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RESUMO

Introducdo: O virus Zika surgiu de forma explosiva e pandémica na Oceania e nas Américas.
Seus efeitos acometeram, em especial, bebés com variados sinais e sintomas que culminaram
no nascimento de uma nova sindrome nunca antes registrada. Dessa forma, nasce, a0 mesmo
tempo, os bebés acometidos e os modos de cuidado voltados a essa populagéo. Nesse sentido,
é fundamental entender as relac6es de cuidados implicados nesse processo respaldados pela
nogdo de cuidado preconizada em Saude Publica composta por varios elementos como
aspectos sociais, ocupacionais, econdémicos, culturais e subjetivos. O aspecto subjetivo se
revela no cuidado que o sujeito oferece, além disso, possibilita ressignificar sua subjetividade,
atribuindo sentidos as experiéncias vividas. Objetivo: Analisar a dimensdo subjetiva
implicada nos cuidados ofertados por pais e profissionais de saude as criangas com sindrome
congénita do Zika (SCZv). Método: Trata-se de pesquisa qualitativa com cuidadores que
compdem o ambiente do bebé com SCZv: pais e profissionais de um servigo especializado no
municipio de Campina Grande no estado da Paraiba, Brasil, cidade com alta prevaléncia da
doenga. Dois grupos de sujeitos, um com pais e méaes, outro com profissionais,
separadamente, participaram de entrevistas individuais e grupos focais. Realizamos também a
observacao participante desses sujeitos inseridos nas atividades do servico. Os dados foram
submetidos a analise de contetido e de discurso articulados com a perspectiva winnicottiana.
Resultados e discussdo: A atencdo foi caracterizada pelo esforgo da atuacéo interdisciplinar,
busca pela horizontalidade construida a partir da concepgdo de que ‘o mosquito nos uniu’,
resultando em estreita proximidade entre os cuidadores. A midia e a ciéncia registraram o
cuidado nascente, ora cooperando com informacdes aos pais e profissionais, ora 0s expondo e
reduzindo-os a notificacdes epidemioldgicas. O cuidado produziu e foi produzido pelos
modos de subjetivar de cada cuidador envolvido, a0 mesmo tempo assumiu similaridades
entre maes, pais e profissionais. As mdes-mulheres carregam o peso das representacdes
sociais da maternidade percebidas como congénitas, expressas pela centralidade do cuidado.
Em cenario de protagonismo materno, a presenca paterna é quase ausente na maioria das
familias, mas quando ha, os pais se mostram bastante atuantes no cuidado. Tais acGes paternas
sdo moldadas pela l6gica masculina, como o apoio emocional dirigido a mulher, mas a ndo
expressdo das proprias emogdes, além de atividades predominantes fora do lar. Outros
cuidadores com posicdo destacada foram as profissionais. Sensibilizadas pela causa,
ultrapassam a execucdo em si do trabalho e atuam em prol das familias também na esfera
pessoal. Diante das intensidades, sem recursos cientificos, a principal intervencdo da equipe
foi o amor. Os cuidadores em geral mostram sentimentos intensos de alegria pelo cuidado
visto como missdo, medo do futuro e tristeza diante dos estigmas que proliferam sobre os
bebés acometidos pela SCZv. Em contexto Zika, o afeto demonstra ser contagioso e exerce
influéncia na intensa presenca do cuidador. Consideragdes Finais: O que sobrevive, apds
situacdo de emergéncia, é o desejo dos cuidadores pela insercdo efetiva dos bebés em sua
comunidade com direitos assegurados. Pensar no futuro dessa populacdo é refletir sobre a
efetivacdo do apoio psicossocial e da disponibilidade de todas as instancias para um olhar
digno aos bebés e seus cuidadores. Embora o surto tenha acabado, assim como os holofotes
midiaticos e académicos, as historias e os efeitos permanecem vivos.

Descritores: relacbes mée-filho, sade mental, Saude Publica



PEREIRA, T.G. The care of mothers, parents and professionals offered to babies with Zika
congenital syndrome. [Thesis]. Sdo Paulo: Séo Paulo: Faculdade de Saude Pablica da USP,
2019.

ABSTRACT

Introduction: The Zika virus emerged explosively and pandemic in Oceania and the
Americas. Its effects affected, in particular, babies with varied signs and symptoms that
culminated in the birth of a new syndrome never before registered. In this way, the babies
affected and the modes of care directed to this population are born at the same time. In this
sense, it is fundamental to understand the care relationships implied in this process backed up
by the notion of public health care, composed of several elements such as social,
occupational, economic, cultural and subjective aspects. The subjective aspect is revealed in
the care that the subject offers that makes it possible to re-signify its subjectivity, attributing
meanings to the lived experiences. Objective: To analyze the subjective dimension involved
in the care offered by parents and health professionals to children with Zika congenital
syndrome. Method: This is a qualitative research with caregivers that compose the
environment of the baby with Zika congenital syndrome: parents and professionals of a
specialized service in the city of Campina Grande in the state of Paraiba, Brazil, city with
high prevalence of the disease. Two groups of subjects, one with parents and one with
professionals, separately, participated in individual interviews and focus groups. We also
performed the participant observation of these subjects included in the service activities. The
data were submitted to the analysis of content and discourse articulated with the Winnicottian
perspective. Results and discussion: Attention was characterized by the effort of the
interdisciplinary action, search for horizontality built from the conception that 'the mosquito
united us', resulting in close proximity between caregivers. The media and science have
recorded nascent care, sometimes cooperating with information to parents and professionals,
sometimes exposing them and reducing them to epidemiological reporting. Care produced and
was produced by the modes of subjectivation of each caregiver involved, at the same time
assumed similarities between mothers, fathers and professionals. Mothers-women carry the
weight of the social representations of motherhood perceived as congenital, expressed by the
centrality of care. In a scenario of maternal role, the presence of the father is almost absent in
most families, but when there is, parents are very active in care. Such paternal actions are
shaped by masculine logic, such as the emotional support directed at the woman, but the non-
expression of one's own emotions, as well as activities predominant outside the home. Other
caregivers with a prominent position were the professionals. Sensitized by the cause, the
professionals surpass the actual execution of the work and act in favor of the families also in
the personal sphere. Faced with intensities, without scientific resources, the main intervention
of the team was love. Caregivers in general show intense feelings of joy for care seen as
mission, fear of the future and sadness in the face of the stigmata that proliferate over the
babies affected by SCZv. In the Zika context, letting oneself be affected proves to be
contagious and exerts influence in the intense presence of the caregiver. Final Concerns: The
surviving scenario, after an emergency situation, is the desire of the caregivers for the
effective insertion of the infants in their community with assured rights. To think about the
future of this population is to reflect on the effectiveness of the psychosocial support and the
availability of all instances for a decent look at the babies and their caregivers. Although the
outbreak has ended, as well as the media and scholarly spotlight, the stories and effects
remain alive.

