonet (2006), ao tratar das rela¢des entre
médicos e pacientes no contexto de praticas integrais a salde, afirma que a expressao
das emogdes tem grande impacto no desenvolvimento das consultas, ultrapassando
tanto suas dimensdes racionais, quanto as esferas objetivadas do saber biomédico, ao
possibilitar uma aproximac¢do com a pessoa e sua doenca. No caso da enfermagem,
considerando a importancia dada aos fatos e conhecimentos cientificos, o surgimento
das emocgdes é percebido, em alguns casos, através de uma tensdo, localizando de um
lado um fazer que se situa como ciéncia e de outro a dimens3ao emocional, muitas vezes
vinculada a uma dimensdo nao cientifica e pessoalizada das relacdes.

Como explicou Lutz (1988), as sociedades ocidentais situaram o pensamento

e as emogdes em dois polos distintos. Enquanto o pensamento fora vinculado a ra-
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zao e a inteligéncia, expressas em acdes e ideias racionais aprovadas moralmente, as
emocdes estiveram ligadas ao agir e ao pensar irracional, ao incontroldvel, a fraqueza
— elementos que culminariam em condutas e julgamentos imprecisos, ou seja, seriam
percebidos como um entrave ao conhecimento real dos fatos e eventos. Nessa dico-
tomia, as emocdes se localizariam em uma dimensao inferior, seriam objeto de ques-
tionamento e se associariam a uma natureza cadtica e excessiva. Como mostrou-nos
a autora, a racionalidade enquanto definicdo dominante do inteligivel estabeleceu-se
de forma histdrica e culturalmente especifica e tornou alheio a essa perspectiva tudo
aquilo que estava vinculado a “irracionalidade” das emocoes.

A biomedicina, como um dos ambitos impactados pelo processo de racionali-
zacao do mundo, edificou um discurso racionalizado sobre o corpo e as doencas, en-
volvendo nesse processo a separacdo entre as esferas emocional e racional (BONET,
2006). A esse respeito, a literatura em antropologia da satide conta com importantes
contribui¢cGes que refletem sobre o lugar das emoc¢des nas praticas de saide, como
o trabalho de Bonet (2004), que aponta as tensées advindas da relacdo entre o saber
e o sentir no interior das interacdes estabelecidas entre residentes de medicina e pa-
cientes, estando de um lado a énfase objetiva da biomedicina e de outro a dimensao
do vivido e da experiéncia individual. A tensao se manifestaria, segundo o autor, no
momento do contato interpessoal, quando pacientes relatam aspectos emocionais,
como medos e insegurancas. Os momentos mais valorizados pelos residentes de me-
dicina com quem Bonet realizou sua investiga¢ao seriam aqueles reservados a discus-
sao do caso clinico e do diagndstico, quando se aprenderia verdadeiramente a me-
dicina, segundo a concepc¢ao geral. O foco na dimensao do saber estaria vinculado,
assim, a tentativa de diminuir as situacdes nas quais se enfrenta o que autor chamou

de tensdo estruturante — o conflito entre o saber e o sentir.

A digitalizacdo [das rela¢6es, mecanismo dissipador da tensdo] operaria,
fundamentalmente, no nivel da tensdo estruturante, ocasionando uma
descontinuidade entre o que é de interesse para o tratamento médico (de
acordo com o modelo biomédico) e o que alude a sentimentos, paixdes,
transferéncias, identifica¢bes, etc. Em outras palavras, todas aquelas di-
mensdes que a biomedicina deixou de lado ao constituir-se em uma ciéncia
das doencas e, por isso, ficaram de fora do discurso biomédico (BONET,
2004, p. 136).
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Ainda que centradas no contexto da medicina, trabalhos como esses ilumi-
nam nossa compreensdo acerca das tentativas de afastamento dos estudantes e
profissionais da enfermagem, visto que as concep¢des que orientam esta ultima sdo
também pautadas em diretrizes técnico-cientificas. Como afirmaram Abu-Lughod e
Lutz (1990), o pensamento ocidental moderno situou as emo¢des como uma dimen-
sdao oposta a razao, vinculada ao corpo e constitutiva de uma realidade psico-bioldgi-
ca, vista como um lugar de (des)controle, aquém das intervencdes socioculturais, de
modo que espacos atrelados ao trabalho ou a ciéncia seriam algumas das dimensdes
apartadas da experiéncia emocional, constituindo cenarios inapropriados a sua irrup-
¢ao e manifestacao.

No caso aqui analisado, tratamos de uma profissdo que compde um campo
especifico, no qual o imaginario acerca de determinadas emoc¢des € situado em opo-
sicdo a cognicao, de modo que esses sujeitos compreendem que momentos relacio-
nados ao surgimento da tristeza, por exemplo, podem se constituir como prejudiciais
a pratica adequada do seu oficio - ou como um elemento danoso a sua prdpria sub-
jetividade.

Entretanto, no ambito da enfermagem, a relacdo entre a prética da profis-
sao e as emoc¢Oes a ela associadas ndo se traduziam apenas em tensdo; em muitos
momentos, havia uma valorizagdo de emo¢des como o amor e o carinho. Ainda que
a enfermagem tenha se consolidado com um campo que tem a ciéncia como valor
supremo, opondo as emoc¢des a razao, a valorizacao das emocdes parece estar rela-
cionada ao cardter daquilo que define o seu fazer, a categoria cuidado, que em sua
acepc¢ao mais ampla tem sido vinculada a dimensdao emocional.

Concordamos com a concepcdo de Hirata (2014) de que a dissociacdo entre
emo¢ao e cognicao nao pode ser operada quando nos voltamos as questdes do care,
pois estas sao dimensdes constituintes do trabalho de cuidado. Considerando de
modo mais particular o campo da enfermagem, parece-nos que a énfase constan-
te em um cardter cientifico, ou seja, numa esfera racional do cuidado, ndo anula a
emergéncia das emoc¢des; o mesmo pode-se dizer de eventos decorrentes darelagao
cotidiana com os pacientes e de aspectos presentes na definicao do cuidado em en-

fermagem.
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Nesse sentido, em alguns contextos do trabalho de campo, as emoc¢des eram
mobilizadas como elementos constituintes da pratica de cuidado. Em um dia reser-
vado a aula tedrica, por exemplo, os estudantes discutiriam o tema da morte, evento
com o qual teriam contato em algum momento no exercicio da sua profissdo. Mas
aquela etapa representava um momento especialmente importante, por ser marca-
do pelos primeiros contatos dos estudantes com os pacientes. Nesses contextos, a
morte ndo era uma possibilidade remota, e deparar-se com ela faria emergir senti-
mentos com os quais aqueles estudantes ainda ndao estavam habituados. A finalida-
de daquela aula era, assim, prepara-los de algum modo para o acontecimento — um
momento raro, em meio a tantos outros direcionados a transmissao do contelddo
tedrico e pratico acerca das técnicas.

Assim, o tema central naquele dia foi a relacao da enfermeira com a morte,
expressa em questdes relacionadas ao seu impacto na subjetividade do profissional,
a como ela deveria se portar diante dos familiares e a qual postura era considerada
importante para a realizacao satisfatdria do seu trabalho. Parecia ser consenso que
aquele era 0 momento no qual havia a necessidade de uma proximidade entre en-
fermeiro e paciente, pois como afirmou a professora “[a enfermagem] também ¢é
baseada no carinho, para além do conhecimento técnico-cientifico. A gente tem que
oferecer acalanto”.

As falas traziam experiéncias particulares e, em muitos momentos, os estu-
dantes foram tomados pela manifestacdo de sentimentos de tristeza e sofrimento,
decorrentes de eventos passados ou vindouros. Contudo, a énfase era direcionada
a uma dimensdo relacional do cuidado, que a professora reforcava aconselhando
aos alunos que olhassem nos olhos, chamassem pelo nome e tratassem de igual
paraigual - condutas que possibilitariam uma abertura do paciente com o profissio-
nal. “Existe um envolvimento, por isso temos que tratar o paciente com carinho”,
disse a professora. Em meio aos discursos acerca da presenc¢a dos sentimentos na
profissdo, uma das estudantes afirmou: “A gente tem que ter [sentimentos], por-
que a gente lida com o cuidado, que envolve carinho e amor. Mas [temos que]
usar esse sentimento para trazer resultado para o paciente e para a familia.” A

professora, que ouvia atentamente as histdrias e concep¢des, elogiou a estudante
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e afirmou: “O objetivo da enfermagem pode ser o profissionalismo, mas o amor é
muito importante”.

A dimensdo afetiva aparece, aqui, ndo somente como algo que emerge na
pratica cotidiana da profissdao, mas como um aspecto valorizado e incentivado, fa-
zendo com que amor e carinho aparecessem relacionados ao cuidado. Alguns traba-
Ihos na literatura em enfermagem apontam a dimensao afetivo-emocional como uma
habilidade necessdria ao exercicio do cuidado, sendo necessario alid-lo ao “cuidado
cientifico objetivado” (MONTEIRO, 2016), em uma triade composta por habilidades
cognitivas, motoras e afetivas (SANTIAGO; CARVALHO, 2006). Nos meus contatos
com alunos e professores, mais precisamente, os vi por diversas vezes pensando o

cuidar através da associacao entre estes elementos:

[Cuidado] é vocé orientar, é vocé educar, é vocé criar um vinculo com a
familia e com o paciente, porque a familia participa do processo de recu-
peracdo. Eu acho € vocé aplicar o amor. O amor € intrinseco ao cuidado.
(Beatriz, estudante).

O cuidado sempre tem que ser feito, independente se é na enfermagem ou
ndo, para qualquer pessoa... para o meu familiar, filho, irm&, o meu amigo...
Eu acho que o cuidado vocé tem que ter empatia, vocé tem que ter amor e
tem que ter disponibilidade, é o mais importante. Eu acho que ndo faz
enfermagem sem amor e sem carinho. (Amalia, estudante).

A oposicao estabelecida entre pensamento e emocgao traz consigo um cara-
ter ambivalente. Segundo Lutz (1988), as emocdes sdo percebidas através de duas
visdes, de um lado em uma dimensdo ndo pensativa e, de outro, em uma perspectiva
ndo alienada. Na primeira, ja discutida, a oposicdo entre pensamento e emocao infe-
rioriza o subjetivo; na segunda, as emo¢des sao contrapostas ao afastamento. Assim,
na segunda acep¢ao, as emogdes passam a se caracterizar como um elemento valori-

zado e positivado, como o [6cus dos valores humanos.

No segundo conjunto do contraste principal, a emog¢do se opde ao estra-
nhamento ou ao desligamento. Os pares de conceitos que participam do
significado desse contraste incluem a vida em oposicdo a morte; comu-
nidade e conexao em oposicao a alienacao; relacdo em oposicao ao indi-
vidualismo; o subjetivo em oposicdao ao objetivo; o natural em oposicao
ao cultural; o auténtico em oposicdo ao artificial; compromisso e valor em
oposi¢ao ao niilismo ou moralidade em oposi¢do a amoralidade; e a mu-
lher em oposicao ao homem. Enquanto o emocional é geralmente tratado
como o membro inferior do conjunto no contraste emoc¢do/pensamento,
aqui a avaliacdo € invertida. E melhor, a maioria concordaria, ser emocional
do que estar morto ou alienado (LUTZ, 1988, p. 57, traducdo minha).
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A enfermagem e sua associagao intrinseca com a noc¢ao de cuidado parecem
trazer consigo essa ambiguidade. Em determinados momentos, como quando se tra-
tava de acontecimentos envoltos pela tristeza, vimos que a dimensao das emocdes
era rejeitada, na busca de um foco cientifico e profissional no seu fazer. Em outros,
quando se tratava de sentimentos como o carinho e o amor, por exemplo, as emo-
cOes apareciam de maneira valorizada e incentivada, ja que eram entendidas como
aspectos associados a enfermagem. Como apontou Lutz (1988), tal ambiguidade
pode tanto estar vinculada a finalidades particulares vivenciadas em diferentes situa-
cdes quanto funcionar como um indicativo das contradices experienciadas pelos
sujeitos nos contextos em que vivem.

Contudo, ao tratarmos mais especificamente do segundo caso, vinculado a
valorizacao das afetividades, observamos que as acdes direcionadas a preocupacao,
ao acolhimento e ao apoio aos pacientes eram entendidas como parte do oficio de
enfermagem, por ser esta uma profissao responsdvel e definida pelo cuidado, sendo
as afetividades entendidas como sentimentos intrinsecamente vinculados ao cuidar.

Segundo Debert e Pulhez (2019), o direcionamento as diferentes dimensdes
do cuidado implica que voltemos nossa atencao ao investimento emocional que per-
meia esse fazer. Nesse sentido, o trabalho de cuidado se caracterizaria por envolver
um conhecimento técnico, mas, também, uma espécie de controle emocional rele-
vante, tanto para quem cuida, quanto para quem é cuidado. No caso aqui elucidado,
compreendemos esse controle como uma forma especifica de gerenciamento emo-
cional, relacionado a valoriza¢do e ao incentivo de emogGes especificas, como o amor
e o carinho, e a evitacdo de outras, a exemplo do sofrimento e da tristeza.

Segundo o socidlogo Angelo Soares (2012), o trabalho de cuidado seria ca-
racterizado por diferentes dimensGes, como as esferas fisica, cognitiva, relacional,
sexual e emocional. Ao voltar sua andlise especificamente para a ultima, o autor
aponta que a esfera emocional se situaria em um dominio intrinseco ao trabalho de
cuidado; um fazer que envolveria, permanentemente, um trabalho emocional por
parte daqueles que cuidam. Assim, Soares (2012) observa que, mesmo nos contextos
em que o exercicio do cuidar se daria de forma profissionalizada, as emocdes e os

afetos emergiriam como parte das interagdes ali estabelecidas.
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O amor e o envolvimento sao dois componentes vistos como inevitdveis,
essenciais e positivos na relacdo entre quem cuida e quem é cuidado. Mes-
mo quando o trabalho de cuidar é feito no ambito de uma organizacdo,
mediante um pagamento, o amor e o envolvimento, mesmo ndo fazendo
parte do trabalho prescrito, estdo presentes no trabalho real, escapando,
de certa maneira, a mercantilizacdo (SOARES, 2012, p. 55).

Como apontou Dias da Silva (2014), ao tratar da no¢ao de cuidado como uma
premissa ontoldgica, a enfermagem estabelece uma forma especifica de relacao com
o outro, fazendo daquela categoria um valor que define os enfermeiros enquanto
profissionais da salde. Nesse sentido, o caso em tela parece evidenciar a existéncia
de uma relacdo entre duas dimensdes do cuidado: de um lado, a dimensao racio-
nal expressa pelo cuidado cientifico, e de outro, a dimensao emocional. Esses dois
dominios parecem interagir, no caso aqui estudado, dentro de um arranjo que ora
mobilizava uma esfera tensionante, opondo as emoc¢des a esfera cientifica e profis-
sional, ora valorizava uma dimensao cujas esferas se complementavam, entendendo
os afetos (em especial, o amor e o carinho) como parte do cuidado cientifico que

realizavam.
CONSIDERACOES FINAIS

O cuidado envolve, intrinsecamente, uma dimensao de alteridade, produzin-
do intera¢bes e colocando em questao a relacao com o outro. Através dos relatos
dos interlocutores, busquei demonstrar como, para enfermeiras e enfermeiros e es-
tudantes de enfermagem com quem convivi, o cuidado se situava como uma pratica
cientifica, pautada no modelo biomédico, se afastando assim de pratica leiga/domés-
tica do cuidado, através de sua afirmacao como oficio profissional cientifico.

Quando voltamos nosso olhar para a histdria da disciplina, é possivel notar de
que maneira a sua institucionalizacdo ocorreu, através de uma relacao de oposicao
ao leigo e aos elementos a ele vinculados. A énfase em um cuidado cientifico traria,
assim, a profissao para um terreno de autonomia, legalidade e, sobretudo, legitimi-
dade, justamente por se situar na esfera de conhecimento socialmente oficial, valori-

zada nas sociedades em que vivemos.
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Ademais, procuramos evidenciar que, se por um lado as emoc¢des eram vistas
através de uma perspectiva negativa, o que afastaria a atividade de uma pratica cien-
tificamente fundamentada, por outro, as afetividades eram entendidas como parte
do cuidado cientifico dispensado pela enfermagem, constituindo uma das dimensdes
do cuidar. Em outras palavras, ao mesmo tempo em que se reforcava a dicotomia
razao-emocao, buscava-se ultrapassa-la através da sua insercao nas praticas do cui-
dado em enfermagem.