Descriptors: mother-child relations, Mental Health, Public Health
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APRESENTACAO

O cuidado firmado nas relac@es iniciais do ser humano é o tema que atravessa
esta pesquisa. O interesse pelos cuidados primarios e desenvolvimento infantil foi
gestado na graduacdo de Psicologia, nascente na minha entrada no Laboratorio de
Satde Mental Coletiva (LASAMEC), da Faculdade de Saude Pdblica - USP e no
Aprimoramento em Psicologia Hospitalar no Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina - USP e desenvolvido no mestrado. A dissertacdo intitulada “Atitudes e
intervencdes de profissionais que atuam junto a mulheres gravidas ou com bebés em
contexto prisional”, defendida em 2015" nesta mesma faculdade, foi gerada ap6s nove
meses de espera pela avaliacdo da Secretaria de Administracdao Penitenciaria (SAP) do
projeto inicial, com uma proposta de participacdo das mées presas que possuem bebés
em contexto prisional. Ap6s 0s nove meses, 0 projeto natimorto, posto que impedida
sua realizacdo no ambito da SAP, teve que ser reformulado. O percurso me indicou
que, embora as maes e gravidas presas ndo possuissem voz nos achados académicos,
mais invisiveis ainda sdo os profissionais atuantes na intersec¢do entre maternidade e
encarceramento.

Assim, na dissertacdo, pude estudar os cuidados no entorno da maternidade,
que em contexto prisional, assume especial complexidade pela insercdo e efeitos do
aprisionamento. Nesse periodo, também pude conviver com outra relagdo materno
infantil: ministrei oficinas no projeto Toda Crianga Nasce para ser Feliz financiado
pela Fundacdo ABRINQ (Associagéo Brasileira dos Fabricantes de Brinquedos) em
municipios paulistas com alta mortalidade materna e infantil com tematicas como a
Rede Cegonha, aspectos psicoldgicos do pré-natal, gravidez, parto e puerpério,

situacdes de violéncia no territdrio e dispositivos coletivos de producéo de cuidado em

! Disponivel em: http://www.teses.usp.br/teses/disponiveis/6/6136/tde-30042015-115515/pt-br.php
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saude materno infantil para Agentes Comunitarios de Salde e Profissionais da
Atencdo Basica.

No percurso de estudos sobre as relacdes primarias em contextos especificos, o
interesse pela maternidade em contexto de vulnerabilidade foi o motivo pelo qual fui
conhecer 0 servigo nascente bem na época de alta incidéncia do surto de Zika no sertdo
nordestino. A partir de uma visita ao hospital de referéncia para as gestantes e seus
bebés com Zika, conheci a equipe e discuti sobre a possivel inser¢do no campo como
doutoranda. Iniciavam, assim, um interesse e uma oportunidade de contribuir com a
investigacdo sobre o0s aspectos emocionais dessa populacdo. A inser¢cdo no campo
ocorreu gradativamente, conforme as possibilidades surgiam e o vinculo com a
populacdo se firmava. A todo o momento, estive atenta a0 modo como 0 outro me
afetava e me comunicava sua subjetividade. Outro cuidado relevante foi, em meio a
um contexto de assedio académico, eu refletia sobre cada convite recebido, cada ato
por mim expresso e cada escuta que eu oferecia para ndo reproduzir o sensacionalismo
em torno da epidemia. Nesse sentido, a imersdo na regido por meses me levou, além
de um modo especial de apreender a vida, ao desenvolvimento dessa pesquisa,
organizada de seguinte forma:

No capitulo 1, intitulado Saude Publica e epidemia Zika, na primeira parte,
discorro sobre a incorporacdo da subjetividade nos estudos em saude coletiva, relato
sobre o historico do virus Zika e seus efeitos gerais e em bebés acometidos bem como
0 surgimento dos protocolos, modos de atencdo e orientacdes filhos e frutos da
epidemia.

Na segunda parte do capitulo 1, Dimens6es do cuidado, abordo 0s processos
de cuidado em saude. O cuidado, assim, € reconhecido como possibilitador da

constituicdo subjetiva de um bebé e, ao mesmo tempo, traz repercussdes subjetivas do



sujeito que se propBe a cuidar dele, indissocidveis nessa complexa trama. Tal relacéo é
marcada pelas imagens construidas do bebé, em especial marcadas pelo surto Zika.

A sequéncia do capitulo 1 € composta pelas premissas sobre a construgdo do
problema desta pesquisa, em seguida justifico a relevancia deste trabalho. No item 2
levanto a hipotese e no item 3 apresento 0s objetivos gerais e especificos norteadores
da pesquisa.

No capitulo 4, apresento o percurso metodolégico, com dados sobre o local,
sujeitos participantes e suas caracteristicas, as técnicas de coletas de dados e 0s
procedimentos, a analise de dados e os aspectos éticos. O item 5 aborda o percurso da
insercdo no campo para em seguida apresentar os principais resultados situados no
capitulo 6 e, por altimo, no capitulo 7, as consideracfes finais retomam o percurso
reflexivo e analitico do cuidado oferecido pelos pais e profissionais aos bebés
acometidos pela epidemia Zika. Apds, referéncias e anexos que compdem esta
pesquisa.