Em sintese, busquei apontar de que forma, ao contrario de uma oposicao radi-
cal, as dimensdes emocional e cientifica do cuidado pareciam ser mobilizadas dentro
de um contexto especifico, de modo que sua interacao se traduzia ora em termos de
tensdo, ora em termos de complementaridade, sendo o oficio de enfermagem um
fazer que se estende a esfera subjetiva, sendo possivel entrever um gerenciamento

particular das emocgodes.
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ABSTRACT:

This paper aims at discussing the fron-
tier between wilderness and domes-
tication in the production and experi-
ence of human and non-human primate
collectives. It describes three diverse
ethnographic cases: populations of hu-
mans and other primates in a wildlife
and exotic rescue centre in Italy, in a
protected park in The Gambia, and in
unprotected forests in Brazil. Such a
panorama of frontiers between wild
and domesticated human-non-human
primate collectives allows to observe
how these are constantly redefined
as flexible interactions in specific lived
experiences. Active agency of non-hu-
man primates emerges in the described
ethnographic examples as one of the
main elements in the production of
the wild-domesticated-wild frontier.
The main thesis is that wilderness and
domestication are movements of mu-
tual symbioses producing dynamic net-
works in which involved actors are re-
ciprocally redefined. Such a frontier, far
from defining a static dichotomy, cross-
es epistemological and ontological bor-
ders, constituting a device for the mul-
tiplication of the voices in ethnographic
descriptions.

KEYWORDS:
Multispecies. Human-non-human
primates. Domestication. Wilderness.

RESUMO:

Este artigo visa a discutir a fronteira
entre selvagem e domesticado na pro-
ducao e na experiéncia de coletivos de
primatas humanos e diferente-de-hu-
manos. Trés diferentes casos etnogra-
ficos sao apresentados: populacbes
de humanos e outros primatas em um
centro de recuperacao de animais sil-
vestres e exdticos na Italia, em um par-
que protegido no Gambia e uma area
nao protegida no Brasil. Esse panorama
de fronteiras entre coletivos de prima-
tas diferente-de-humanos selvagens e
domesticados permite observar como
estes sdo constantemente redefinidos
como interagdes flexiveis em experién-
cias vividas especificas. A agentividade
ativa dos primatas outro-que-huma-
nos surge nos exemplos etnograficos
descritos enquanto um dos elemen-
tos centrais na produc¢dao da frontei-
ra selvagem-domesticado. A tese ¢é
que “selvagem” e “domesticado” sao
movimentos de simbiose mutua que
produzem redes dinamicas nas quais 0s
atores envolvidos sdao reciprocamente
redefinidos. Tal fronteira, ao contrario
de definir uma dicotomia estatica, atra-
vessa margens epistemoldgicas e onto-
Iégicas, constituindo uma ferramenta
para a multiplicacao das vozes na des-
cricao etnografica.

PALAVRAS-CHAVE:
Multiespécie. Primatas-humanos-nao-
humanos. Domesticado. Selvagem.
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Wilderness and domestication in human-other-than-human-human primate collectives

INTRODUCTION

The concepts of wild and domesticated have been used to describe very dif-
ferent multispecies collective arrangements. These concepts, far from being mono-
lithic keywords, have been the object of controversies and critiques from various
disciplinary perspectives. In recent years, growing attention has been dedicated to
the epistemological consequences of a revision of these notions (e.g. CASSIDY; MUL-
LIN, 2007; PREGOWSKI, 2016; SWANSON et al., 2018; STEPANOFF; VIGNE, 2019). The
Wild-domesticated dichotomy produces an estrangement in the contemporary pan-

l“

orama in which humans are assumed to control “nature”, toward what has been
defined as “anthropocene” (CRUTZEN; STOERMER, 2000, p. 17). Such idea of control,
derived from an objectivized definition of “nature”, is the result of an anthropocen-
tric perspective in which the “wild” is assumed to be the untouched, the pristine, or
the original quality of the other-than-human. Meanwhile, to “control” is governing
and modifying the wild. The first part of this paper discusses how the recent redefini-
tion of such a dichotomy transformed wild and domesticated in heuristic categories
and productive tools for the description of shared and shaped worlds in which hu-
mans and other-than-humans reciprocally domesticate each other.

In order to deepen how the wild and domesticated can be turned into pro-
ductive tools for accessing multispecies collectives, the second part of this paper
describes human and other-than-human primates. These collectives assume multi-
ple features, from wildlife sanctuaries to touristic environments, from conservation
programs to academic researches. Here, three exemplar ethnographic cases will be
focused on toillustrate these multiple arrangements. The first case is the “liberation”
of a population of laboratory primates in Italy. Their dislocation in a wildlife rescue
centre lets to emerge the way in which these other-than-human primates act as polit-
ical subjects in redefining rhetorical strategies as well as the spatial organization and
the human life in the rescue centre. The second case is a protected area in which two
species of other-than-human primates live in The Gambia. In this park they actively
produce the local economic life by promoting tourism and creating a flagship for the

local environmental protection movement, consequently defining multispecies col-
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lectives in which the subjects involved exert multiple reciprocal influences. The third
case is the collective produced by scientists and other-than-human primates in the
northeast of Brazil, in an unprotected area. The promotion of the conservation of
this area by scientists is grounded on the presence of critically endangered primate
populations. These populations are not only agents in redefining the land destination
and the environmental and political strategies of scientists, but they also impact the
proper production of the scientific task. In all three cases, these multispecies collec-
tives will be described through the conceptual dichotomy of wild and domesticated,
in order to deepen the production of reciprocal influences.

The core thesis of this paper is that such a dichotomy enables us to observe
the reciprocal agency of both human and other-than-human primates in movements
of mutual influences. In the three cases that will be described, other-than-human
primates create new multispecies arrangements that actively influence human life.
Furthermore, individuals and populations of other-than-human primates can not be
reduced to a passive agentivity, since they perform voluntary actions aimed at “do-
mesticating” humans. The concepts of “wild” and “domesticated” are activated by
social actors in their social and ideological strategies. Meanwhile, the active role of
other-than-human primates highlights the possible inversion of the dichotomy toward
reciprocal effects. In this direction, taking the multispecies agency seriously provides
a fruitful tool for crossing epistemological barriers toward a post-human concept in
which human and other-than-human primates act on each other. The conclusions will
indicate that the theoretical dichotomy of wild and domesticated is recognized, this
dichotomy will provide a useful lens for observing human and other-than-human pri-

mate collectives and describing multispecies’ shared lives.
WILD AND DOMESTICATED AS CONCEPTUAL TOOLS

The concepts of wilderness and domestication have a long history in both so-
cial and biological sciences. As reported by lan Hodder (1993, p. 45), “domestication”
is derived from the ancient Indo-European linguistic family, being declined in Latin do-

mus, in Greek domos, in Sanskrit damas, in Slavic domu, and so on. This origin makes
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clear its association with the concepts of domus, domestic, dominant, domain, as
well as with dame and tame. Anna Tsing (2018, p. 238-239) observed that, in Hodder’s
discussion, the domestication process is referred to at the same time as an inter-
specific relation and as a social pattern. This process creates a double opposition. It
defines women in relation to men’s control and defines the wild as an uncontrolled
space as opposed to the controlled, domestic one. The consequences of this par-
allelism are clear, since rhetorical and practical implementations of this dichotomy
between wild and domesticated has evident epistemological implications. An exam-
ple of this is the relative prevalence of women in field primatology associated with a
relative minority in academic positions, at least until recent years (HARAWAY, 1984).
Such consequences are not limited to the epistemological dimension, regarding the
bio-social ensemble of humans and other-than-humans.

The suggestion that the domestication process constitutes a starting point
for the implementation of human domination over nature — and the affirmation of
a hierarchical society — appears explicitly in diverse disciplines. The Neolithic archae-
ologists Jacques Cauvin affirms that: “the one called Neolithic Revolution is one of
the most critical [turning points]: it concerned the first manipulation of the natural
environment by our species, and it lies directly at the origins of our present power”
(2002, p. XV).

According to this author, the origin of domestication is related to the separa-
tion of ourselves from a wilderness seen as an enemy to be conquered. The idea of a
“revolution” reaffirms the emancipation of the human from a supposed imperative
government of natural mechanism. As stated by Gordon Childe: “The escape from
the impasse of savagery was an economic and scientific revolution that made the
participants active partners with nature instead of parasites on nature” (1942, p. 55).

This approach to the domestication process emphasizes the emergence of
human agentivity from a primordial status in which humans were subjected to envi-
ronmental determination. In this sense, it affirms the separation of the human from
other species, and considers humans as a unique species able to rearrange the envi-
ronment for its own purposes.

Human control over nature through domestication has been characterized by
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diverse factors. The control of breeding and reproduction has changed the morphol-
ogy of domesticated species when compared with their wild counterparts, which
are represented as the “pure ones” (LESCUREUX, 2018). The neotenic theory, in this
sense, supports the separation between the wild original state and the domesticat-
ed artificial state, the latter produced by human intervention, with influences also
in public policies related with wildlife management. Human control over the wild is
consequently related to the objectification of nature. As already discussed by Claude
Lévi-Strauss (1962), the Neolithic, with its corollary of the separation between the
wild and the domesticated, is a way of conceiving the relation between the human
and the natural. Once objectified, the wild is subjected to property (RUSSELL, 2007).
Once again, the wild and domesticated dichotomy is seen through the lens of an an-
thropocentric perspective. If domestication is defined through concepts of control or
property, other forms of relations with wildlife and domesticated other-than-humans
are marginalized. How is it possible to conceive human and other-than-human col-
lectives when humans have clear control or property over other-than-humans? This
question is especially relevant regarding the current emphasis on wildlife conserva-
tion, re-wilding policies, and the status of the human - or the post-human - in the
anthropocene.

The idea of domestication as stemming from the control of a pristine wilder-
ness is still dominant in the mainstream literature, and is supported by scholars of
various disciplines. Clutton-Brock in a milestone book on domestication affirms that
domestication “is both a cultural and a biological process and that it can only take
place when tamed animals are incorporated into the social structure of the human
group and become objects of ownership” (1989, p. 7).

Despite the anthropocentric approach adopted, it is important to remark a
core point she highlighted, that is, the impossibility to separate cultural and biological
aspects of the wild and domesticated dichotomy. This aspect is extremely relevant for
reviewing the proper idea of “control” implied in the discussions about the wild and
domesticated dichotomy. Once it is recognized that the social and the biological are
inseparable, it becomes possible to review another dichotomy: “successful farmers

have social relations with one another, while hunter-gatherers have [an] ecological
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relation with hazelnuts” (RICHARDS, 2003, p. 136). It is clear how the revision of the
frontier between the wild and the domesticated constitutes a movement engaged
concomitantly in rethinking the frontier between humans and other-than-humans, as
well as the frontier between domesticating humans and not-domesticating humans.
As stated by Latour (1999) in his discussion of domination and hierarchies in human
and other-than-human collectives, the separation between the “human’ and the
“other-than-human” is related with the anthropogenic machine, aimed at separating
the “subject” from the “object”. To describe, or to map, the social, however, require
the recognition of this separation as artificial, and consequently “the impossibility
of defining social structures without accounting for the large role played in them by
nonhumans” (LATOUR, 1999, p. 212).

The bio-social feature of domestication has called the attention of biolo-
gists, anthropologists, archaeologists, and other scholars. Darwin already pro-
posed to observe domestication as “an experiment on a gigantic scale” (2010, p.
3). His distinction between a “methodological selection”, based on the voluntary
action of humans over other-than-humans, and an “unconscious selection”, not
human-directed, had a heavy influence on later discussions. The idea of morpho-
logical changes in other-than-human populations as a result of human selection,
which crosses widely the debates, has been progressively supplanted by an em-
phasis on the adaptive responses of domesticated species to the anthropized
environments (VIGNE, 2015; FRANTZ; LARSON, 2019). In this sense, the frontier
between wild and domesticated appears more related to a co-evolutionary pro-
cess than a human agency on passive other-than-human species. In other words,
leaving the comfort zone of the human prerogative of agentivity on an inanimate
“nature” toward the recognition of intermingled reciprocal influences implies a
redefinition of both concepts of biological evolution and social experience. As

proposed by Tim Ingold:

It requires us to think of humanity not as a fixed and given condition but as
a relational achievement. It requires us to think of evolution not as change
along lines of descent but as the developmental unfolding of the entire ma-
trix of relations within which forms of life (human and non-human) emerge
and are held in place (2013, p. 20).
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The recognition of the bio-social dimension of the wild and domesticated
dichotomy forces us to open human-exclusive intentionality and agentivity to oth-
er-than-humans, which no longer have only instinctual or adaptive responses to the
environment.

As alerted by Stépanoff and Vigne (2019, p. 9-10), co-evolution defines a biolog-
ical relation between beings, while domestication should be observed as a socio-en-
vironmental process. In this sense, the dichotomy between wild and domesticated
could be described as a tension between two poles of attraction and repulsion in mul-
tigenerational sequences of interactions between diverse beings. The extremes, wild
and domesticated, assume the form of limits, in a mathematical acceptation, which
could never be achieved; however, they are heuristically relevant, since they enable
to observe the multiple forms that human and other-than-human collectives assume
in their becoming. The notion of co-evolution enables to define the polymorphous
morphological and adaptive transformation of species along time. Domestication
and wilderness, on the other hand, lets observe the complementarity of the diverse
beings in their producing hybrids communities.

The effective realization of these hybrid communities is grounded on the
bio-social imbrications of multiple beings. The recognition of these imbrications
requires the recognition of the agentivity of other-than-human beings (e.g. KIRK-
SEY; HELMREICH, 2010; DOOREN; KIRKSEY; MUNSTER, 2016). Taking seriously
other-than-human beings as agents means to recognise their participation in the
world-making process (TSING, 2015). A claim for encounters between different
subjects emerges (BARUA, 2015). These encounters influence the actualization
of the contingent situation in which the different subjects are merged, the reso-
nance between them producing the reciprocal bio-social response to the others’
actions. According to Rees, agency can be defined as: “the capacity to contribute
to the future; as the ability through action, interaction or deliberate inaction to
change the outcome of events” (2017, p. 9). The other-than-human agency, in its
polysemy, can be observed as intentionality or akrasia, influencing the develop-
ment of future interactions between multispecies collectives. In this perspective,

the wild and domesticated dichotomy is more of a negotiation of multiple recip-
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rocal influences between humans and other-than-humans involved in common
collectives than the result of active human actions on passive other-than-humans.