Que esta investigacdo contribua para diminuir as semelhancas dos cuidadores
com a personagem de Vidas Secas, de Graciliano Ramos, Sinha Vitéria, mulher,
nordestina, lutadora em que ao migrar das adversidades do sertdo: “chorou, mas estava
invisivel e ninguém percebeu o choro”. Para que essas mées e demais cuidadores ndo

sigam na invisibilidade!
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INTRODUCAO

1.1. SAUDE PUBLICA E EPIDEMIA ZIKA

1.1.1. Processo de saude-doenca e subjetividade

Um conjunto de conhecimentos acerca de determinado fendmeno em salde
publica guarda relagdes estreitas com a dinamica social, com as concepc@es politico-
ideoldgicas e valores éticos e morais de tal ou tal grupo social. Sustentada nessa ideia,
presencia-se, no campo de salde publica ao final do século XIX, a corrente
preventivista. A emergéncia desse modelo preventivista no bojo da moderna saude
publica ocorreu no ambito do intervencionismo estatal como estratégia de
enfrentamento das crises ciclicas do capitalismo. E neste processo de remanejamento
das politicas de salde que surge a nogdo de risco e um determinado modelo
explicativo do processo de salde-doenca sob perspectiva multifatorial (caracterizado
como histéria natural da doenca). Em seguida, assiste-se tendo em consideracdo
sempre o impacto do movimento de recomposicdo da pratica médica sobre a
redefinicdo da satde publica, a articulacdo da medicina preventiva e da medicina
integral (AROUCA, 1975). Tal rearranjo se expressou pela “necessidade do
descentramento do enfoque biologico e a correspondente orientacdo de cada ato
médico no sentido de apreender e interferir com a complexidade do paciente”
(DONNANGELO,1976, p.80).

Diante desse olhar mais ampliado e complexo das cadeias causais da doenca,
atualmente constata-se que, para estudar uma doenca, ha necessidade do olhar
reflexivo e critico para a realidade apreendida, de atribuir sentidos e significados que
movem 0s aspectos subjetivos, relacionais, simbolicos e valorativos imediatamente de

uma determinada sociedade (AYRES,2011). Assim, deve-se investigar o contexto,
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recursos disponiveis, modo de apreensdo e explicacdo das causas de uma doenca. Da
compreensdo sobre o processo de adoecer originou-se a epidemiologia moderna, no
inicio do século XX, enquanto saber cientifico, delineada nas varias formas de explicar
as doencas. Uma das formas foi a ideia de constituicdo epidémica, ou seja, contempla-
se condi¢cbes ambientais que tornam mais ou menos prevalentes tais doengas em tais
lugares. Embora a constituicdo epidémica tenha contribuido para a evolucdo da
epidemiologia, as investigacbes apontavam a insuficiéncia para explicacdes do
comportamento epidemiologico da doenca. Essa explica¢do da constituicdo epidémica
foi gradativamente substituida pela Histdéria Natural da Doenca (HND) que contempla
a multicausalidade da doenca em processo de encadeados e variados aspectos, como
0s sociais e psicoldgicos (AYRES et al, 2012).

Mesmo que considerar a subjetividade ndo significasse a garantia da
compreensdo de sua complexidade, a HND se mostrou importante avangco para 0S
estudos epidemioldgicos. Nesse sentido, a epidemiologia, no curso de seu proprio
desenvolvimento, ao contemplar a subjetividade no processo de adoecer e incorpora-la
como fator de risco, permitiu uma percepcdo mais ampliada de que determinantes da
doenca, ultrapassando a formulacdo unicausal de seu modelo tradicional. Uma
compreensdo mais acurada sobre grupos ou individuos mais fragilizados surgiu ap6s
epidemia da AIDS em meados de 1990. Nomeada como “peste gay”, os homossexuais
carregavam 0 peso de serem causadores da doenca, limitando o risco e a causa no
individuo. Nessa época, houve um avanco dos estudos epidemiologicos por descobrir
a etiologia da doenca e identificar subgrupos, mas com o tempo mostrou-se prejudicial
(AYRES et al., 2012), porque ao criar o grupo de risco disseminou-se uma epidemia

simbdlica de excluséo e segregacao.
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No entanto, gradativamente a nocéo de risco foi substituida pelo entendimento
de vulnerabilidade (campo conceitual emergente na época) assumindo o olhar para as
multiplas interagdes entre o individuo com HIV, seu contexto social e cultural. Antes,
sob preceito de grupo de risco e da acdo individual, aos poucos varios processos e
determinantes tornam-se protagonistas e motivam as acfes em salde diante da
epidemia (ANTUNES, 2005).

Diante do campo da Aids, o conceito de vulnerabilidade emerge e instaura uma
nova concepcao diante das epidemias, por responder a outras frentes de trabalho em
salude e trazer a compreensdo ampliada e reflexiva de uma epidemia e seus
determinantes (AYRES et al, 2009). A vulnerabilidade, entdo, identifica a dindmica
desde a suscetibilidade subjetiva dos individuos, de programas de salde, até a cultural,
econdmica e politica.

A partir desse entendimento mais ampliado, identificou-se que a chance de
exposicdo ao adoecimento ndo estava restrita a0 componente comportamental, mas
sim aos aspectos coletivos a partir de trés eixos interligados: individual, social e
programatico (AYRES et al, 2009 p. 127). A perspectiva individual contempla os
aspectos subjetivos do individuo em relacdo ao seu meio, sua dindmica psicossocial de
ter acesso a informacdo e se apropriar dessa conscientizacdo e incorpora-las nas suas
acOes; a dimensdo social incorpora a escolarizacdo, acesso a recursos, decisdes
politicas e efetivacdo de seu exercicio enquanto sujeito de direitos; a ultima dimenséo,
programatico, analisa os programas locais e nacionais de prevencdo, como e quanto 0s
governos respeitam, protegem e promovem o direito a saude (AYRES et al, 2009).

H4, assim, uma dindmica de variabilidade e de intervencdes em saude com seus
significados sociais que ultrapassam anélises descritivas epidemioldgicas, importantes,

porém insuficientes para a compreenséo de uma epidemia. E necessario verificar que



20

0s estudos sobre o processo saude-doenca contemplam variadas dimensdes presentes e
fundantes do sujeito. Dessa forma, observa-se que a subjetividade, imersa em contexto
social e politico, é objeto de estudo e intervencao nas variadas dimensdes individuais,
sociais e de programas em saude.

A perspectiva subjetiva na salde coletiva segue variadas influéncias. A
subjetividade inspirou muitos pensadores das humanidades em geral e em variados
momentos histéricos e sociais. Ha, assim, uma diversidade de defini¢cbes sobre
subjetividade delineadas de maneira pluridimensional, como de ordem politica,
filosofica, social e psicologica sofrendo transformacbes ao longo dos séculos. Ao
considerar o século XIX, imperou o cientificismo como modo de conhecimento em
varias areas do saber. As Ciéncias Humanas, por exemplo, surgiram como saber
episttmico destacando o ser humano como objeto e sujeito de seus estudos
(FOUCAULT, 1999a). Em meio a essa dupla-funcdo — ser produtor e alvo de
conhecimento — varios autores se propuseram a estudar o modo de ser dos sujeitos em
determinado contexto social e perspectiva tedrica. No campo da Salude Coletiva, a
entrada da temética da subjetividade foi influenciada pelas teorias das ciéncias
humanas e ocorreu de forma tardia (FERREIRA NETO, et al, 2011). Para 0os mesmos
autores, a incorporacdo da subjetividade a esse campo se deu junto com a construgao
da nocdo de sujeito em sua coletividade, referéncia articulada com o projeto da
Reforma Sanitaria e com o objetivo de atender a questdes emergentes do processo de
construcéo e consolidacio do Sistema Unico de Satde (SUS).

Nesse sentido, a nocdo da subjetividade frequentemente abordada pela
literatura da Saude Coletiva traz a dimensdo coletiva de um sujeito-ator que luta por
transformagdo social, perspectiva em consonancia com 0S movimentos sociais

precursores do Sistema Unico de Salde (FERREIRA NETO, et al, 2011). Tais



21

movimentos ultrapassaram a proposta de projetos em si e representaram tambem
processos de atuacao dos sujeitos da praxis inseridos em dado contexto social (PAIM,
2017). Essa percepcdo da subjetividade em saude foi ampliada por outra dimensao
subjetiva relativa as praticas integrativas de cuidado, sob enfoque do carater
relacional, pragmatico e reconstrutivo das identidades subjetivas (AYRES, 2011).
Nesse sentido, o mesmo autor afirma que as praticas em saude devem ser
transformadas em préticas contemplativas do dialogo, do olhar ao paciente diante das
suas formas de ser e se expressar. Além dessas referéncias da subjetividade em Saude
Coletiva, ha a esfera subjetiva discutida como substrato para a producdo de autonomia
nos individuos e coletivos (FERREIRA NETO, et al, 2011), avancando politicas®
fomentadoras de participagao social e “empoderamento” de cada usuario com o direito
e o dever de participar das acOes e decisdes em salude (BRASIL, 2002). Diante desse
contexto, diferentes formas de pensar a experiéncia subjetiva em saude ganham espaco

para o entendimento e préatica integral do sujeito.

1.1.2. O virus Zika e seus (d)efeitos

O mosquito Aedes aegypti requer atencdo no Brasil, porque anualmente
provoca surtos em boa parte do territorio nacional (TAPIA-CONYER, et al, 2012),
sendo o principal vetor, além do Zika virus (ZIKV), da dengue, Chikungunya e febre
amarela (KUNO et al, 1998, VASCONCELOS, 2015; BRASIL, 2014; BRASIL,
2015a; BRASIL, 2016a; TEIXEIRA, 2016). As razdes pelas quais as arboviroses
dengue, Zika e chikungunya disseminam de forma veloz sdo complexas e ndo

satisfatoriamente esclarecidas, culminando, assim, no desafiador controle vetorial

2 A perspectiva de trazer o paciente como protagonista, com autonomia e, assim, contemplar seu jeito de ser e
pensar (como a Carta de Otawa, em 1986), é reconhecer que um dos pré-requisitos para a saide é a habilidade
pessoal do sujeito exercer maior controle sobre sua prdpria salde e sobre 0 meio ambiente, além dele fazer
opcdes que o conduzam para uma satde melhor (BRASIL, 2002)
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(LIMA NETO, et al, 2016). Porém, pode-se afirmar, de acordo com 0S mesmos
autores, que além de fatores intrinsecos relacionados a prépria patogenicidade dos
agentes, mudancas climaticas, demogréaficas e sociais tém contribuido para esse
processo. O ZIKV é arbovirus (virus transmitidos por picadas de insetos) que infecta
varios mosquitos, dentre eles o Aedes aegypti. Com relacdo ao seu historico, o ZIKV
foi isolado pela primeira vez na floresta Zika , Africa, em 1947 e até 1960 havia
apenas registros de casos isolados na regido (I0OOS et al, 2014). O ZIKV era
conhecido pelo comportamento benigno, baixissima viruléncia e letalidade, mas pouco
se conhecia sobre uma possivel teratogenicidade® ligada a esse virus, investigacéo
apenas realizada por conta dos casos brasileiros (BRASIL, 2017). Com relacdo ao
histérico de casos, 0 virus vem causando epidemias na Africa desde 2004 e na
América ocorreu 0 primeiro registro em 2013 no Caribe. A emergéncia do ZIKV no
Brasil iniciou com o primeiro registro em abril de 2015, com provavel vinda ao pais
durante a copa do mundo em 2014 e, desde entdo, instalou-se uma epidemia do virus
nunca registrada no mundo ocidental, pela poténcia da circulagdo simultanea de trés
arbovirus transmitidos pelos mesmos mosquitos do género Aedes (TEIXEIRA, 2016).
A doenca pelo virus Zika apresenta risco superior a outras arboviroses para
desenvolvimento de complicagdes neuroldgicas (BRASIL, 2015a). A infeccdo pode
afetar todos os grupos etarios e ambos os sexos (BRASIL, 2016c). Trata-se de uma
infecdo em geral assintomatica, mas, se houverem sintomas, surgem entre trés e sete
dias como febre, cefaleia, exantema, mal-estar, edema e dores articulares, por vezes
intensas (VASCONCELOS, 2015; COSTELLO et al., 2016). Embora fossem
conhecidos os efeitos neurologicos causados por flavivirus (como a Sindrome de

Guillain-Barre, febre do oeste do Nilo ou encefalite japonesa), a relacdo com o virus

? teratogenicidade: capacidade de produzir malformagdes congénitas no feto.
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Zika e sua transmissdo vertical era desconhecida (DINIZ, 2016a). Apos estudos e
acompanhamentos, identificou-se que ha trés formas de transmissdo do ZIKV: pela
picada do mosquito Aedes Aegypti, a transmissdo sexual e transmissdo de mée para o
feto durante a gravidez (BRASIL, 2015a).

No ultimo caso de transmissdo, 0 reconhecimento dos efeitos foi
gradativamente associado com malformacdo fetal. Um estudo pioneiro realizado em
Campina Grande, interior da Paraiba (MELO et al., 2016a), examinou duas gestantes
com presenca anterior de sintomas do ZIKV e identificou, em ambos os casos, um
gendtipo de origem asiatica, revelando o primeiro diagnostico de transmissao
intrauterina do virus. Além da descoberta de tal associacdo, a mesma pesquisa sugere
que o virus pode atravessar a barreira placentaria, representando um potencial agente
infeccioso para os fetos (MELO et al., 2016b).