This brief discussion of the wild and domesticated dichotomy indicates to-
ward diverse aspects involved in its production. The transformation from wild to
domesticated, once thought of as a linear and progressive process, is diluted in
multiple relations of reciprocal influences between humans and other-than-hu-
mans. The wild and the domesticated emerge here as modalities of engaging
in these relations. In this sense, as relational processes, wild and domesticated
are on-going processes constantly actualized by the involved subjects. As such,
domestication is associated more with mutualism and co-becoming than with
a priori categories defining interspecific influences as control, domination, etc.
Thusly, the wild and domesticated dichotomy is an exemplar case for observing
human and other-than-human collectives in their continuative reassembling of
the bio-social reciprocal engagement. In this panorama, observing how human
and other-than-human primates realize these collectives in concrete ethnograph-
ic cases will deepen the usefulness of these concepts as tools for accessing oth-

er-than-human agentivities as well as for bridging disciplinary gaps.
PRIMATUS SUM, NIHIL PRIMATUM MIHI ALIENUM PUTO

Due to their ambiguous classification in the Western view as alternatively
similar and different to humans (CORBEY, 2005), primates constitute a unique
example for discussing the multiple ways humans and other-than-humans con-
stitute multispecies collectives. In the public imagination, Goodall, Fossey, and

13

Galdikas contribute to a vision of other-than-human primates living in a “so-
cial” environment (MONTGOMERY, 2009). From the 1980s onwards, studies of
chimpanzees (Pan troglodytes) showed that social factors explain geographical
variation in primate behavioural traits, leading to the establishment of “cultural
panthropology” (WHITEN et al., 2003). Although personhood in other-than-hu-

man primates is avoided in “official” scientific discourse in favour of impersonal

description (CANDEA, 2012), they are often popularly described as having emo-
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tional, social, and cultural characteristics (REES, 2007; SA, 2012). These studies
consider primates as not limited by biological or environmental influences, but
rather as having a proper intentionality motivating their actions, an agentivity.
These images of other-than-human primates are discussed as forms of anthropo-
morphism, which is intended, here, as the attribution of human features to oth-
er-than-human animals (REGAN, 1983). Some scholars defend this possibility as
an heuristic toll for the analysis of other-than-human animals’ points of view (DE
WAAL, 2000), while others suggest it is a metaphorical identification between an
‘““ego” (human-observer) and an “other” (animal-observed), rather than a direct
comparison between human and other-than-human animals (MILTON, 2005).
Contemporary primatology recognises other-than-human primates’ agen-
tivity, and consequently their “capacity to contribute to the future” (REES, 2017,
p. 9). In this direction, growing attention is being devoted to the bio-social con-
texts of human and other-than-human primate interactions and their reciprocal
influences (e.g. LEE, 2010; RILEY et al., 2011; FUENTES, 2012; MCKINNEY; DORE,
2018). This leads to the consideration that human influences on other-than-hu-
man primate populations should not be seen as an overwhelming force that leads
to the degeneration of populations. Rather, these influences are environmental
factors to which these populations respond in their daily contribution to the fu-
ture. The analysis of these reciprocal influences highlights the other-than-human
behavioural plasticity (RILEY et al. 2017), and requires inclusive the use of mixed
methods of analysis (SETCHELL et al., 2017). Consequently, the recognition of oth-
er-than-human primate agentivity in their relations with humans stimulates a dou-
ble movement. On one hand, it promotes the inclusion of other-than-humans as
proper subjects in the multispecies collectives. On the other hand, it forces us to
rethink disciplinary borders toward a cross-hybridization. Thinking about the wild
and domesticated dichotomy in this perspective will help us to engage in these
two movements. In order to do this, some ethnographic case studies can provide

useful examples.
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THE “LIBERATION” OF AN OTHER-THAN-HUMAN PRIMATE POPULATION

Located in the Tuscany region of Central Italy, the Centro di Recupero Animali
Selvatici ed Esotici (Wild and Exotic Animals Rescue Centre) of Semproniano is one
of the few structures authorized by the Italian Government to host exogenous ani-
mal populations. The Centre, which is a private structure, was created in 1996 from
an agreement between the World Wildlife Fund for Nature Italia and the Grosseto
Province for the rescue, health care, and reintroduction of wild animals met by public
institutions and private citizens. After a few years, the World Wildlife Fund started
to develop activities related with wildlife management, including the confiscation
of exotic animals from all around Italy, to prevent violence and illegal trafficking of
protected species. The Centre hosts approximately five hundred individuals of one
hundred species. Many of them are exotic animals confiscated from authorities due
to inadequate living conditions or illegal trafficking.

In July 2016, the collaboration between the Centre and the Italian animalist
movement Lega Anti Vivisezione (Anti Vivisection League) promoted the introduction
of a new colony of sixteen Crab-eating macaques (Macaca fascicularis). In July 2017, a
second colony of twenty-four individuals of the same species was dislocated to the
place. These macaques have been recovered respectively from the University of Mode-
na and the University of Padova laboratories, where they were not used for experi-
ments for several years. The recovering of this colony to the new site was enabled by
an agreement between the animalist movement, the universities, and the Centre. Once
arrived at the Centre, the Macaca fascicularis populations have been hosted in two cag-
es of two hundred square meters each. These cages have been specially built to receive
the macaques. They are iron structures covered with steel mesh. Inside the cages, some
trees have been planted in order to offer “enrichments” to the macaques. An enclosed
area, in which the macaques recover during the night or on rainy days, has been added
to each cage, on the opposite side from the road that crosses the Centre. These cages
have been constructed in an area that was deforested with this aim. According to local
workers, this environmental transformation had consequences on the distribution of

native bird species, which moved to other places of the Centre to nest.
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The construction of these cages also produced a change in the daily life of
the Centre. Before the arrival of the colonies, only three people were employed
at the Centre, who took care of the individuals of diverse species. The arrival
of the colonies was followed by the arrival of a keeper, specifically dedicated
to their care. Since the beginning, the other workers were not allowed to come
close to the macaques’ cages, with the reason of having a dedicated functionary.
This caused discomfort among them, with the consequence of their progressive
avoidance of the new arrived worker. They explained that this attitude toward
the new worker was due to her character, which was described as arrogant and
not open to suggestions or dialogues. On the counterpart, the new arrival ex-
plained that she did not want the other workers to approach the macaques since
they are not of the Centre, but of the animalist movement, which is her employer.
This attrition made the workers circumvent the place where the macaques are
hosted and modify their working routine in order to avoid the new worker.

Interestingly, other populations of other-than-human primates, specifical-
ly Pig-tailed macaques (Macaca nemestrina) and Barbary macaques (Macaca syl-
vanus) are hosted in the Centre. These populations have been rescued fromiillegal
trafficking, and are hosted in separated cages relatively distant from the Macaca
fascicularis. Their caretakers are the workers that were at the Centre before the
arrival of the two populations of Macaca fascicularis, and the new keeper does not
approach them. The International Union for Conservation of Nature classified Ma-
caca sylvanus as “endangered’”, Macaca nemestrina as “vulnerable”, and Macaca
fascicularis as “not threatened”. Despite this, the presence of Macaca fascicularis
at the Centre gained a great media presence due to the massive divulgation of
the animalist movement, which did not mention the presence of other macaque
populations at the Centre. On their website and in other divulgation materials,
the animalist movement utilizes expressions such as “the new life of macaques”
and “liberation of the macaques”. In this way, they call attention to their efforts
of saving these populations from the “inhumane” conditions of laboratories.

The arrival of these populations at the Centre is described in enthusiastic

ways by the animalist movement, for example, they emphasise how the animals
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now have individual names instead of being identified by a bar code. The attribu-
tion of names to the individuals is frequently followed by a description of their in-
dividualities: for example, X likes to play in a specific way, Y likes to relax in a spe-
cific place, etc. The strategy is to create an emphatic approximation with these
other-than-human populations. In backstage conversations, both the owner of
the Centre and the President of the animalist movement detailed their plans for
a grand opening of the Centre to the public (once they obtain the necessary au-
thorizations). However, when prompted, the owner of the Centre declared that
opening to the Centre to the public was not his aim until the arrival of the Macaca
fascicularis populations. The owner maintained that the possibility for opening
the Centre to visitations depended on their capacity to raise sufficient funds from
fees and on avocation by the animalist association.

It is evident from this brief description how the introduction of oth-
er-than-human populations modified the Centre. As previously discussed, one of
the characteristics recognized in the domestication process has been the “dom-
ination” of the environment by humans. In this case, it is possible to subvert this
opposition, taking into account the impacts that Macaca fascicularis had on the
Centre. Their arrival modified both the landscape, via the deforestation of a spe-
cific area for the construction of their cages, and the social life of human work-
ers, which are now forbidden to visit the place. It is evident that a population of
other-than-human primates, which was living in a laboratory, has been able to
advocate for it’s own agentivity. Recognizing that these populations have not
been passive objects of human activities helps demonstrate how the domesti-
cation process had worked in two directions. On one hand, humans have moved
these populations to a new location and given them names. On the other hand,
the Macaca fascicularis population has impacted the habits of their caretakers and
produced a new bio-social environment to match their needs. In this sense, the
two primates, humans and Macaca fascicularis, acted on each other, thereby pro-

ducing a new, constantly-changing shared space.
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PRIMATE TOURISM AND INTERSPECIFIC INFLUENCES

The republic of The Gambia is the second smallest country of Africa. Located
on the west coast of the continent, it is a tourist destination for an increasing number
of visitors, mostly from the north of Europe, due to the country’s safety and its wide-
spread use of English (its official language). One of the core tourist areas is the Bijilo
Forest Park, which is mostly called Monkey Park, due to the presence of green ver-
vet monkeys (Chlorocebus sabaeus) and Red colobus (Procolobus badius temminckii).
Several bird species also inhabit the park, making it a world-famous bird-watching
site. The Bijilo Forest Park was established in 1951 and officially declared as a National
Park in 1952. In the 1980s, a partnership with the German Government enabled the
park to be improved via the addition of new infrastructure and a fence to secure the
perimeter. However, after the end of this partnership, the park suffered a progres-
sive degradation. Nowadays, Bijilo Park offers wildlife tours as well as educational
activities for local school children.

The park covers an area of almost fifty-one hectares on the seaside and a sig-
nificant amount of tourists visit it on daily basis. The success of the park depends on
its prime location in the Senegambia region, where there are many hotels for tourists,
as well as on the habituation of monkeys to visitors. This constant flux of tourists fu-
els the local economy, and several sellers wait for visitors at the entrance of the park
to sell them nuts to feed the primates. Despite the fact that this practice is officially
forbidden, no one acts to avoid this informal commerce, since it constitutes the sub-
sistence economy of various families of the region. Local inhabitants also offer their
knowledge of primates to tourists, accompanying them in their visits to the park.

This formal and informal economic life produced by the park makes it a refer-
ence not only for tourism but also for local inhabitants. In March 2017, the implementa-
tion of a project aimed at building a conference centre in a part of the area mobilized
hundreds of people in a protest against the destruction of the park. In the early morn-
ing some bulldozers arrived at the place and started to deforest the portion of the area
closest to the street. Immediately, a protest ensued involving environmentalists as well

as local inhabitants and workers of the tourism industry. The protest was successful,
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forcing the Government to change the project and maintain the total area as a National
Park. The protesters used the international visibility of the Senegambia region, which
host almost twenty thousand tourists per year, to force the protection of the park.
Interestingly, one of the core slogans was “Save nature, the monkeys have decided,
too”. On the 5™ of June, World Environment Day, a similar multitude of protesters re-
united at the park to promote a trash clean-up operation. According to the participants,
it was the first time the people realised a similar clean-up experience.

The limited area of the park, however, is not sufficient for the maintenance
of other-than-human primate populations, so they are used to moving to the sur-
rounding hotel gardens to feed. According to primatological studies conducted on
these other-than-human primate populations (FORTI, 20173a; 2017b), the two species
respond in different ways to living in an anthropogenic environment. The most adap-
tive species, Chlorocebus sabaeus, easily accepts the presence of human visitors inside
the park, and they approach humans more frequently. On the other hand, the most
elusive species, Procolobus badius temminckii, spends more time visiting the neigh-
bouring hotels to search for food. However, this difference should not be reduced
to a behavioural attitude or other mechanistic response to human presence. Some
Procolobus badius temminckii individuals exhibit behavioural patterns more similar
to the Chlorocebus sabaeus than to their conspecifics. These individuals’ behavioural
traits highlight the behavioural plasticity mentioned above as a key feature of the
domestication process.

This concise portrait highlights how the multispecies collective composed
by human and other-than-human primates at the Bijilo Forest Park have influence
on the diverse species involved. The other-than-human primate populations define
the space as a protected area, but they also actively modify the economic and social
life of the region. The tourist destination of the area produces income for the local
population. But the other-than-human primate populations also transform human
perceptions of the environment as well human “behavioural patterns”. Following an
attempt to convert the park into a conference centre, other-than-human primates
became the flagship for the maintenance of the area and widely changed local inhab-

itants’ attitudes towards environmental protection.

PEIN
»4 N#(
& | 2>

oW



Paride Bollettin

On the other hand, anthropogenic pressure on other-than-human primate
populations assumes the form of a reduction of their ranging area and food availabil-
ity. However, this pressure generated alternative strategies in the two species. Chlo-
rocebus sabaeus made explicit an attitude of voluntary engagement with humans,
accepting food from them, not escaping, and generally approaching the visitors of
the park. Procolobus badius temminckii, on the other hand, adopted an alternative
strategy of using anthropogenic spaces while avoiding direct contact with humans.
The complexity of the possible forms that a multispecies collective can assume is
made evident by the presence of individuals crossing the behavioural boundaries be-
tween the two species.

These species are described as “wild”, in the sense that they are free to move
where they please, both officially in Government documents and generally in tourist
descriptions on several websites. Notwithstanding, their options are influenced by
the massive presence of humans, locals and tourists, forcing them make intentional
and unintentional choices concerning how to manage this invasive presence. In this
sense, to reduce their behavioural patterns to a passive response means to loose the
agentivity that is expressed at both species’ and individuals’ levels. Assuming that
the domestication process is a double way movement, in which involved subjects
acts in a reciprocal adaptation, lets to make evident how the wild and domesticated
conditions are possible choices. In the panorama of possible interactions between
voluntary engage in multispecies collectives and the contrary attempt to avoid such
engagement, the condition of being wild or being domesticated appears an arrange-

ment of multiple factors.
CONSERVING THE BIO-SOCIAL ENVIRONMENT

In the Northeast coast of the Brazilian State of Bahia, one of the last remnants
of mangroves is situated on the estuary of the Itapicuru River, in the municipality of
Conde. In this mangroves area, two fishing communities live in the villages of Sirib-
inha and Pocas, respectively composed by a total of almost one thousand inhabi-

tants. The north region of Bahia State has been transformed in the last decades by
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a massive touristic development. Resorts, hotels and condominiums have occupied
a great part of the coastline, affecting the social and environmental panorama, with
dislocation of local populations and the degradation of large patches of Mata At-
lantica forest. The communities of Siribinha and Pogas are situated in a region still
not affected by the development of tourism. Consequently, the region maintains the
ecosystem composed by mangroves, Mata Atlantica, coconut plantations and sand
dunes. The most part of the population dedicate to fishery on the estuary of the river
or on the sea. Women usually “fish” crabs in the mangroves. Small pousadas, familiar
hotels, host the few tourists that visit the area.

The variety and preservation of the environment makes the region an import-
ant hotspot for the presence of multiple species living there. The environmental im-
portance of the place has been recognized by the implementation of a Unidade de
Conservacgdo Integral Municipal (Municipal Integral Conservation Unit) in 2018, which
covers the estuary of the Itapicuru River. The high biodiversity of the region, associ-
ated with the changing social conditions due to the progressive integration of the
communities of Siribinha and Pogas in the regional economy, stimulated the imple-
mentation of an interdisciplinary project realised by a group of researchers of the
Federal University of Bahia. This interdisciplinary group includes scholars of biology,
ecology, education, anthropology, and other disciplines. One goal of this project is
to build up a dialogue between local environmental knowledge and scientific knowl-
edge in order to stimulate the inclusion of both in local schools. Another objective of
the project is the implementation of efficient conservation policies for the preserva-
tion of the local ecosystem. The latter objective is thought to be achieved through
the implementation of a mosaic of protected areas with diversified legal status, from
total conservation areas to limited resources uses. This strategy has been thought
in order to permit the maintenance of the local economic uses of the environment
while preserving biodiversity.

The place hosts a population of yellow-breasted capuchin monkey, Sapajus
xanthosternos, which are classified as “critically endangered” by the International
Union for Conservation of Nature. This species has been little studied in the “wild”,

due to its high mobility in the canopy and to its distrust of humans. Interestingly, the
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Sapajus xanthosternos population that lives in the region adapted to mangroves and
the coconuts plantations, while other populations of the same species have been
reported in Mata Atlantica forests. The presence of this species, as well as the recent
meeting with a species of parrot that was not previously known to live in the region,
was one of the main factors inspiring the project of environmental conservation de-
veloped by the researcher in association with the local government.

Despite the scarcity of bibliographical sources available on Sapajus xanthoster-
nos indicates toward a little knowledge about the socio-ecology of this species, local
inhabitants report continuative encounters with this other-than-human population.
Women relate repeatedly of meetings with the other-than-human primates during
their “crab fishing” (local definition). During these meetings, the Sapajus xantho-
sternos approach humans without fear, sometime also trying to steal from them the
crabs they stocked in the baskets. In other situations, they enter the houses’ gardens,
eating the fruits from the trees. Moreover, they are used to frequent the local coco-
nut plantations, where they developed a technique to open the coconuts in order to
drink the juice inside. According to the local human inhabitants, this is the only source
of drinkable water available to the other-than-human population, since the water of
the river near the estuary is brackish due the tide.

In order to better understand the socio-ecological life of the Sapajus xantho-
sternos inhabiting the region, a primatologist tried to realize a research aimed at ob-
serving their social life, their ecology and their use of coconuts. This scholar reported
the main trouble to be the difficulty to find the individuals in the mangroves in order
to “habituate” them. The habituation process has been described in primatological
literature as the first step through which other-than-human primates accept to be
observed by the researchers (HANSON; RILEY, 2018). Despite this considered a “con-
dition”, in the sense that other-than-human primate being finally familiarised with
the human observer is a prerequisite for realising the behavioural observation, ha-
bituation is mostly a process. In primatology, scholars realising fieldwork describe
the habituation as a continuative negotiation between individuals, humans and oth-
er-than-humans, trying to know each other. Reports such as: “the individual X looked

at me curiously” or “the other individual Y displayed aggressively to me”, are fre-
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quent during the descriptions of their research activities. In order to achieve the final
goal of the “habituation”, the researchers describe how they were learning along the
process which kind of attitudes, moving fast or slow, making noise or being quiet,
etc., other-than-human primates were more willing to accept. In this specific case,
however, the researcher has not been able to effectively develop a “relation” with
the Sapajus xanthosternos group. After several attempts, she definitively decided
to abdicate from the research project. The core point, in this case, is the strategy
adopted to “habituate” such primates. If, as described above, local inhabitants of

|”

the region are used to have continuative “social” relation with the Sapajus xantho-
sternos, the disturbance should be found in the “scientific” practice. In this sense,
the primatologist lack of recognition of other-than-human primates as subjects, and
consequently able to have a proper end effective agentivity, appears to be the core
point for the failure of the scientific effort. Not recognizing the Sapajus xanthosternos
individuals’ agentivity had as a result the impossibility to develop reciprocal “habitu-
ation”, and finally the failure of the scientific attempt.

What emerges from the portrait of the human and other-than-human primates
collective in Siribinha and Pocas is the presence of a relational web in which the in-
volved subjects manipulate their relations with their “others” in dynamic patterns.
Sapajus xanthosternos ranging in the Itapicuru estuary are easily identified as living
in the “wild”, or alternatively in “nature”. However, it is not possible to ignore that
they are used to have relations with humans, being these competitive or not. In this
direction, they actively manage these relations defining specific strategies sensible
to the contexts. With local inhabitants they produce diverse relations than with the
observer. The last, by the way, appears to have not been “domesticated” along the
habituation process, since she did not adapt her human behaviour according to the
requirements of the other-than-human partner of the relation. In another direction
it is also possible to observe how the presence of Sapajus xanthosternos produced a
project for the transformation of the area. Despite the project is being formulated
in order to include the requirements of all the stakeholders - local human popula-
tions, local other-than-human populations, and local government (all populations)

-, the fact that the conservation project focuses on the preservation of these oth-
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er-than-human primates indicates toward the indirect agency of these in defining the

context of the multispecies collective.
MOBILE FRONTIERS BETWEEN WILD AND DOMESTICATED

The examples of human and other-than-human primate collectives described
above, offer a diversified panorama of possible relations between the “wild” and the
““domesticated”. In all the situations, the collectives composed by human and oth-
er-than-human primates can be observed as the interaction between diverse agentiv-
ities that are expressed in specific actions and influences on reciprocal “others”. The
“wild” being a supposed pristine condition untouched by humans and the “domes-
ticated” as the objectified condition of other-than-human beings as subjected to hu-
man agency give space in all the three cases to a more dynamic and varied panorama.

In the case of the Semproniano Rescue Centre, the Macaca fascicularis pop-
ulations could be easily identified as “domesticated” according to the perspective
of “control”. They are forced in cages, while rhetorically this is described as “give
them freedom from laboratories”, their reproduction is managed by humans, as well
as their alimentation. However, they demonstrated their agency through the conse-
quences of their arrival at the Centre. They actively transformed the human routine,
the landscape, and also the life of other species. In this direction, their presence pro-
duced a redefinition of the humans ranging patterns. Moreover, the media campaign
activated by the animalist movement focused on Macaca fascicularis despite the pres-
ence of other-than-human populations classified as more in danger of extinction. This
lets to highlight how these populations acted indirectly also in the production of a
new idea of the Centre. Until their arrival this was thought exclusively as a Rescue
Centre, while after it started to be thought also as a public space, open to visitors.

Also, the populations of Chlorocebus sabaeus and Procolobus badius temminckii
at Bijilo Forest Park offer a picture of ambivalent possible classifications. They are
free ranging, and consequently are thought to be free of moving everywhere they
would like. However, the Park is merged in a touristic area and surrounded by five

stars hotels, consequently limiting their effective choices. In this panorama, both spe-
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cies elaborate species-specific strategies to manage their relations with human coun-
terparts. Cholocebus sabaeus opted for engaging in closer relations, easily accepting
nuts from tourists and approaching them physically. Procolobus badius temminckii,
differently, decided to use anthropogenic spaces, such as the hotels’ gardens, while
maintaining a distance from humans. Notwithstanding, some individuals of the lat-
ter decided to experiment the “way of life” of the first, as reported by behavioural
studies (FORTI, 2017a). In this way, they demonstrated how agency should not be
reduced to a species behavioural pattern or automatic response, but rather to a vol-
untary choice. Moreover, these species influenced, as seen also in the previous case,
the space they occupy, avoiding its destruction through the mobilization of local en-
vironmentalist groups. Despite the last should be observed as an indirect action, the
reference humans did to other-than-human primates clearly demonstrate how these
had an active role in the formation of the movement.

Finally, the third example offers a “wild” population of Sapajus xanthosternos
living in a preserved while unprotected environment. The environment, however,
is shared with human populations. The women of the communities of Siribinha and
Pocas are used to meet them during crab fishing in the mangroves. The other-than-hu-
man primates respond to these encounters in diverse ways, highlighting flexibility
in their attitude toward humans that cannot be reduced, again, to the instinctual.
Moreover, the inability of the researcher trying to study them in the area, to modify
her comportment according to their preferences, which caused the failure of the re-
search attempt, did not produced the expected “habituation”, demonstrating how
their willingness to approach humans is not only related to the presence but rather to
the reciprocal “domestication”. If these agencies can be observed as voluntary, they
also act involuntarily. Their simple presence, as in the previous cases, promotes a re-
definition of the area, mobilising diverse human actors in the promotion of strategies
for the environmental conservation destination of the area.

As discussed in the beginning of this paper, the “wild” and “domesticated”
dichotomy has been historically observed as a progressive transformation of the en-
vironment and its other-than-human inhabitants by the human actions. As discussed

by Sigaut (1988), the “domestication” process is crossed by diverse plans: the appro-
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priation, the familiarization and the utilization. These plans are not necessarily pres-
ent in every human and other-than-human collective, but they are an epistemological
tool for the delimitation of the multispecies processes. In the cases related in this
paper, we can observe as the Macaca fascicularis, Chlorocebus sabaeus, Procolobus ba-
dius and Sapajus xanthosternos are appropriated, familiarized and utilized in diverse
ways. Following in this direction, such examples indicate the necessity to observe a
diverse scale of relations between the “species” and the “individuals”. Macaca fas-
cicularis at Semproniano have been “liberated” as a species in the public discourse
of the animalist movement, while the keeper produced relations with “individuals”
that are reduced in cages. An example that clearly indicates the necessity to prolifer-
ate the agentivities involved in the interspecific relational web. Similar discrepancies
between the collective and the individual insertions in the plans appointed by Sigaut
could be observed also in the other two described examples.

In this sense, a redefinition of the frontier between “wild” and “domesticat-
ed” should be discussed concomitantly with a multilevel description of species’ and
individuals’ relations. This proliferation could let a more dynamic and complex multi-
species network to emerge. Procolobus badius temminckii individuals showing a Chlo-
rocebus sabaeus typical behaviour are a clear example of how the human and oth-
er-than-human primates collective is crossed by subjectivities that can not separate
the “human” and the “other-than-human” in a dichotomy “subject” and “object”.
Specific individuals act diversely in the interspecific network. Moreover, this diversity
requires to take it seriously, at the risk of the failure of the relation, as in the case of
the primatologist unable to make a relation with Sapajus xanthosternos effective.

This view gave space to the idea of domestication process as interspecific en-
counters producing reciprocal influences and common collectives, in which the ac-
tors should be accessed as both individuals and species, producing a multiple scale of
relations. Additionally, such levels are reciprocal. As humans on other-than-humans,
also other-than-humans realize operations that can be described through the modifi-
cation they produce on the counterpart (SIGAUT, 1994) In the cases presented here,
human and other-than-human primates act reciprocally in transforming the bio-social

environment they live in. As flagship in media campaign for funds, as touristic attrac-
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tions, and as endangered species, other-than-human primates act in social, political,
economical ways. Recognizing these agentivities, being voluntary or involuntary,
means to accept that the bio-social environment is composed by multiple reciprocal
influences, alternatively defining a “wild” or a “domesticated” panorama.

The concepts of “wild” and “domesticated” appear to be useful tools for
defining the modalities in which the interspecific encounters are activated. As dis-
cussed by Deleuze (1994), the encounter with the otherness has a transformative
power. In this direction, to “domesticate” is to define a modality of encounter with
the other in which the perspective (VIVEIROS DE CASTRO, 1998) orients the relation.
Macaca fascicularis, Chlorocebus sabaeus, Procolobus badius and Sapajus xanthoster-
nos show, with their collective and individual agencies, that to observe human and
other-than-human collective researchers require mediating between human and oth-
er-than-human perspectives. While humans domesticate, impose their perspective of
the environment or of a species, other-than-human primates do the opposite move-
ment, imposing their own perspective on the relations.

As poetically expressed by Anna Tsing: “A wheel turns because of its encoun-
ter with the surface of the road; spinning in the air it goes nowhere” (2005, p. 5). To
domesticate the wild in these human and other-than-human primates collectives ap-
pears to be the possibility to affirm the agentivity, to make the wheel turning through
the encounter with the other. By assuming that wild and domesticated are relational
definitions it is possible to rethink the society as produced by a plethora of multispe-
cies interrelations. The “social” consequently is dislocated toward the interaction,
not being a human prerogative, wild and domestication as relational processes define
the arrangement of the social as a dynamic interaction. The concerns derived by envi-
ronmental struggles produced by human impacts on the environment could be seen
as a distortion of these interrelations. It means an overwhelming power of a specific
perspective in its attempt to “domesticate” — here with the meaning of “control” -
the wild constituted by other resisting perspectives. Recognizing other-than-human
primates agentivities in multispecies collectives open the possibility to being domes-

ticated, to accept the human wild position toward other-than-humans.
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Emocdes no campo de pesquisa: reflexdes metodoldgicas sobre etnografia em instituicdo para tratamento oncoldgico

RESUMO:

O artigo discute questbes metodoldgi-
cas de etnografia realizada em institui-
cao de referéncia para o tratamento em
ginecologia oncoldgica. A analise abor-
da dois aspectos: a dupla identidade de
pesquisadora e profissional e a escolha
do I6cus da pesquisa. A etnografia foi
realizada nos primeiros atendimentos
prestados as usuarias, e 0 objetivo era
verificar como se performa o ideal de
‘“autonomia da paciente”. As mulheres
foram acompanhadas nas consultas e
a pesquisadora compartilhou de suas
dores e constrangimentos. Essa expe-
riéncia provocou fortes emocdes, ines-
peradas e desagradaveis, mas que ins-
tigaram a producdo do conhecimento.
A observacao foi fundamental para a
compreensao das tensdes e poténcias
que integram os cuidados, e de que ma-
neira essas compdem as formas como
é performado o ideal de autonomia do
paciente na instituicao — além de evi-
denciar os seus limites. O [6cus da pes-
quisa mostrou-se fundamental para a

producao do conhecimento.

PALAVRAS-CHAVE:
Cancer de colo de Utero. Antropologia da
saude. Etnografia. EmocGes.

ABSTRACT:

This article discusses methodologi-
cal issues about an ethnography per-
formed in an institution for treatment
in oncological gynecology. The analysis
addresses two aspects: the dual identi-
ty of researcher and professional, and
the choice of the ethnography locus.
The ethnography was performed in
the first care provided to the patients
and the goal was to verify the ideal of
“patient autonomy”. The women were
accompanied at the consultations and
the researcher shared their pains and
embarrassments. This experience pro-
voked strong emotions, unexpected
and unpleasant, and instigated the pro-
duction of knowledge. The observation
was fundamental to understand the
tensions that integrate the care provid-
ed, and how these make up the ways in
which the ideal of patient autonomy is
performed in the institution, highlight-
ing its limits. The locus of the research
proved to be fundamental for the pro-
duction of knowledge.

KEYWORDS:
Cervical cancer. Medical anthropology.
Ethnography. Emotions.
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INTRODUCAO

Este artigo aborda aspectos metodoldgicos relativos a etnografia realizada
em uma instituicdo especializada em oncologia ginecoldgica, localizada no estado do
Rio de Janeiro, no periodo de dezembro de 2015 a julho de 2016 (GOMES, R. S., 2017).
O objetivo da pesquisa era analisar a categoria “autonomia do paciente” no ambito
dos atendimentos iniciais prestados pela instituicao.

Inicio com um extrato do didario de campo, que permite evidenciar as intensi-

dades presentes no campo:

[...] Fatima' tem dificuldades de deitar-se na mesa ginecoldgica e é auxilia-
da pela técnica de enfermagem. O primeiro exame é feito pelo residente,
que informa previamente que a paciente sentird sua mao, sera colocado o
espéculo e pode doer. Fatima murmura que sente vergonha. [...]. Sinto-me
extremamente desconfortdvel com o excesso de exposi¢do [participam da
consulta 5 médicos, residentes e staff]. Impossivel ndo me sentir constran-
gida com a cena e ndo ser afetada por seus gemidos de dor e pela fala
repetida de que sente vergonha. Depois do residente, os outros médicos
examinam e fazem comentdrios. A paciente chora, geme, e diz que ndo
queria estar ali [...]. Um médico residente segura sua m&o e tenta confor-
td-la, dizendo que o exame € necessario para estabelecer o tratamento
adequado, e que € para seu bem.[...] O exame prossegue até que a pacien-
te se desespera, queixa-se de dor e diz que quer ir embora. Quase todos
falam, ao mesmo tempo, que o exame ja estava no final e ndo poderiam
definir tratamento sem ele. A paciente diz que vai vomitar. A staff, entao,
interrompe o exame [...]. Fatima chora, faz ansia de vémito, mas ndo vo-
mita. Repete que estd com muita vergonha e implora para ir embora. [...]
pedem para chamar o acompanhante, marido da paciente. [...]. Sugerem
que aguardem no corredor até ela se acalmar, mas Fatima diz que vai em-
bora. [...]. A staff inicialmente insiste [...], mas a certa altura percebe que
ndo seria possivel e pede que remarquem para a semana seguinte. Fatima
sai ainda muito ansiosa, diz que ndo voltard mais [...], mas aceita minha
abordagem. Argumento que a doenga precisa de tratamento e a tendéncia
é piorar se ndo tratar. Ela responde que esta sofrendo até aquele momen-
to e prefere morrer a passar por aquilo de novo [...]. Digo que pode vir a
emergéncia quando precisar, pois reclama que sente dores e os médicos
ndo prescreveram sequer um analgésico. [...].

ApOs essa experiéncia julguei que ndo conseguiria prosseguir naquele dia.
Subi para a minha sala de trabalho e fiz anotac¢Ges no didrio de campo [...].
Aquela cena de exposicdo e dor me afetou de forma intensa [...]. Ques-
tiono-me sobre a forma como abordei a paciente, tentando convencé-la a
voltar. Penso que talvez ndo tenha agido nessa hora como pesquisadora,
mas como membro da equipe de cuidado. [...]. Lembrei-me da discussdo de
Annemarie Mol sobre as Idgicas do cuidado e da escolha. [...].