Diante desse cenario, bebés nascidos com comprometimento no sistema
nervoso central (SNC) possuiam mdes com histérico da infeccdo (WHO,2016a;
BRASIL, 2016b; TEIXEIRA, 2016; TEIXEIRA, et al, 2016). Dentre algumas
alteragdes no SNC podem ocorrer a microcefalia, primeiro sintoma a ser identificado
ja no periodo gestacional, por meio de exames clinicos, laboratoriais e de imagem
(BRASIL, 2016c). A microcefalia, diminuicdo do perimetro encefalico, pode causar
retardo no desenvolvimento motor, cognitivo, alteracbes na visdo, fala, audicao,
epilepsia, paralisia cerebral (ASHWAL, 2009). Na sindrome relacionada ao Zika ,
embora possa haver caracteristicas distintas, ha anormalidades neurologicas graves
além da microcefalia: desproporcionalidade facial, hipertonia (tensdo muscular
excessiva), hiperreflexia (excesso reflexo muscular) e irritabilidade (WHO, 2016a;
MIRANDA-FILHO et al, 2016). Com relagédo as orientacbes governamentais quanto

ao tratamento do Zika Virus, essas sdo dependentes da intensidade dos sintomas. A
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prescricdo pode indicar uso de analgésicos, antitérmicos e outros medicamentos para
controlar a febre e a dor. Diante desse conjunto de sinais e sintomas, a Organizacao
Mundial de Satde (OMS) declarou preocupacéo internacional e se propds a definir o
espectro da Sindrome Congénita associada a infeccdo pelo Virus Zika (WHO, 2016a),
representada pela sigla SCZv. Nesse sentido, este trabalho utilizara tal nomenclatura
para nomear o0s bebés acometidos pelos sintomas acima mencionados.

Diante de tantos recém-nascidos comprometidos, o Ministério da Saude (MS)
publicou a Portaria GM n° 1.813, de 11 de novembro de 2015 que declara Emergéncia
em Salde Publica de importancia Nacional (ESPIN) por alteracdo do padrdo de
ocorréncia de microcefalias no Brasil. Ap0s situacdo emergente assumida, o governo
cria uma série de medidas com procedimentos preliminares para vigilancia dos casos
de microcefalia, com protocolos e manejos clinicos, além de orientacdes diagnosticas
e fluxos de cuidado (BRASIL, 2015b). Sobre a dimensdo quantitativa do surto, o
Boletim Epidemioldgico do Ministério da Satde de fevereiro de 2018 divulgou dados
do periodo entre 08/11/2015 e 30/12/2017: o 6rgao recebeu 15.298 notificacdes, das
quais 3.071 foram confirmados casos de microcefalia e outras alteracbes do sistema
nervoso, sugestivos de infeccdo congénita em todo o pais. Desses casos, 2.869
continuam em observacdo e a maioria (60,6%) dos casos notificados se concentram na
regido Nordeste (BRASIL, 2018). De acordo com o mesmo documento, o estado da
Paraiba (PB) esta entre os cinco estados com maior nimero de casos. No entanto, é
importante considerar a subnotificacdo de casos que impossibilita expor a magnitude
da epidemia (TEIXEIRA, 2016).

Identificado com um dos mais graves problemas de saude publica do século
XXI (TEIXEIRA, 2016), a epidemia Zika tomou dimensdes de emergéncia em saude

publica nacional e internacional e provocou intensa discussdo, comogédo e construcao
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da ciéncia iniciada em uma pagina em branco (ALBUQUERQUE, et al, 2018). Os
esforcos pela construcdo do conhecimento acompanhavam os esforgos das instancias
nacionais e internacionais para gestarem acfes e servi¢os voltados a populacéo
afetada. Em resposta ao surto, alguns protocolos em saude foram paridos pela

epidemia Zika, sobre os quais serdo abordados a seguir.

1.1.3. Modo de atenc¢do nascente apds o surto: acdes e servicos filhos da Zika

O histérico da epidemia, dessa forma, possui dois recortes no tempo:
identificacdo do novo virus no pais e associacdo com a microcefalia (DINIZ, 2016a).
O primeiro recorte no Brasil ocorreu, ap6s o surgimento dos sinais e sintomas da
doenca surgidos no final de 2014 nos servicos nordestinos, em abril de 2015, o
primeiro registro realizado pelo MS da circulacdo do Zika virus no pais. O segundo
momento da epidemia, em abril de 2016, foi a confirmacdo da OMS do consenso
cientifico de que o virus causava a microcefalia. Incialmente, tais manifestacdes nao
foram identificadas pelos médicos como Zika, pois havia dificuldade para se
estabelecer um diagndstico diferencial que descartasse dengue e chikungunya (DINIZ,
2016a). A morosidade pelo reconhecimento de um novo virus também ocorria dos
orgdos oficiais, secretarias de salde municipais, estaduais e MS, motivada por certo
ceticismo, medo da precipitacdo podendo levar a erros (BRASIL, 2017). Dessa forma,
houve um processo gradativo para se confirmar a epidemia, em meio as aproximagoes
e aos distanciamentos dos médicos de leito (providos de direto e continuo com a
populagdo) com instancias de salde (desde municipais a internacionais) (DINIZ,
2016a). Sendo assim, a relagdo entre os sintomas e o virus Zika foi primeiramente
estabelecida pelos medicos de leito e depois notificadas a Unido e transmitidas aos

cientistas para inicio dos estudos.
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Nesse contexto, diante de uma demanda atipica reconhecida pelos profissionais
da assisténcia, 0 MS recebeu as notificacfes dos primeiros casos da Secretaria de
Salde de Pernambuco e em outubro de 2015 reuniu suas areas técnicas e especialistas
de diversas areas da medicina, epidemiologia, estatistica, geografia e laboratdrio, alem
de representantes das Secretarias de Saude de Estados e Municipios afetados
(BRASIL, 2016d). Nesse periodo, iniciou-se uma linha de investigacdo sobre o0s sinais
e sintomas provocados pela nova epidemia. A epidemia trouxe uma experiéncia
inédita e Unica a cada profissional pertencente a rede instaurada: neurologistas e
demais profissionais de salde que prestaram assisténcia aos casos, sanitaristas que
criaram sistemas de vigilancia para a sua notificagdo e acompanhamento, e
epidemiologistas que no “momento zero” elaboraram e desenvolveram pesquisas para
esclarecer sua etiologia (ALBUQUERQUE et al., 2018). Outros milhares de sujeitos
criaram conexfes e compuseram essa rede, tais como servidores publicos,
profissionais de satde e profissionais de comunicacdo em busca de oferecer respostas
a sociedade (BRASIL, 2017).