A escrita no didrio de campo funcionou para apaziguar minha tensdo e re-

'Todos os nomes citados sdo ficticios, com o objetivo de proteger a privacidade das pacientes. Ainda
com o mesmo objetivo, optei por ndo nomear os profissionais da instituicdo. Estes sdo identificados
segundo categoria profissional, sendo discriminados, ainda, residentes e staff.
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tornei a mesa redonda, para tentar abordar outra participante. A staff me
perguntou se atendi Fatima e eu disse que a encaminhei para a psicéloga
de referéncia. Nesse momento me dei conta de que talvez a equipe espe-
rasse alguma intervencao minha no episédio [...]. (Didrio de campo, relati-
vo a mesa redonda da ginecologia, procedimento que detalharei adiante,
2016).

Esse excerto p6e em cena uma série de questdes relativas a género, desigual-
dades estruturais e poder, além dos efeitos das praticas e das légicas da escolha e
cuidado, presentes nos processos de trabalho da instituicao onde a etnografia foi
realizada. Fui impactada pelo que, em primeiro plano, percebi como violéncia, pela
insensibilidade da equipe as queixas de Fatima e escassez de cuidado e acolhimento.
Contudo, se atentarmos para detalhes, ha também o auxilio da técnica de enferma-
gem para acomodar a paciente na maca, as informacdes precisas sobre as etapas do
exame, o afago do residente em sua mao, o interesse da equipe em chegar ao diag-
ndstico e tratamento adequado, a oferta de retornar em outro momento. Estar em
campo permitiu acessar nuances, complexidades e diferentes versdes daquilo que se
produzia na relacdo de oferecer/receber tratamento e cuidado.

O relato condensa, ainda, aspectos metodoldgicos, éticos e epistemoldgicos
da pesquisa, que pretendo desenvolver neste artigo, como meu duplo lugar de pes-
quisadora e profissional e a escolha por realizar a observacao nos consultérios.

Na investigacdao em tela, estava emocionalmente impactada pelas dores e
mortes de mulheres por cancer de colo de utero, testemunhadas diuturnamente na
instituicao onde trabalhava como psicéloga, havia cerca de cinco anos. O cancer de
colo do utero pode ser prevenido e curado por meio de tecnologias relativamente
simples, quando identificado em suas lesGes precursoras ou nos estagios iniciais. Con-
tudo, caso isso nao ocorra, a expectativa de sobrevida é reduzida, e a doenca avanca-
da é tratada por meio de intervencdes agressivas e dolorosas, que frequentemente
provocam severos efeitos adversos, imediatos e a longo prazo. Por ser prevenivel e
curdvel, esse tipo de cancer quase inexiste nas regides economicamente favorecidas
e pode ser caracterizado como doencga do “Sul”’, no sentido atribuido por Boaventura
de Sousa Santos (2008), que enfatiza ndo apenas os aspectos geograficos, mas prin-

cipalmente politicos e econémicos, que retratam as iniquidades sociais.
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Atecnologia biomédica para a prevencao e o tratamento do cancer de colo de
Utero pressupde as ideias de risco, autovigilancia, autonomia em sadde e adesdo aos
programas de rastreamento. Em minha pratica profissional, eu observava, contudo,
que as mulheres tinham poucas informacdes e, consequentemente, limitada agéncia
sobre a doenca e os processos de tratamento, que mudariam suas vidas sob aspectos
organicos, afetivos e sociais. Ao lado das criticas as politicas publicas em sadde e as
iniquidades sociais, o tema da autonomia do paciente ganhou, entao, relevancia pro-
fissional e interesse académico. Busquei, na literatura sociolégica e antropoldgica,
como essa categoria foi historicamente construida e quais efeitos vem produzindo.

O foco na ideia de autonomia decorria, ainda, da observacao dos processos
de trabalho estabelecidos pela instituicao, que salientavam os aspectos de informa-
cdo e anuéncia das pacientes, incluindo instrumentos como o Termo de Consenti-
mento Livre e Esclarecido (TCLE) para os procedimentos invasivos. O arcabouco que
obrigava tais praticas tinha duas fontes, diversas, mas complementares. A primeira
eram os critérios de qualidade e seguranca do paciente, constantes da Acreditacao
Hospitalar?; e a segunda era a inclusdao dos principios e valores da Politica Nacional de
Humanizacdo, adotada pela instituicdo. Essas referéncias, ainda que por diferentes
pressupostos, postulam a importancia da informacao e da participacdao de pacientes
e familiares para a realizacdo dos tratamentos. O que eu testemunhava, contudo,
era muito desconhecimento, incompreensao e reduzida agéncia das pacientes diante
das intervencdes, bem como na relacao com a equipe de saude. Por outro lado, re-
conhecia a delicadeza, as tensoes e dificuldades, para os profissionais, nas comunica-
cOes de noticias dificeis relativas a gravidade dos casos, severidade dos tratamentos,
efeitos adversos e, em muitos casos, impossibilidade de cura.

A pesquisa foi realizada no contexto do meu doutoramento em Saude Coleti-
va e buscou investigar a categoria “autonomia da paciente” no tratamento do can-
cer de colo de Utero. O objetivo era analisar como esse ideal se materializa (ou ndo),

em situagdes cotidianas e singulares, nas quais a tomada de decisdes é efetivamente

2O Projeto de Acreditacdo Hospitalar afirma o objetivo da melhoria na qualidade dos servicos ofereci-
dos, buscando um ambiente seguro e agradavel, tanto para pacientes e familiares quanto para os pro-
fissionais, segundo as normas estabelecidas pelo Consdrcio Brasileiro de Acreditacdo (CBA) — 6rgao
ligado a Joint Commission on Accreditation of Healthcare Organizations (JCI). Para obter certificacdo, o
hospital deve demonstrar conformidade com um manual de padrdes estabelecido pela JCI.
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exercida por profissionais e pacientes. A investigacao buscou, ainda, apreender os
significados construidos pelas pacientes sobre a experiéncia com a doenca e com
as intervencdes biomédicas, enfatizando o aspecto da participacao nas decisdes. A
percepcao da equipe de ginecologia do hospital sobre as possibilidades e os limites
de escolha, agéncia e autonomia das pacientes também mereceram atenc¢do, assim
como os documentos e processos de trabalho que visavam a informacao e ao esta-
belecimento de formas de participacao das pacientes nas decisdes relativas ao trata-
mento.

A escolha individual é um ideal valorizado nas praticas clinicas contempora-
neas e esta presente nas discussdes bioéticas. Contudo, a garantia de escolha ndo
resulta necessariamente em “bom cuidado”. Esse é o argumento da médica e fil6-
sofa holandesa Annemarie Mol (2008)3. A autora sustenta que, no campo da saude,
operam duas “légicas” que configuram mundos totalmente diferentes: a “Iégica da
escolha” e a “légica do cuidado”. O uso do termo “ldgica” nao coincide com o con-
ceito racionalista de deducado de conclusdes a partir de premissas. Mol refere-se aos
discursos e aos modos de ordenamento das praticas, tomando como referéncia a
proposicao foucaultiana, para a qual as palavras, as materialidades e as praticas sdao
indissociaveis e situadas histdrica e culturalmente. A autora procura a racionalidade
das praticas que estuda, destacando que ela esta implicita em instancias distintas,
como discursos, edificacdes, habitos e maquinas. Assim, se a ldgica estd incorporada
nas praticas, estas deveriam ser o foco das pesquisas em saude.

A pesquisadora realizou estudos etnogrificos em instituicbes de cuidado
para agravos cronicos como aterosclerose e diabetes (MOL; LAW, 2004; MOL, 2002,
2008). Seus objetos de estudo ndo eram os pacientes ou profissionais, mas as prati-
cas de salde e a forma como a realidade é performada (enacted) por esses atores.

Cada realidade performada produz uma miriade de articula¢Oes, praticas e diferentes

3 Mol filia-se a linha argumentativa do campo dos estudos da Ciéncia, Tecnologia e Sociedade (CTS),
que concebe esses trés dominios como entrelacados por associa¢bes heterogéneas que articulam
humanos e ndo humanos (Teorias Ator-Rede). A autora defende que a realidade é efeito das praticas,
ou seja, é “performativa”. Dessa forma, propde que as ciéncias sociais devam investigar as praticas
cotidianas, promovendo uma “guinada para a pratica”. Segundo sua proposicdo, a realidade é multi-
pla e heterogénea, e articula permanentemente atores humanos e nao humanos. Consequentemente,
conhecer ndo é representar o real, mas engajar-se, manejar e interferir nas praticas (MORAES; AREN-
DT, 2013).
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versOes dos objetos. Esses objetos diferentes sdo relacionados entre si e produzem
realidades multiplas (MOL, 2007).

Instigada pelo referencial tedrico de Mol, considerei que o local privilegiado
para a pesquisa seria onde as decisGes sao tomadas por profissionais e pacientes, ou
seja, os consultérios. Pretendia observar, in loco, como eram performadas tais deci-
sOes. Foram realizadas, também, entrevistas com os participantes da pesquisa. Essas
ocorreram de modo informal, nos periodos em que conversava com as participantes
sobre a pesquisa, quando as acompanhava na sala de espera entre um e outro aten-
dimento, e, de forma mais estruturada, nas entrevistas em profundidade realizadas
com pacientes, acompanhantes e profissionais. Os sentidos e representacdes sobre
0 que se passa nas consultas e 0 que esta em cena nos processos de tomada de deci-

sdes puderam, entao, ser confrontados com aquilo que observava nos atendimentos.

A PESQUISA EM CAMPO

A etnografia ocorreu em duas modalidades de assisténcia prestadas pela cli-
nica de ginecologia oncoldgica da instituicdo: a “recepcao integrada” (RI) e a “mesa
redonda da ginecologia” (MR), por serem os locais onde as decisdes sobre o trata-
mento sdo estabelecidas. Considerei que a observacao permitiria apreender como
o ideal de autonomia se materializa (ou ndo) nas praticas cotidianas de tomada de
decisdes para o tratamento.

A “recepcao integrada” € constituida por uma sequéncia de consultas reali-
zadas no dia em que a paciente comparece pela primeira vez ao servi¢o, encaminha-
da por meio do Sistema Estadual de Regulacdo (SER)* A primeira consulta é com a
ginecologia, que confirma o diagndstico, estabelece o estadiamento?, o tratamento

indicado, e autoriza a abertura de matricula na instituicao. Em seguida, a paciente

faz uma entrevista com profissional do Banco Nacional de Tumores, onde é solicita-

4SER é o sistema estadual de regulagdo de vagas para as unidades publicas de satide do estado do Rio
de Janeiro.

5 Estadiamento é a categorizacdo da gravidade da doenca segundo critérios definidos em padrdes
internacionais. O sistema conjuga o tamanho do tumor e grau de disseminacao no interior da pelve ou
em drgaos distantes.
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da doacdo de amostra de sangue para compor o referido banco. Na sequéncia, ha
consulta com a enfermeira, que orienta sobre o fluxo de atendimentos, e com a as-
sistente social, que fornece orientacbes sobre os direitos sociais a que a paciente faz
jus. Nesse dia sao agendados os exames e consultas especificos para o tratamento
designado, tendo caracteristicas diferenciadas, caso tenha sido indicada cirurgia ou
quimiorradioterapia®. Embora as pacientes cheguem a instituicdo ja com o diagndsti-
co da doenga estabelecido, este € reavaliado para prescri¢ao do tratamento. Muitas
vezes a indicagdo terapéutica contraria suas expectativas, e, por isso, esse costuma
ser um momento repleto de emoc¢des e tensdes.

Outra etapa crucial para aquelas direcionadas a cirurgia é a “mesa redonda da
ginecologia”, em que a paciente é examinada por uma equipe médica, o estadiamen-
to é conferido por meio do exame clinico, e sdo revisados os diversos exames labora-
toriais e de imagem, realizados no fluxo pré-cirirgico. Nesse dispositivo, a paciente é
mais uma vez informada e instada a autorizar o procedimento cirdrgico deliberado, o
que inclui assinatura de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

O hospital onde foi realizada a pesquisa compde a rede de complexidade ter-
cidria e é local onde sdo realizadas pesquisas e formag¢ao de recursos humanos para o
trabalho em oncologia no sistema de sadde. Dessa forma, havia a invaridvel presenca
de residentes médicos nos processos de atendimento. Como ocorre com frequéncia
na formacao médica, os residentes participam dos exames e sao instruidos pelo pre-
ceptor durante sua realiza¢dao. Os exames clinicos incluem palpacdes, observacao do
colo do utero com a utilizagao do espéculo e toques vaginal e retal. O residente era
o primeiro a realizar o exame, posteriormente conferido pelo staff. No caso da Rl
em geral, havia um residente e um staff em cada consulta. J4 a MR era composta por
um ou dois médicos residentes e trés staff. Nas consultas, os residentes eram sabati-
nados pelos preceptores, no intuito de checarem seus conhecimentos. As sabatinas
ocorriam, algumas vezes, na presenca da paciente, no momento do exame, e, outras

vezes, no periodo em que ela se retirava para troca de roupa.

® Esses sdo os tratamentos padronizados para o cancer de colo do Utero. A cirurgia € realizada nos es-
tadiamentos iniciais, enquanto a combinagdo de quimioterapia e radioterapia € indicada para doenga
avangada.
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Apés aprovacdo do projeto no Comité de Etica em Pesquisa (CEP), apresentei
a proposta de investigacao em reuniées com as equipes envolvidas nos atendimen-
tos da Rl e MR, e solicitei assinatura de TCLE. No caso dos médicos, a solicitacao era
feita a cada consulta, apenas apds obter concordancia das pacientes.

As pacientes foram convidadas a participar da pesquisa, mediante TCLE, quan-
do aguardavam atendimento, na sala de espera. O uso do termo de consentimento é
uma das exigéncias para realiza¢ao de pesquisa envolvendo seres humanos, de acor-
do com a Resolucdo n® 466/12, vigente na ocasiao em que o estudo foi realizado. Es-
tava atenta, contudo, para os limites do instrumento como manifestacao da autono-
mia, que era o foco do presente estudo. Na abordagem, apresentei as participantes
os objetivos e caracteristicas da pesquisa e esclareci suas duvidas. Nesse contato ini-
cial, conversava com as mulheres sobre seu itinerario terapéutico e a experiéncia de
adoecimento. Para além do mero consentimento para a pesquisa, buscava criar um
vinculo, com respeito e aten¢ao ao momento delicado que atravessavam. A observa-
cao participante ocorreu somente quando tanto as pacientes quanto os profissionais
estiveram, simultaneamente, de acordo. As participantes selecionadas tinham mais
de 18 anos e diagndstico de cancer de colo de utero. Foram critérios de exclusdao a
paciente encontrar-se em acompanhamento psicoldgico comigo ou apresentar qua-
dro de transtorno mental ou intenso sofrimento psiquico, que demandasse o devido
encaminhamento para assisténcia médica ou psicoldgica.

Foram acompanhadas, ao longo dos oito meses de pesquisa de campo, trinta
e seis pacientes, dezoito da Rl e 0 mesmo ndmero da MR. Esses acompanhamentos
representaram a participacao em noventa atendimentos, entre consultas médicas,
de enfermagem, servico social, e entrevistas do Banco Nacional de Tumores. Nesse
processo, participaram dezessete médicos do staff, 0 mesmo ndmero de residentes
médicos, duas enfermeiras e trés assistentes sociais. Foram entrevistadas doze pa-
cientes (trés delas fizeram duas entrevistas), trés familiares, duas assistentes sociais,
uma enfermeira e seis médicos, todos eles do staff.

Cada consulta observada era singular, embora os processos de trabalho fos-

70 projeto de pesquisa foi aprovado pelos Comités de Etica em Pesquisa do IMS e da instituicdo onde
foi realizada, sob 0 CAAE 49604015.1.0000.5260.
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sem padronizados. As diferencas decorriam de multiplos fatores, como o estilo de
atendimento dos profissionais, as subjetividades, os valores, a adesao das pacientes
as normas biomédicas, o nivel de compreensao das informacdes referentes a doenca
e tratamento, além das particularidades clinicas e afetivas. A observa¢ao nao se cen-
trava na paciente ou no profissional, mas no que se produzia no encontro entre eles,
nas performances, nas técnicas, estratégias, nos arranjos ambientais dos consultd-
rios e sala de espera, materiais utilizados, nas formas de comunicac¢do. Eu tinha cién-
cia, também, de que ndo era apenas eu a observadora, e minha presenca nos consul-
torios compunha as performances que buscava observar.