Em meio a tantas iniciativas e tantos bebés acometidos, no més seguinte da
declaragdo de emergéncia no Brasil, 0 MS, considerando a chance de disseminacao
dos casos e das necessidades de intensificacdo das medidas de investigacao,
mobilizacdo nacional e prevencdo de novos casos, propds a declaracdo de Emergéncia
de Saude Publica de Interesse Nacional. A decisdo foi seguida pela OMS declarar
emergéncia de importancia internacional, a partir da disseminagdo dos casos de Zika
para outros paises americanos (BRASIL, 2017).

Fruto dessas iniciativas e encontros foi o desenvolvimento do Protocolo de
atencdo a saude e resposta a ocorréncia de microcefalia relacionada a infecgéo pelo

virus Zika, publicado em 2016 (BRASIL, 2016c), que reconheceu, dentre outras
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constataces, a relacdo do virus Zika e ocorréncia de méas formagdes e Obitos em fetos
e bebés. Esse documento originou o Plano Nacional de Enfrentamento a Microcefalia
que apresenta trés frentes: prevencdo e combate a0 mosquito Aedes aegypti, melhoria
da assisténcia as gestantes e criancas e realizacdo de estudos e pesquisas nessa area.

A primeira frente diz respeito ao foco na elimina¢do do mosquito, vista como
acdo prioritaria. A intervencdo sugerida a equipe de salde é fomentar a promocao e
prevencdo da salde para toda a populacdo, com a¢des como a eliminagdo de possiveis
criadouros do mosquito, limpeza dos terrenos, descarte apropriado do lixo e materiais
e utilizacdo adequada da agua, além da protecdo individual (BRASIL, 2016c). Houve
aumento dos recursos federais destinados aos estados e municipios, contratacdo de
agentes, uso de inseticidas, mas com fragil efetivacdo das acdes, cobrando assim um
esforco maior das familias (HUMAN RIGHTS WATCH, 2017). Nesse sentido, o
enfoque do governo era mobilizar a populacdo semanalmente, por meio de campanhas
como “Dia D” e “Toda sexta é dia de combate ao Aedes aegypti”. Todavia, outras
medidas a médio prazo fundamentais para controle vetorial, como agdes sistémicas no
saneamento e esgoto basicos, ndo tem sido uma prioridade do governo, expondo assim
0 pais a anos de surtos de doencas transmitidas por mosquitos (HUMAN RIGHTS
WATCH, 2017).

Além do combate ao mosquito, o Plano prevé acdes no ambito da atencdo a
saude das mulheres, como acfes de atencdo a saude sexual e reprodutiva, a oferta de
métodos contraceptivos, as visitas domiciliares para orientacdo a populacdo e o
acompanhamento das gestantes, puérperas e recém-nascidos suspeitos de microcefalia
(BRASIL, 2016c p. 11). Na préatica, algumas mulheres que viveram de perto a
epidemia percebiam as acOes governamentais como reprodutoras das normas

tradicionais de género: colocam o 6nus dos esforcos de erradicacdo do mosquito em
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nivel doméstico — limpeza de recipientes de agua e eliminacdo de adgua parada nas
casas — nas mulheres e meninas, que ja assumem a responsabilidade priméria pela
prevencdo da gravidez (HUMAN RIGHTS WATCH, 2017).

Com relagdo ao atendimento as pessoas, 0 MS orientava a ampliacdo das acdes
ja previstas pelo SUS de atencdo a saude sexual e reprodutiva, acompanhamento pré-
natal, atencdo ao parto, nascimento e puerpério (BRASIL, 2016c). Para a atencdo ao
recém-nascido, ha recomendacdes para a avaliacdo neuroldgica, laboratorial, exames
de imagem, triagens neonatais, a fim de detectar acometimentos e realizar
encaminhamentos se necessarios (BRASIL, 2016¢). Em casos de sequelas
neuroldgicas identificadas nos recém-nascidos, o tratamento ocorre em centros
multiprofissionais especializados, como os Centros Especializados de Reabilitacdo
(CERS) orienta-se a avaliacdo e conduta especifica para cada caso (BRASIL, 2015a).
O Plano enfatiza a importante vinculacdo também com a Unidade Basica de Salde,
pois a acdo compartilhada da Atencdo Basica e Atencdo Especializada faz com que
essas criancas sejam mais bem assistidas e as familias amparadas (BRASIL, 2016c).

E orientagdo protocolar que a equipe de saude deve estar sensibilizada a
acolher a gestante com caso suspeito e suas angustias, dividas e medos, por meio de
uma escuta qualificada, sem julgamento nem preconceitos, que permita a mulher falar
de sua intimidade com seguranca. Se necessario, as equipes de Saude da Familia
podem solicitar o apoio matricial dos profissionais de Saude Mental, por intermédio
do Nucleo de Apoio a Saude da Familia (NASF) ou de outros profissionais de Salde
Mental do municipio (BRASIL, 2016c; BRASIL, 2016d). O apoio especializado é
enfatizado em nota informativa as CoordenacGes de Saude Mental para acles

articuladas de Apoio Psicossocial a mulheres gestantes, familias e cuidadores de
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criancas com Sindrome Congénita por Virus Zika e outras deficiéncias (BRASIL,
2016e).

A (ltima frente de acdo prevista para enfrentar a epidemia se refere a
realizacdo de estudos e pesquisas nessa area. Para cumprir com tal necessidade
cientifica em prol dos avangos do conhecimento sobre o inédito surto, MS instituiu a
Rede Nacional de Especialistas em Zika e doengas correlatas (RENEZIKA ) por meio
da portaria n°® 1.046 (BRASIL, 2016c) com o intuito principal de subsidiar o MS com
informacdes sobre pesquisas relacionadas ao virus Zika e doencas correlatas no ambito
da vigilancia, prevencdo, controle, mobilizacdo social, atencdo a salde e ao
desenvolvimento cientifico e tecnoldgico. Dessa forma, varios editais foram abertos
para financiamento de pesquisas interdisciplinares sobre as doencas causadas pelo
Aedes Aegypti, houve a criagdo de um banco nacional de amostras bioldgicas e de
imagens para pesquisadores e a formacdo de parcerias com instituicdes brasileiras de
pesquisas’*. No contexto dos esforcos cientificos em tempos da epidemia, houve
inimeras iniciativas de financiamento publico ou privado, com dimensdes regionais
até internacionais, como, por exemplo, as renomadas instancias: a Organizagdo
Mundial de Salde (OMS), Organizacdo Pan-Americana de Salde (OPAS), a
Organizagdo das Nac6es Unidas (ONU) representada pelo Fundo das Nagdes Unidas
para a Infancia (UNICEF).

Ha&, portanto, um arsenal de acOes académicas e politicas direcionadas para
intervengdes no combate ao virus Zika . Mesmo com tamanho esforgo, as duvidas
sobre a microcefalia ainda séo inumeras. A ligacdo com o Zika foi comprovada, mas
havera outros fatores que podem proteger ou aumentar o risco para que o bebé venha

com a malformacao? Por que algumas criancas trazem um quadro mais grave do que

* Informagdo retirada do site: Ministério da Saude, Brasil, “Dengue, Chikungunya e Zika : Salde destina mais
R$ 135 milhGes para reabilitagdo e pesquisas”, em 30 de Marco de 2017. Disponivel em:
http://portalarquivos.saude.gov.br/images/pdf/2017/marco/30/RENEZIKA .pdf



http://portalarquivos.saude.gov.br/images/pdf/2017/marco/30/RENEZIKA.pdf

30

outras? (BRASIL, 2017). N&o ha respostas para essas perguntas, mas ha a certeza de
que o Zika espalha (d)efeitos fisicos, cognitivos, sociais e subjetivos sentidos por
todos os envolvidos. Além do aparato epidemioldgico que foca casos, a ciéncia deve
olhar o sujeito que compde 0 caso, para assim esses sujeitos ndo terem esquecidos suas
histérias e sofrimentos, angustias e desamparos como ocorre pela biopolitica das
doencas (DINIZ, 2016b). Dessa forma, para conviver com uma epidemia faz-se
necessario reconhecer os bebés e as criancas acometidas no ambito comunitario e no
arsenal de leis que asseguram os direitos das pessoas com deficiéncia.

Com relacdo aos direitos dessa populacdo, OMS e o Grupo Banco Mundial
produziram em conjunto o Relatério Mundial sobre a deficiéncia para proporcionar
evidéncias a favor de politicas e programas inovadores capazes de melhorar a vida das
pessoas com deficiéncia, além de facilitar a implementacdo da Convencédo das Nagdes
Unidas sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, que entrou em vigor a partir de
Maio de 2008 (BRASIL, 2011). Essa Convencdo, incorporada a legislagdo brasileira,
tem como objetivo promover, proteger e assegurar o total e igual acesso a todos os
direitos humanos e liberdades fundamentais por todas as pessoas com deficiéncia, com
respeito a sua dignidade (WHO, 2006). O entendimento sobre a pessoa com
deficiéncia propde, assim, uma perspectiva nao focada na limitacdo do sujeito. Nao é o
limite individual que determina a deficiéncia, mas sim as barreiras existentes nos
espagos, no meio fisico, no transporte, na informacéo, na comunicacgao e nos servicos
(BRASIL, 2012a).

No entanto, mesmo com avancos nos documentos em prol dessa populacdo, a
efetivacdo da equidade como processo social de inclusdo ainda é deficiente em
variadas esferas da sociedade. No campo da ciéncia, estudos sobre deficiéncia

contribuiram para o lugar de desvantagem social (DINIZ et al., 2009). Na area de
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saude, por exemplo, ainda se faz presente um olhar ultrapassado, que reforca a
condicdo da desvantagem bioldgica e ndo traz um entendimento da deficiéncia como
uma forma de estar no mundo (QUEIROZ, 2007; AMIRALIAN, 2003). Diante de
uma necessaria perspectiva ampliada, deficiéncia ndo deve ser apenas reconhecida
pelo que o olhar médico descreve, mas principalmente a restricdo a participacdo plena
provocada pelas barreiras sociais (DINIZ et al., 2009). E urgente que o olhar mais
ampliado e ja defendido pelas leis se efetive em todas as esferas sociais, para assim se
tornar acessivel discussdes sobre exclusdo, preconceitos, demandas de direitos
humanos bem como as habilidades criadas por essa populacdo (SCOTT et al., 2018).
O olhar ampliado, portanto, deve compor todas as instancias, como a saude oferecendo

um modo especifico contemplador das subjetividades, discutido a seguir.

1.2. DIMENSOES DO CUIDADO

1.2.1. O cuidado em saude

O avango cientifico e tecnoldgico resultou em mudancgas nas praticas em saude,
no entanto ndo trazem solugdes para algumas complexidades no campo. Com o intuito
de resolver tais questdes, propostas de humanizacdo e integralidade no cuidado em
saude tém se configurado em poderosas e difundidas estratégias (AYRES, 2004).
Algumas praticas de humanizagdo da satde buscam a mudancga do modelo biomédico
ao produzir um modo diferenciado de cuidado, com trabalho vivo e criativo,
agregando o tema da subjetividade e processos de subjetivacdes no trabalho em saide
(FRANCO e MERHY, 2013). Baseado nesse entendimento, os preceitos do SUS séo

sustentados pela coexisténcia da producdo de salde e do processo de producdo de
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subjetividades participativas da dindmica de cuidado no campo da saude
(BENEVIDES e PASSOS, 2005). A perspectiva entdo defendida é a busca ativa da
relacdo entre o aspecto técnico e aos aspectos humanistas da atencédo a saude, pois nao
ha verdadeira saude publica que ndo passe por um cuidado atento de cada um de seus
sujeitos (AYRES, 2004 p. 28).