A andlise das questdes metodoldgicos dessa etnografia, proposta no presen-
te artigo, aborda dois aspectos: minha dupla identidade de profissional e pesquisado-
ra, ja que trabalho como psicéloga na instituicao, e a escolha do Iécus da etnografia,
que inclui minha insercao na consulta ginecoldgica, o que pode ensejar uma ideia de

“invasao de privacidade”.
IMPLICACOES NO CAMPO E A PESQUISA ETNOGRAFICA

No processo de producdao do conhecimento cientifico, a sensibilidade e as
emoc¢des sdo compreendidas como indesejaveis. Afirma-se que o pesquisador deve
olhar imparcialmente a realidade e evitar envolver-se com seu objeto de estudo, pois
isso poderia interferir em suas analises e conclusdes. Os métodos quantitativos se-
riam os mais valorizados por supostamente garantirem tal neutralidade e imparcia-
lidade. No entanto, no ambito das Ciéncias Sociais e Humanas esse pressuposto é
tensionado (VELHO, 1978; CAMARGO JR, 2008). Nesse sentido, este trabalho vai de
encontro a essa concepcdo, e afirma a poténcia dos afetos para a producao do co-
nhecimento.

Na construcdo do objeto de estudo, eu estava impactada pelas dores, dramas
e mortes das mulheres a quem atendo na pratica profissional como psicéloga. Tive,
portanto, o duplo desafio de produzir um olhar de estranhamento para uma realida-
de previamente conhecida, e realizar observacao distanciada da minha formacao ori-

ginal em psicologia, de forma a produzir um saber/fazer no ambito da antropologia
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da sadde. Essa escolha foi inspirada pela leitura de instigantes etnografias realizadas
em instituicdes de saude, e a pesquisa foi conduzida sob orienta¢do de uma antropd-
loga. O didlogo com autores dessa drea de conhecimento instigou a necessdria tarefa
de estranhar o familiar e manter-me sensivel ao campo de pesquisa.

No texto “At the heart of the discipline”, Crapanzano (2010) faz observacoes
sobre a constituicao do campo de pesquisa que considero pertinentes para a reflexao
sobre a perspectiva de investigar no lugar de trabalho. O autor afirma que os encon-
tros no campo determinam, em parte, quais dados serao coletados e como eles serao
interpretados e generalizados. Lembra, ainda, que, em geral, ignoramos e despreza-
mos o que se encontra fora do enquadre e da prépria experiéncia de campo. No caso
dessa pesquisa, esse enquadre era ampliado e abarcava encontros e producao de
dados que tiveram inicio muito antes da constituicao do campo de pesquisa propria-
mente dito, e se estendiam para além dele, coletados em minha pratica profissional.

Outro aspecto destacado por Crapanzano (2010) é a potencial violagdo ocor-
rida no campo de pesquisa, sendo o antropdlogo uma espécie de hdspede indese-
jado. Penso que, como realizei pesquisa no local de trabalho, essa violacdo ocorreu
também pelo fato de ter havido certa quebra de cumplicidade com os valores e fina-
lidades da minha insercao na instituicao, uma vez que os companheiros de trabalho
e as pacientes foram tomados como participantes da pesquisa. Tal fissura tornou-me
uma espécie de estrangeira na propria terra natal. Muitas vezes percebia olhares de
estranheza e desconfianga das funcionarias e alguns médicos do ambulatdrio de gi-
necologia, uma vez que ndo participava da intensa rotina como profissional, mas sim
como pesquisadora. Algumas técnicas de enfermagem tentavam inserir-me no traba-
Iho, pedindo que realizasse pequenas tarefas como entregar o roupao para uma pa-
ciente ou levar as pastas de atendimento para os ambulatérios. Em outras ocasides,
eram os médicos que solicitavam atendimento para pacientes que apresentavam
reacbes emocionais mais intensas. Interpretei essas demandas como formas de me
incorporar ao trabalho e me colocar em posicdo diferente de pesquisadora. Apesar
disso, penso que a posicdao de intrusa permaneceu por todo o tempo da etnografia,
na relacao com os profissionais da instituicao. Um fato curioso, que considero uma

evidéncia desse estrangeirismo, foi nunca ter sido convidada para um café da manha
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comunitdrio organizado pelas funciondrias do setor, que ocorria na pequena copa do
ambulatdrio.

Na pesquisa de campo ocorre o encontro com a alteridade e os outros trazem
seus proprios conceitos, preconceitos e valores sobre o que expor e ocultar. Existe
uma opacidade entre pesquisador e informantes, no sentido do desconhecimento
sobre o que se passa na mente de ambos os lados da interacdo, o que produz “dia-
logos de sombra” (CRAPANZANO, 2010, p. 63). Nesses didlogos, ao mesmo tempo
em que olhamos para o informante, somos olhados por ele. Somos, a um sé tempo,
sujeitos e objetos de conhecimento.

Esse duplo lugar de objeto/sujeito de conhecimento evidenciou-se em muitas
ocasides na relacdo com os profissionais de salide, especialmente a classe médica.
Um aspecto curioso foi a busca de anulacao de minha presenca em campo por parte
de alguns médicos, que colocaram como condicao para participacao nas consultas
que eu ficasse “quietinha”. Em uma das insercdes, uma médica garantiu a outro pro-
fissional que eu nao interferia nas consultas, e no dia anterior, estava tao “invisivel”
que ela quase havia pisado no meu pé.

Por outro lado, minha presenca despertava curiosidade e desconfianca, ob-
servadas quando uma das médicas disse que iria “roubar” meu caderno de notas
para ler seu conteddo. Embora eu me dispusesse a conversar, a qualquer momento,
sobre a pesquisa, eles nao aceitaram a oferta, nem me abordaram para além desses
comentadrios jocosos. Alguns profissionais demonstravam incbmodo com minha pre-
senca e um deles chegou a dizer que minha presenca o “desconcentrava”. Um aspec-
to importante a ser ressaltado, é que nenhum deles recusou minha participagao nas
consultas durante todo o periodo em que estive em campo, e apenas uma médica se
negou a me conceder entrevista, argumentando falta de tempo.

Alguns profissionais se mostraram especialmente colaborativos e solicitos.
Uma das médicas ensinou como poderia ser verificado, no sistema de registros do
hospital, as pacientes “de colo de Utero” e algumas vezes ligou para meu ambulaté-
rio para sugerir o acompanhamento de um “caso interessante”.

Julgo que a relativa facilidade de entrada no campo esta relacionada a dois

aspectos. Por um lado, por ser aquela uma instituicao de ensino e pesquisa, a pre-
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senca de pesquisadores é frequente; por outro, o fato de ser conhecida de muitos
profissionais provavelmente contribuiu para essa disponibilidade. Além disso, como
compunha a drea multiprofissional, eu ndo representava uma ameaca, ja que o saber/
poder médico é hegem®bnico nas instituicdes de saude.

Minha presenca, contudo, jamais foi ignorada. Alguns médicos pareciam bus-
car a concordancia com seus procedimentos. Um deles costumava olhar de soslaio,
analisando minhas reac¢des, quando falava com a paciente, e alguns perguntavam, ao
final, como avaliava a consulta. Em outras situa¢des, parecia haver uma intencao de
demonstrar seus pontos de vista. Certa vez, apds ouvir de uma paciente o relato de
que nao havia procurado atendimento médico, mesmo tendo sintomas severos ha
cerca de um ano, por temer descobrir o diagndstico de cancer e morrer pela doenca,
COmo ocorreu com sua irma, a médica voltou-se para mim e disse: “ai é que tinha
que procurar! Estd vendo como sdo essas pacientes!”. Havia, nesse cendrio, relacdes
de hierarquia e poder evidentes, e nessa interlocu¢do, a médica parecia tentar me
alinhar ao seu lado, enquanto “essas pacientes” possuiriam outro pertencimento,
apartado do que somos “nds”.

Desde quando decidi fazer a pesquisa tive duvidas acerca do distanciamento
que julgava necessario para que minhas ideias prévias sobre o servico nao constituis-
sem pontos cegos. No entanto, estou certa de que ha muitas dreas de sombra nessas
experiéncias supostamente préximas. Embora compusesse os quadros da instituicao
e participasse dos fluxos de trabalho, ndao atuava diretamente nas modalidades de
assisténcia onde se deu a etnografia, portanto, houve muitas situa¢6es de surpresa e
estranhamento. Além disso, nunca tive ailusao de neutralidade e estava certa de que
minha presenca em campo compunha as performances que me propunha a observar.

Ao longo do tempo em que trabalho na instituicao, desenvolvi formas de com-
preender o processo de adoecimento e certo saber sobre o cancer e as formas de
tratamento a ele destinadas, resultantes do meu pertencimento profissional, e que
precisaram ser relativizados para dar espaco a surpresa. Compartilho com meus co-
legas de trabalho, assim como com as pacientes a quem atendo, certas experiéncias,
conhecimentos e representacdes sobre a doenca na sociedade moderna, especial-

mente sobre a centralidade da biomedicina como principal recurso para o restabe-

& 240



Emocdes no campo de pesquisa: reflexdes metodoldgicas sobre etnografia em instituicdo para tratamento oncoldgico

lecimento da saude, uma vez que ela se tornou “nossa referéncia cultural para cui-
dar de nossas préprias dores e sofrimentos” (SARTI, 2010, p. 201). Minha formacdo
académica, contudo, aproxima-se das ciéncias humanas, o que corresponde a outra
forma de estrangeirismo, aquela inerente as profissdes ndo médicas quando ocupam
um lugar historicamente construido como territério eminentemente médico. Desa-
fiei-me, ademais, a empreender a tarefa de interrogar os saberes médicos a partir de
um olhar antropoldgico, o que nao é tarefa facil, dada a for¢a do saber médico diante
dos demais saberes no campo da satide (HEILBORN, 2003).

Cabe refletir, ainda, sobre as ideias de familiaridade e distancia, dado que “o
que sempre vemos e encontramos pode ser familiar mas ndo € necessariamente co-
nhecido e o que ndo vemos e encontramos pode ser exdtico mas, até certo ponto,
conhecido” (VELHO, 1978, p. 126, grifos do autor). Gilberto Velho (1978) alerta para
as dimensdes de hierarquia e poder presentes nesses reconhecimentos e desconhe-
cimentos e para o fato de que a realidade é sempre negociada entre atores sociais.
Familiaridade, portanto, ndo coincide com conhecimento. Um aspecto fundamental
ressaltado pelo antropdlogo é o fato de que pode constituir-se em impedimento para
tal, se ndo for relativizada e ndo se constituir objeto de reflexao.

Ja Crapanzano (2010) chama atencdo para o fato de que ndo é apenas a fami-
liaridade no campo que produz pontos cegos na pesquisa antropoldgica. Segundo
o autor, sempre existe, no campo de pesquisa, uma luta, consciente ou ndo, entre
a abertura para o novo, o exdtico, e o conforto assegurado por nossas referéncias
e certezas. Na producao de dados, portanto, hd um compromisso entre essas duas
dimensdes, e os prdprios pressupostos tedricos também criam tais dreas de sombra.
A disciplina com os procedimentos e materiais de pesquisa € apontada como forma
de restringir tais influéncias, mas isso ndo descarta o fato de que a prdpria disciplina
possa produzir estruturas defensivas.

O registro no caderno de campo foi fundamental para garantir a reflexividade
necessaria ao oficio etnografico. Durante as consultas, eu discretamente tomava no-
tas, especialmente de algumas falas literais de pacientes e profissionais, e imediata-
mente apds cada observacao, buscava registrar no didrio de campo o que observava

da dinamica das relac¢des, das rea¢des dos atores sociais envolvidos nas cenas, além
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das minhas préprias emocdes. Essas anota¢bes eram posteriormente analisadas com
a orientadora, na producao do trabalho analitico.

Como resultado dos encontros intensos, o campo de pesquisa pode provocar
fortes emocdes, agradaveis ou indesejadas, tanto no pesquisador quanto em seus
informantes, e tais afetos podem produzir reacdes de resisténcia e afastamento, mas
também encantamento e afetacdo (CRAPANZANO, 2010). Vivenciei varios momentos
em que “estar em campo” produziu emoc¢des de tamanha intensidade que foi neces-
sario um afastamento para que eu pudesse me recompor. Embora algumas situacdes
nao fossem desconhecidas, em razao do meu trabalho na institui¢ao, especialmente
através da escuta do relato de pacientes, foi muito desafiador presenciar cenas e si-
tuagdes dramaticas. A intima proximidade com o extremo sofrimento do outro é uma
experiéncia impar, que ultrapassa em muito qualquer tentativa de expressao verbal.
O didrio de campo serviu como instrumento em algumas dessas situagoes dificeis.
Experimentar tais intensidades, contudo, aproximou-me da experiéncia dos partici-
pantes da pesquisa, tanto das pacientes, quanto dos profissionais, que vivenciam e
compartilham cotidianamente essas dores e embaracos, e permitiu uma perspectiva
singular na producao da etnografia.

A dimensao de subjetividade envolvida no trabalho etnografico faz com que
a realidade seja sempre filtrada a partir do olhar do observador, o que ndo inviabili-
za o trabalho cientifico, mas evidencia a preméncia de percebermos a “objetividade
relativa” da realidade que percebemos (VELHO, 1978, p. 129). A acdo de relativizar
as nocdes de distancia e proximidade é o que torna possivel observar o familiar e es-
tuda-lo sem a ilusao de produzir um saber imparcial e neutro, assim como nos torna
modestos na construcao do conhecimento.

Durante o periodo da investigacdo, permaneci em exercicio profissional. Isso
produziu uma continuidade entre as identidades de psicdloga e pesquisadora, que
por vezes resultou em constrangimentos e dificuldades, mas também potencializou
a multiplicacdo do campo de pesquisa. O vinculo com muitas pacientes manteve-se
mesmo apods o periodo de observacao, por iniciativa delas, pois utilizavam o meu
telefone, que constava no TCLE, para pedir informacgdes, enviar noticias, mensagens

religiosas, ou falar sobre o tratamento. De alguma forma, conversar sobre o processo
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de adoecimento e refletir sobre os cuidados recebidos contribuiram para a producdo
de um vinculo. Decerto, minha experiéncia de mais de trinta anos como psicdloga,
oficio que tem como instrumentos privilegiados a escuta e a producao do vinculo,
favoreceu tais conexdes. Estava presente em um momento crucial da vida daquelas
mulheres, disponivel para escutar os relatos do seu “sofrimento”. Uma das partici-
pantes da pesquisa me apresentava a seus familiares da seguinte forma: “essa é Ro-
silene, ela sabe de todo o meu sofrimento”.

Muitas vezes encontrei participantes de pesquisa pelos corredores do hospi-
tal, recebi pedidos de orientacao ou intervencao nos fluxos de tratamento, fui soli-
citada a atender pacientes observadas, deparei-me com algumas em minha agenda
de trabalho, presenciei a morte de uma delas e fiz parte da equipe cuidadora que
ofereceu suporte ao luto dos familiares. Da mesma forma, minha escuta profissional
foi atravessada pelas reflexdes pertinentes a pesquisa etnografica. Essas experién-
cias estimularam a reflexdo em torno das identidades que, como ressaltam Gomes
e Menezes (2008), ndo constituem categoria fixa, mas sdo multiplas, ambiguas e ne-
gociaveis. Além disso, habitar o multiplo lugar de pesquisadora e profissional permi-
tiu borrar as fronteiras entre exdtico e familiar, objetividade e subjetividade, razdo e

emocao, pesquisa e cuidado.
O LOCUS DA PESQUISA

Um jogo pendular entre estranhamentos e familiaridades marcou minha ex-
periéncia de pesquisa. De um lado, por ser funciondria da instituicao, a naturalizacao
das praticas dava-se pelo conhecimento prévio das rotinas. De outro lado, a escuta
e a observagdo etnografica despertaram o senso de distanciamento do familiar. Na
medida em que a pesquisa avancava, passei a naturalizar minha participa¢do nas con-
sultas ginecoldgicas e, muitas vezes, cheguei a questionar a metodologia adotada.
Alguns colegas de trabalho e academia referiram estranheza pelo fato de a pesquisa
ser realizada nos consultdrios, especialmente o de ginecologia, em razao da invasao
de privacidade que representava. Como resposta, ressaltava a relevancia do tema e

argumentava que tal privacidade ja ndo existia, dada a presenca de vdrios profissio-
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nais na sala de consulta. Reconheco, contudo, que ser mais uma a compor um proces-
so que se configura como invasivo, pelo excesso de exposi¢cao, ndo minimiza o fato
de que, de alguma forma, eu também participava desse excesso. A experiéncia rela-
tada no caso de Fatima me fez estranhar aquilo que me parecia familiar e reafirmar
a pertinéncia da pesquisa. A partir dela, refleti sobre a relevancia de problematizar
as praticas institucionais com o olhar “de dentro”. Ao longo das observac¢es, pude
também constatar como a vivéncia daquelas mulheres era diferenciada da minha ex-
periéncia relativa ao modelo de cuidado ginecoldgico, e reconhecer o meu lugar pri-
vilegiado em uma estrutura social desigual e injusta.

Ao longo da pesquisa, apenas duas pacientes recusaram participar e outras
duas demonstraram algum constrangimento com a minha presenca. Uma delas foi
Laurinda, ao referir preocupacao de que eu a visse “pelada”®. Outra foi Rosangela,
que disse estar em um “reality show”. Apesar desses comentarios, ambas reafirma-
ram aceitacdo do meu acompanhamento, quando, mais uma vez, indaguei sobre o
consentimento. A maioria, no entanto, ressaltou que se sentiu mais confortavel com
minha presenca no consultdrio, ja que eu me tornava conhecida pelo contato ante-
rior a observac¢do. Esse encontro ndo se limitava a mera solicita¢do de assinatura de
TCLE, pois conversavamos sobre sua experiéncia de adoecimento. Muitas vezes, essa
conversa se estendia a outras pacientes que aguardavam consulta, numa situagdo
frequente nas antessalas de ambulatdrios publicos, quando compartilham suas his-
tdrias e trocam informacgdes sobre o tratamento e profissionais da institui¢ao. Nao
escaparam a analise, contudo, as rela¢des de poder presentes nesses consentimen-
tos, pois ficava claro que eu ndo compartilhava daquelas experiéncias e era, portan-
to, estranha aquele coletivo.

A presenca de varios profissionais na sala de exame compde o excesso de
exposicao, e pode estimular o sentimento de vergonha descrito por muitas partici-
pantes. Acrescente-se a isso o fato de serem desconhecidos das pacientes, que ndo

podiam nem ao menos manifestar preferéncia quanto ao género do profissional que

8 Embora eu permanecesse no interior dos consultérios no momento do exame clinico, em geral, ndo
os observava diretamente, pois havia uma cortina que separava a mesa ginecoldgica do local onde
me posicionava. Apenas um dos consultdrios ndo permitia esse arranjo, pois havia uma coluna que
dificultava o fechamento da cortina.

& 244



Emocdes no campo de pesquisa: reflexdes metodoldgicas sobre etnografia em instituicdo para tratamento oncoldgico

as atenderia. Observei uma naturalizacao dessa caracteristica do servi¢o e, de alguma
forma, também dela participei. Durante todo o periodo de pesquisa, apenas uma mé-
dica residente pediu que eu me retirasse da sala para realizar o exame ginecoldgico.

Embora possa ser motivo de constrangimento para muitas pacientes, a exis-
téncia de uma equipe também foi percebida como fator de seguranca quanto ao

acerto do tratamento prescrito:

[...] foi novo, eu nunca tinha passado por isso, eu achei um pouco estranho,
eu falei: ‘nossa, tanta gente! (Natalia, MR, entrevista, 2016).

[...] para mim foi muito bom, porque duas cabecas pensam mais que uma.
Vocé viu que na hora o outro estava cortando os detalhes, abreviou [refe-
re-se ao registro no TCLE], ela [a médica stajff] foi e falou para ele: ‘ndo, tem
que especificar’, entendeu? (Ana, MR, entrevista, 2016).

Brown et al. (2013) destacam que, na busca por ajuda para duvidas ou pro-
blemas ginecoldgicos, ocorre a constituicao de redes e circulos femininos, baseados
na experiéncia, e algumas vezes em contraposicao ao saber cientifico. A partir de
pesquisa® realizada na cidade de Buenos Aires, os autores constataram que os temas
referentes a procriacdo e sexualidade eram vistos como eminentemente femininos, e
compareciam nas conversas cotidianas das mulheres. Na maioria das vezes, a prdpria
escolha do ginecologista ocorria por meio de recomendag¢des de amigas e familiares.
Além disso, o saber médico por vezes era questionado e considerado frio e distante,
especialmente quando o especialista era do sexo masculino. Na presente pesquisa,
de certa forma, eu acabei compondo essa rede feminina que oferecia alguma estabi-
lidade e confianca diante de uma experiéncia marcada pelo pequeno controle sobre
quem iria atendé-las e como esse atendimento ocorreria. Certamente o fato de ser
mulher e profissional da instituicao facilitou minha inser¢do e integrou a realidade
performada nas consultas.

Embora eu ndo compusesse a rede social das pacientes, tampouco era iden-
tificada como componente da equipe de cuidados, e, quando o era, isso ocorria de
forma diferenciada. Um exemplo é o caso de Carla, que chamou por mim em um

momento tenso do exame: “Cadé a psicéloga? Esta doendo! Doutora psicdloga, esta

9 Trata-se do “projeto UBACYT: La ciudadanizacién de la salud. Un estudio comparativo sobre derechos
y responsabilidades em salud sexual-reproductiva, enfermedades crdnicas y cuidados paliativos”, diri-
gido por Mario Pecheney, no Instituto de Investigaciones Gino Germani.
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doendo!”. Embora eu me apresentasse como pesquisadora, frequentemente era re-
conhecida nos corredores por pacientes. Assim, minha identidade profissional aca-
bava sendo explicitada. Decidi, depois de passar por algumas situacdes como essas,
informar de antemao as participantes que, apesar de trabalhar na instituicao como
psicdloga, minha atuacao naquele momento era como pesquisadora. Outro exemplo
da singularidade da minha presenca foi a reacao de Larissa, que compareceu sozinha
na RI. Enquanto aguarddvamos a sequéncia de atendimentos, ouvi quando ela disse
a outra paciente que sé nao havia desistido do atendimento e ido embora porque eu
a estava acompanhando. Acabei me tornando, entdao, uma “acompanhante” privile-
giada.

Apesar dos cuidados demonstrados pelos profissionais da instituicao para
preservarem a intimidade das pacientes, algumas condi¢cdes materiais e arranjos ins-
titucionais contribuem para incrementar tensdes e favorecer o sentimento de vergo-
nha e constrangimento. Um desses aspectos € o fato de as mulheres aguardarem a
consulta, sentadas nos corredores internos do ambulatdrio, despidas das roupas in-
timas e vestindo apenas um roupao, que por vezes nao cobria adequadamente seus
corpos. Lembro que me senti desconfortavel na primeira ocasido em que presenciei
essa cena. Ao participar cotidianamente dessa rotina, julgo que passei também a na-
turaliza-la, até que a referéncia de uma voluntaria™ as “mulheres peladas” chamou-
-me novamente atencdo. Essa fala trouxe a dimensdo do quanto tal exposicao, no
periodo imediatamente anterior a consulta, que seria realizada por varios médicos,
dificultava o sentimento de confianca e seguranca, em um momento crucial de suas
vidas, quando seria confirmado o diagndstico e estabelecido tratamento de uma
doenca grave e estigmatizada como o cancer.

A anamnese médica também motivava constrangimentos, tanto para pacien-
tes quanto para os profissionais. Compdem o inquérito informag¢des sobre a histd-
ria sexual, a realiza¢ao de abortos, idade do inicio da atividade sexual e nimero de
parceiros ao longo da vida. Alguns profissionais demonstravam desconforto com as
perguntas sobre o nimero de parceiros. Em uma das consultas observadas, a médica

desculpou-se com a paciente e afirmou que precisava registrar “algum ndmero” no

° O hospital conta com uma rede de voluntarios leigos, que prestam assisténcia caritativa.

& 246



Emocdes no campo de pesquisa: reflexdes metodoldgicas sobre etnografia em instituicdo para tratamento oncoldgico

formuldrio. Em outra observacao, sugeriu que a paciente poderia dizer “ndmeros ar-
redondados”, exemplificando: “5, 10, 15, 20...”. Algumas vezes constatei que os médi-
cos nao faziam essa pergunta as pacientes mais idosas. Quando indagadas, algumas
respondiam com indignagao. Isso ocorreu com Zilma, paciente de 83 anos, que reagiu
a pergunta sobre a idade de inicio da atividade sexual: “quando casei, né, doutor!” e
o numero de parceiros: “um so, ué! Sé o meu marido!”.

Aquilo que poderia ser compreendido como invasivo na metodologia permitiu
que eu percebesse nuances as quais nao teria acesso de outra maneira. Pude perce-
ber algumas sutilezas nas comunica¢des entre pacientes e profissionais que produ-
ziam (des)entendimentos mutuos, decorrentes dos diferentes sistemas de represen-
tac6es. Um exemplo € a diferenca no sentido da palavra “maligno”, observada no
fragmento abaixo. Enquanto o médico utilizava o termo referindo-se ao diagndstico
de cancer, que por definicdo é um tumor maligno, a paciente e sua mae compreende-

ram que a palavra representava extrema gravidade e uma sentenca de morte:

[...] O médico pergunta a Violeta o que ela estd sabendo sobre o diagnds-
tico. Ela responde que sabe que deu grau 1. O médico diz: ‘vocé tem uma
lesdo que a bidpsia deu tumor maligno’. A paciente faz uma expressdo de
espanto: ‘maligno?’. O médico continua: ‘ele esta meio grande j3, 6 cm e
atinge os paramétrios’ [explica o que sdo paramétrios]. [...]. ‘Seu tratamen-
to ndo € cirdrgico, vai fazer radio e quimioterapia [...] A paciente e a mae
caem em prantos: ‘a doutora ndo falou que era maligno, disse grau 1" O
médico retruca: ‘na biépsia deu que era maligno, vamos confirmar, mas o
exame clinico deu malignidade’[...]. O médico indaga se hd mais perguntas
e diz: ‘a hora é agora’. A paciente e a mde continuam chorosas e abraga-
das. A técnica de enfermagem diz a elas: ‘vai passar’. (Diario de campo, Rl,
2016).

A etnografia permitiu que eu colocasse em questdo o préprio conceito de au-
tonomia do paciente e os instrumentos que supostamente serviriam como seus bali-
zadores. O fragmento do didrio de campo abaixo constitui um exemplo de situacdo
que fez com que eu compreendesse os limites do ideal de escolha e o valor duvidoso
do TCLE como instrumento que garantiria a autonomia das pacientes. Da mesma for-
ma, o trecho elucidou que o siléncio e a auséncia de perguntas e participacao destas
durante as consultas nao representavam passividade. Elas encontravam diferentes

recursos e sentidos para lidar com uma situagao carregada de emogdes, que lhes

escapava ao controle:
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Marizete tinha 37 anos, era “virgem de tratamento”" e havia indicacdo de
realizar colostomia antes do inicio do tratamento radioterdpico, pois tinha
desenvolvido uma fistula retovaginal® [...] Durante a consulta, permane-
ceu calada depois de ouvir que a colostomia seria permanente. Em entre-
vista apds a consulta da MR, ela disse-me que ficou decepcionada com
essa informacdo, pois tinha esperanca de retird-la apds algum tempo [...].
Observei que ela assinou o TCLE sem ler e perguntei por que ndo o teria
lido. Marizete respondeu de pronto: ‘“ndo precisa, esta nas maos de Deus”
(Diario de campo, MR, 2016).

A observacdo das (re)acoes de pacientes e profissionais durante as consultas
foi fundamental para que eu pudesse compreender as tensdes e poténcias que inte-
gram os cuidados prestados/recebidos na instituicao, e como essas compdem as for-
mas como é performado o ideal de autonomia do paciente, além de evidenciar onde
estdo os seus limites. Dessa forma, embora o Iécus da pesquisa tenha sido pouco

usual, mostrou-se fundamental para a produc¢ao do conhecimento.

CONSIDERAGOES FINAIS

Intensas emoc¢des transpassaram este estudo, na escolha pelo fazer etno-
grafico, no dificil processo de producdo de sentido do material empirico e na escri-
ta académica. Muito do que compde essas vivéncias escapou-me, pelos limites da
rememoracao e do registro e pela impossibilidade de traduzir em palavras algumas
intensidades vividas.

Acompanhar as pacientes nas consultas e testemunhar suas dores e dramas
foi bastante desafiador. Reafirmo, contudo, que tal op¢cao metodoldgica foi funda-
mental para que pudesse refletir sobre os efeitos das praticas e tensionar as ldgicas
da escolha e do cuidado, a partir das provocacées de Mol (2007; 2008). Estar nesse
lugar me permitiu acesso a intensidades que jamais seriam alcancadas por meio de
relatos e rememoracdes de pacientes e profissionais sobre o que ocorre naqueles
processos, embora esses aspectos representacionais tenham integrado a metodo-
logia, por meio das entrevistas. Os sentidos produzidos nessas narrativas, puderam,

enfim, ser confrontados com aquilo que observava no campo.

"Trata-se de jargao médico que se refere a ndo ter sido realizado tratamento para a doenca em questdo.

2 Trata-se de comunicac¢do anormal entre o reto e a vagina, que resulta na saida de fezes pela vagina.
Nesse caso, a colostomia é utilizada para derivar a saida das fezes para um reservatdrio acoplado ao
abdbémen.
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Permanecer, a um sé tempo, nos lugares de profissional e pesquisadora pare-
ceu-me um grande desafio. Na medida em que a pesquisa transcorria, percebi que ja
os habitava desde antes, pois, como profissional, minha escuta jamais limitou-se aos
aspectos subjetivos dos discursos das pacientes. Como pesquisadora, fui também,

em certo sentido, cuidadora.
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As imagens selecionadas para este ensaio sao registros de minha autoria feitos em
trabalho de campo realizado entre 2018 e 2019, em uma clinica de reabilitacdo psiquidtrica
do municipio do Rio de Janeiro. Nesse periodo, trabalhei na condicao de pesquisadora e
colaboradora voluntdria. A clinica tem uma particularidade: é um lugar onde nao se admi-
tem internagdes, e quem a frequenta pode entrar e sair a qualquer momento. Pessoas em
sofrimento psiquico procuram a instituicao para a pratica de terapia ocupacional em ateliés
de arte, contando com praticas de expressao corporal, como teatro, danca, entre outras
atividades. As praticas terapéuticas sao fundamentadas no método “emocao de lidar”,
desenvolvido pela psiquiatra brasileira Nise da Silveira, reconhecida por humanizar o trata-
mento dado a pacientes psiquidtricos a partir da vinculacao da pratica psiquidtrica a arte e
ao afeto (SILVEIRA, 1992).

Amaioria da equipe era composta de psicdlogas e estudantes de psicologia. Como
colaboradoras, produzimos imagens - fruto tanto das atividades de cuidado, como das
interacdes entre a prépria equipe. As imagens também eram feitas quando estavamos
sozinhas, em intervalo entre as atividades. Com o fim de discutir aspectos relevantes da
experiéncia das colaboradoras, conduzi entrevistas em profundidade para que pudésse-
mos analisar as imagens produzidas nesse contexto de cuidado. Para tanto, além das
imagens das entrevistadas, também avaliei as minhas imagens feitas na clinica.

A decisao de inclui-las na pesquisa implicou nao somente a insercao dos relatos da
pesquisadora, mas também a dos relatos de mais uma pesquisada — de uma pesquisado-
ra-pesquisada. O estudo das imagens do campo, aliado a identificacdo de tramas compar-
tilhadas entre colaboradoras e pessoas em tratamento, constituiu um compromisso com
a realizacdo de uma pesquisa ética. Uma investigacao que buscou ensejar o encontro
entre observacao, pratica, experiéncia e reflexao tedrica, firmando-se na relevancia dos
estudos de subjetividades enquanto instrumentos potentes de apreensao e andlise do

contexto de trabalho de cuidado em satide mental.
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Figura 2 — Colagem a partir de recortes de revistas e apli- Figura 3 - Colagem a partir de recortes de revistas e desenho da autora feito com hidro-
cacao de tinta guache. Autoria: Raquel Tavares, 2019. p.4. cor e guache. Autoria: Raquel Tavares, 2019. p.4.
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Figura 4 — Pintura com guache. Autoria: Raquel Tavares, 2018. p.5.
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Figura 5 - Pintura com guache. Autoria: Raquel Tavares, 2018. p.6
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Figura 6 — Pintura com guache e colagem de recortes de revistas. Autoria: Raquel Tavares, 2018. p.7.
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A mutualidade como proposta ao fazer antropolégico

Quando eu trabalhava em uma ONG ambientalista, hd duas décadas, logo
aprendi que o desmatamento era nosso pior inimigo. Uma alternativa seria, por
exemplo, o extrativismo. Uma coisa é chegar na mata e derrub3a-la; outra coisa é co-
Iher os frutos e deixar as drvores de pé. Na antropologia, o primeiro procedimento é
um terrivel adversario, e agora, com esse novo livro organizado pelo Roger Sanjek,
fica claro que o segundo também pode ser muito nocivo. Ao pensar na mutualidade —
o principal conceito desenvolvido nessa coletanea —, o livro nos sugere que somente
com nossas interlocutoras vamos decidir se as arvores serao abordadas e como seus
frutos serao processados. Vejamos como essa metafora florestal pode ser util aqui.

Roger Sanjek é um professor aposentado da Queens College, na City Univer-
sity de Nova lorque. Ao longo de sua carreira, investiu em publicacdes sobre os bas-
tidores da antropologia, seu fazer, seus dilemas do fazer (1990, por exemplo). No
presente livro, ele continua nesse escrutinio interno a drea: “Por que fazemos antro-
pologia, no final das contas? Quais valores sustentam os compromissos que antropé-
logos mantém com o longo treinamento académico, o trabalho de campo, o escrever
e publicar e a comunica¢ao com varias audiéncias? Por que fazemos o que fazemos?”
(2015, p. 1).!

O livro é composto por quatro partes, “Orientacdes” (panoramas para o con-
ceito-chave do livro), “Raizes” (valores que trazemos de nossas origens, familias e
comunidades), “Jornadas” (constru¢oes do conceito no decorrer das trajetdrias pro-
fissionais) e “Publicos” (rela¢bes e parcerias mantidas com os publicos). Cada parte
conta com quatro capitulos, previamente apresentados pelas autoras como papers
em eventos académicos que Sanjek ajudou a coordenar. E o organizador escreveu
textos que abrem e fecham o livro.

Quase todas as dezessete autoras tém mais de trés décadas de carreira na
antropologia. Conhecemos seus projetos e parcerias de pesquisa, escrita, extensao
e advocacy, por exemplo, entre demandantes do acesso a dgua no Novo México; en-
tre ancidos e jovens Yup’ik compartilhando conhecimento sobre a tundra no Alaska;
com sanseis nipo-americanos e militantes do Gray Panthers na Califérnia; sobre os

impactos da instabilidade climatica e politica entre refugiados no Sudao e na Somélia;

'Sao minhas as tradugdes das cita¢des do livro resenhado.
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com artistas em um cotidiano estético em Chicago; sobre o tai-chi-chuan como um
projeto de extensao para pessoas cadeirantes na China e nos EUA; entre cidadaos
pobres brigando pelo direito de usar parques publicos em Washington; com residen-
tes e funciondrios em asilos no interior de Nova lorque; com pescadores na Bahia e
comerciantes em Gana.

Viajamos para tantas partes do mundo com essas autoras e constatamos a
perspectiva sénior ao longo do livro. A maioria escolheu recapitular como e com
quem tentou estabelecer rela¢cbes mutuas durante suas trajetdrias profissionais. Os
desafios a mutualidade se localizam historicamente nas décadas de descolonizacao
no Sul e da virada pés-moderna no Norte (1960-1970). Elas contam com distancia-
mento temporal e, confortdveis no topo da carreira, tém muito mais liberdade para
questionar o status quo da academia ou fazer mea culpa por praticas exploradoras e
desiguais de pesquisa (SANABRIA; DUARTE, 2019, p. 9). Com um teor de reminiscén-
cia, esse balanco pode ganhar, por vezes, um tom heroico e bem-sucedido, e ao fi-
nal, cogitamos como a mutualidade esta sendo vivida por pesquisadoras mais jovens,
entrando no mercado de trabalho e utilizando meios de comunicagdo do século XXI.

As autoras da obra revelam diversas possibilidades de mutualidade: entre elas
mesmas e suas interlocutoras; entre gera¢des diferentes; discentes e docentes em
uma mesma equipe de pesquisa; pesquisadoras de diferentes dreas do conhecimen-
to; membros de uma mesma familia; autoras e suas leitoras. Vale explorar algumas
das principais definicdes que se desenham para o conceito central do livro. Para co-
megar, Roger Sanjek é categdrico ao apontar que ha dois sistemas de valores que
motivam nosso trabalho na antropologia, o “complexo academia-carreira” e a “mu-
tualidade”. O organizador sugere que eles sejam bastante incompativeis, mas que
vale compara-los por razdes heuristicas — e eventualmente, ambos até se sincroniza-
riam. Essa tonica dicotémica estd presente ao longo do livro, mas varias autoras des-
crevem como pouco a pouco encontraram formas de exercitar praticas mdtuas no
espago académico, problematizando, reinventando e oxigenando a universidade e o
carreirismo. Ao final, saimos esperancosas de que uma outra universidade é possivel.

Para o organizador da coletanea, a mutualidade fomentaria “relacbes positi-

vas com as pessoas que estudamos, com quem trabalhamos, sobre e para as quais
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escrevemos e com quem nos comunicamos mais amplamente” (SANJEK, 2015, p.
2). Lembra que isso ndo é algo novo nem intrinseco a antropologia, mas depende
de uma decisdo explicita sobre como construir as relacdes em nosso trabalho. Mu-
tualidade pode significar o terreno comum, sobre o qual todas as partes envolvidas
tém interesses, interpretacdes, esforcos e ac¢des coincidentes (HIRABAYASHI, 2015,
p. 119). Para Lane Hirabayashi, essa seria ao mesmo tempo um ideal, um método de
pesquisa, uma pratica de pesquisa social e uma epistemologia, ao também gerar for-
mas de conhecimento. Orientar-se pela ética da mutualidade é trabalhar com e para
a comunidade em questdo, de acordo com suas demandas e litigios pela autodeter-
minacdo, resisténcia e sobrevivéncia. E, portanto, uma ferramenta que pode fazer da
pesquisa algo social, ética e politicamente informado.

Rogaia Abusharaf aproxima a mutualidade da ideia de urgéncia para que
‘“nossa posicionalidade como pesquisadoras seja interrogada, para suplantarmos
o distanciamento e as outras ‘ficcbes persuasivas da antropologia’, como diria M.
Strathern” (2015, p. 130). As autoras de Mutuality desejam que suas pesquisas fa-
cam sentido para as vidas das pessoas com quem convivem, para que os resulta-
dos sejam apropriados da forma mais pertinente e ajudem a mudar as suas condi-
cOes estruturais de vida. Percebem que ndo é possivel continuar fazendo pesquisa
do jeito que aprendemos na escola, apenas recolhendo e analisando os materiais,
mas que é necessario participar mais direta e ativamente junto dessas populacdes.
Alaka Wali resume, entao, que é o “modo ativista da colaborac¢ao que define a mu-
tualidade” (2015, p. 174).

Catherine Besterman percebe “a etnografia como uma prética de mutua-
lidade” (2015, p. 260). Vai além e valoriza a importancia do “amor etnogréfico no
empreendimento antropolégico, uma forma de amor definida pela experiéncia de
mutualidade, solidariedade, colaboracao e autotransformacao” — que também estd
“presente em encontros que nao necessariamente acontecem no marco de projetos
de mudanca social” (BESTERMAN, 2015, P.260). Segundo a autora, muitas antropd-
logas, envolvidas com pesquisas de longo termo, chegam a conclusao de que a prin-
cipal decorréncia desses projetos sdo as relacdes pessoais mutuamente construidas.

Como qualquer longo relacionamento, e porque nunca somos apenas tidas como
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colaboradoras intelectuais (mas também amigas, parentes, vizinhas, testemunhas),
esse tipo de amor também implica em “tensdes, ambivaléncias, ambiguidades, desa-
pontamentos e rupturas” (BESTERMAN, 2015, p. 264).

Tudo isso impacta o tipo de mutualidade em curso e leva a transformacao das
partes envolvidas; e ao serem transformadas as pessoas, os resultados da etnografia
também o sdo. Besterman, acompanhada pelas ideias de Virginia Dominguez, Sidney
Mintz, Ruth Behar, Phillipe Bourgois, afirma que o amor etnografico é o que confe-
re valor e validade a nossa producao, e que, ao lado da identidade politica, esse é o
sentimento mais importante da pesquisa e representacdo etnograficas.

Por tudo isso, ao longo dos capitulos, fica claro que o avesso da mutualidade
sdao “as técnicas pedagdgicas tradicionais de educacao bancdria e a pesquisa reali-
zada de modo assimétrico, top-down e extrativista’”, em que a pesquisadora vai até
a comunidade, coleta dados e depois desaparece (RODRIGUEZ, 2015, p. 59). E Brett
Williams lembra que “mutualidade funciona como uma dialética, ja que nunca estd
completa, nunca termina e estd sempre enriquecida com as possibilidades de seus
opositores: alienacdo, estranhamento e exploracdo” (WILLIAMS, 2015, p. 238). Garri-
ck Bailey lembrou da histdria exploratdria e desigual com individuos e sociedades in-
digenas nos EUA, propondo que a mudanca aconteca por uma intensa “colaboragao
intelectual” entre as partes (2015, p. 28).

Rodriguez, inclusive, acha que vivemos uma “crise de mutualidade”, ao con-
tinuarmos a desenhar nossas pesquisas em um espaco e depois sermos interpeladas
pelas prioridades de outro espaco; ao insistirmos na separacao entre o ideal de ob-
jetividade que nos incumbe a universidade e o chamado ao engajamento feito por
nossas interlocutoras (RODRIGUEZ, 2015, p. 49); ao privilegiarmos acima de tudo o
avancgo profissional, o acesso e o direito ilimitado aos dados, o refinamento tedri-
co da disciplina (SANJEK, 2015, p. 286). Rodriguez nos chacoalha: e se mutualidade
se tornasse o critério do desenho e da avalia¢ao da qualidade de nossas pesquisas?
(2015, p. 49). E Sanjek pergunta se devemos mesmo manter a teoria como o unico
commodity académico (2015, p. 292-293). Imagino, a partir dessas provocac¢des, uma
interessante cascata de mudancas sobre as esferas de educacao, financiamento, pu-

blicacao e empregabilidade das cientistas.
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As autoras nos trazem muitas cenas, histdrias e argumentos para que esses
dois mundos ndo sejam tdo separados e hostis. Oferecem também refinamentos do
conceito-chave, para construirmos um repertdrio pratico. “Mutualidade envolve ne-
gociacdo”, diz Renée Shield (2015, p. 205), com tantas partes e em tantos momentos,
lembrando-nos que essa ndo € uma relacao para dentro da qual deslizamos natural-
mente. Lanita Jacobs lembra que uma das dadivas trocadas em campo é a empatia,
mas esta é merecida e negociada (2015, p. 251). E, mesmo que tenhamos uma forma
ideal na qual gostariamos que ela acontecesse, a mutualidade € exigida e definida es-
pecificamente por cada grupo com quem fazemos nossas pesquisas (SHIELD, 2015, p.
217). Porisso, entendemos que a “mutualidade é seletiva e fluida ao longo do tempo”
(RODRIGUEZ, 2015, p. 58), ndo é fixa, ndo é imutavel. Acompanha as flutuacdes e de-
licadezas das relacdes per se. Precisa de tempo para se estabelecer, se desenvolver,
respeitando os parametros locais de trocas, respeitando a personalidade e os limites
da pesquisadora também. Assim, desenvolver a sensa¢ao de mutualidade é um “ato
de paciéncia” (WALI, 2015, p. 177).

Além disso, promove-se uma inversao epistemoldgica, por exemplo, em que o
professorado serad igualmente encontrado fora das universidades, nas comunidades
onde a pesquisa acontecer. Colocar a mutualidade em pratica muda o lugar e o papel
da antropdloga. Sua voz, sua versdo dos fatos passam a ser mais uma. Mais uma ex-
pert dentre tantas, mais uma autora entre varias. Ela assume papeis mais e mais peri-
féricos, vira tradutora, editora, escutadora (FIENUP-RIORDAN, 2015, p. 76). Vira uma
urgente amplificadora das vozes (ABUSHARAF, 2015, p. 140). Abusharaf explica que,
ao tomar assentos em tantos féruns de luta pela vida de populacdes refugiadas, por
exemplo, assumiu “papeis prismaticos” como antropdloga (2015, p. 150), dotando a
mutualidade de facetas muito diversas.

A mutualidade torna injustificavel, portanto, a metodologia “mosca-na-pare-
de” (porque ndo podemos mais ficar dentro do armdrio com a nossa posicionalidade),
a narrativa onisciente e altiva (porque ndo nos perdoardo da aura de superioridade),
a discursividade “lacradora” (porque definitivamente ndo conhecemos a totalidade
dos fatos), a publicacdo exclusivamente tedrica e abstrata (porque nos serdo exi-

gidas traducdes e aplicacdes). O valor da mutualidade entende pesquisa de outra
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forma, exige outro tipo de pesquisadora, transforma de onde viemos e para onde
vamos como antropdlogas. Critica, definitivamente, a pratica extrativista e questiona
que continuemos fazendo “etnografia hit and run”, escrevendo textos antropold-
gicos “reader-unfriendly”, sustentando o carimbo de “tolas esclarecidas” (SANJEK,
2015, p. 291; p. 294 ). Por isso tudo, pensar pela lente da mutualidade revira vérias das
praticas consolidadas da socializacao académica e da producao cientifica, impactan-
do diretamente 0s nossos canones de formagao, financiamento e publicacdo.

E bom reforcar que as autoras reunidas aqui ndo sdo prescritivas nos sentidos
de que toda pesquisa antropoldgica deva seguir o paradigma da mutualidade, de que
somente a antropologia feita em casa é necessariamente mutua ou de que a qualida-
de de uma pesquisa equivaleria a positividade de suas relaces em campo. Estao a nos
lembrar dos varios ingredientes para construir relagdes mais mutuas, que envolvem
método, atitude, ética e concep¢des de universidade, educacao e ciéncia. Tampouco
sao naives, sabem como a mutualidade é um tipo de relacdo, e por estreitarmos nos-
sos lacos com algumas e ndo com outras pessoas, temos acesso e perspectiva a uma
versao, a uma por¢ao circunscrita daquela realidade. A mutualidade cria, por excelén-
cia, a parcialidade, exige que reconhecamos a coexisténcia, nem sempre amistosa,
de multiplas interpretacdes. Muitos capitulos reconhecem os limites da mutualidade,
sua impertinéncia ética e etnocéntrica, por vezes. “Nao podemos ser precipitadas ao
assumir uma ‘perspectiva antropolégica’ universal definida por uma ética de mutuali-
dade baseada em visGes colaborativas de uma boa sociedade” (SANJEK, 2015, p. 281).

No final das contas, os espelhos, as cobrancas e criticas nos provocam e nos
aperfeicoam. Continuar insistindo em perguntas formuladas apenas na e para a co-
munidade antropoldgica, em textos herméticos e cheios de jargdo da area, na pre-
miacao quantitativa da produgao cientifica dificulta o didlogo com e a participacao de
nossas colegas, estudantes e interlocutoras. Rodriguez nos convoca a pensar que a
abordagem miutua, ao questionar as bases da educacdo, publicacdao e sociabilidade
académicas, pode se tornar uma potente “antropologia de guerrilha” (2015, p. 60),
combatendo as desigualdades e violéncias dos desmatamentos e extrativismos nao
s6 nas comunidades onde estudamos, mas também dentro daquelas nas quais so-

mos formadas e formamos as futuras gerag6es de antropdlogas.
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