Merhy (1997; 2003; 2004), ao propor uma reflexdo sobre os processos de
trabalho em saude em toda a sua dimensdo produtiva, discorre sobre variadas
tecnologias que os envolvem nesse contexto: tecnologia dura, leve-dura e leve. Para o
mesmo autor, o trabalho em saide é composto por diversas acoes, realizadas com uso
de distintas ferramentas, como raio-x, instrumentos de laborat6rio ou para avaliacao
do paciente, nomeada por tecnologia dura. Esse aparato tecnologico € respaldado pelo
conhecimento cientifico das areas em saude, como medicina, fisioterapia, dentre
outras, representam a tecnologia leve, por apresentar as formas de pensar e atuar
diante de um caso clinico, e dura, na medida em que se expressa baseada na ciéncia,
ou seja, leve-dura representa a tecnologia de um saber-fazer em satde. Além dessas
duas, propde uma terceira, a tecnologia leve: constituida no trabalho vivo advindo do
encontro entre profissional e paciente. Tal tecnologia opera-se na intersubjetividade
dos atores envolvidos, no acolhimento das falas, interpretacfes, situacdes de
cumplicidade, confiabilidade e vivéncia conjunta da questdo em salde a ser
enfrentada. Com esse entendimento do cuidado em saude, a tecnologia leve em salde
se mostra tdo importante quanto as demais, dura e leve-dura. Dessa forma, com a
articulacdo das trés tecnologias, as acGes em saude frutiferas sdo alcancadas, como
maior controle dos riscos de adoecimento de uma populacdo e producdo de autonomia

dos usuarios em suas formas de ser e estar em seu mundo (MERHY, 2004).
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O cuidado, assim, representa uma somatéria de pequenos atos, procedimentos,
fluxos, rotinas e saberes (CECILIO e MERHY, 2003) e pode ser compreendido e
operado por agentes cuidadores em geral: maes e pais, médicos, enfermeiros,
professores, assistentes sociais, fonoaudidlogos dentre outros profissionais
(FIGUEIREDO, 2007). Existem, assim, diversas faces do cuidar inerentes ao humano,
afinal, ndo ha como distinguir cuidado e vida humana (COSTA, 2009). O ato de se
dirigir ao outro como forma de tratar e ajudar, é fendmeno estudado pela salde
coletiva e, por isso, de inesgotavel conceituacdo e perspectivas. O cuidado conduz as
relacBes humanas e perpetua-se como caracteristica inerente da interdependéncia entre
os sujeitos (FIGUEIREDO, 2011). Essa atitude de responsabilizacdo que estrutura a
acdo do cuidar é a emocédo que funda o social e ndo se esgota, pois, o cuidado esta
presente e, por isso, ha dindmica social e hd possibilidade de aceitacdo do outro
(MATURANA, 2001, p. 105).

As variadas formas de cuidado pertencentes aos seres humanos sdo estudadas
por FIGUEIREDO (2007, 2009, 2011) sob perspectiva psicanalitica, como a teoria de
Winnicott. A primeira discorrida pelo autor, nomeada como dimensdo ética do
cuidado, se expressa no ingresso do recém-nascido, marcado por uma complexa trama
de acontecimentos que estabelecem as condicbes e as formas de recepcdo e
reposicionamento em seu grupo social (como por exemplo os rituais religiosos,
casamentos, formaturas). O cuidado também se manifesta por meio de procedimentos
que na ciéncia séo nomeados como tratamento, dispositivos que se propdem a saude
do sujeito para seu pertencimento na comunidade em que vive (FIGUEIREDO, 2009).
Tal forma de cuidar visa oferecer ofertas de técnicas e orientacbes para o0
estabelecimento de ligagdes quando ocorrem separacGes de acOes distantes da

manutencdo da salde, tais como orientagdes e prescricdes voltadas ao bem segundo
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determinado grupo social. Em meio a separacgdes e ligacdes o cuidado se efetiva a fim
de possibilitar um sentido a experiencia humana (FIGUEIREDO, 2009).

Outra face do cuidar — e a mais profunda — é exercer as dimensdes do cuidado,
com o outro e consigo a fim de propiciar um ‘fazer sentido’, ou seja, estabelecer
relacbes, dar forma, sequéncia, permitir a nocdo de integracdo do sujeito
(FIGUEIREDO, 2009). Nesse sentido, o agente de cuidado atua em algumas
dimensoes: a presenca implicada e a presenca reservada. A presenca implicada ocorre
quando ha uma sustentacdo e continuidade oferecida pelo agente de cuidado, condicéo
necessaria para a existéncia, bem como a formacdo de decisivas identificacdes e
simbolizacbes. Na presenca implicada, também ocorre o reconhecer, isto €, o agente
de cuidado testemunhar que ha uma alteridade no objeto de cuidado. Finalmente, a
dimensédo da presenca implicada compde-se do terceiro ato: interpelar. O interpelar,
isto &, a intimacdo, por exemplo quando damos um nome a alguém, forcamos o sujeito
a responder por seu nome, por sua pessoa, por sua existéncia (FIGUEIREDO, 2007).
A segunda dimensao do cuidado, ndo menos relevante, é a presenca reservada. A acdo
de se afastar do objeto de cuidado (vistas em a¢Bes como delegar, descansar) €é
reconhecer seu limite e sua finitude, numa agéo (que erroneamente possa ser percebida
como passiva), de também se deixar ser cuidado. Os extravios e excessos em uma das
dimensoes (implicada ou reservada) podem ser prejudiciais para todos os envolvidos
no cuidado. Por isso, o0 agente de cuidado deve buscar o equilibrio dindmico entre as
duas dimensdes, a fim de oferecer um cuidado mais sensivel e espontaneo ao objeto de
cuidado (FIGUEIREDO, 2009).

Com relagdo ao cuidado oferecido pelo profissional, este também precisa
moderar seus afazeres no exercicio do cuidar. De acordo com a perspectiva

winnicottiana, sua funcdo esta vinculada a um movimento de compartilhar, dar
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suporte, protecdo e sustentacdo, demonstrar preocupacdo e compreensdo da situacao
de saude e de vida dos sujeitos (MELLO e LIMA, 2010, p. 566). Assim, diante de um
sujeito doente, esse cuidador deve reconhecer suas necessidades e curd-lo no sentido
de oferecer um cuidado que deve ser provido de amor (WINNICOTT, 1999b).
Percebe-se, portanto, que a dimensdo subjetiva aparece na execucdo da atividade
ocupacional e se mostra na relacdo com o bebé (LAMEGO et al, 2005). O cuidado
manifesta formas de ser e de se expressar dos sujeitos, tema que sera abordado no

proximo item.

1.2.2. A constituicéo subjetiva e o cuidado

Conforme discorrido anteriormente, a subjetividade pode ser compreendida sob
diversas perspectivas, relativas as areas de humanas e da saude. Este trabalho
discorrera sobre os conceitos de Winnicott (1845-1975).

A concepcdo de Winnicott (1945, 1948, 1949, 1950, 1969, 1971, 1975), sera
utilizada como uma das bases tedricas para a analise dos dados. O autor, pediatra e
psicanalista inglés, desenvolveu estudos sobre a maternidade como norteadora do
desenvolvimento do ser humano e seu amadurecimento emocional e fisico. O autor
construiu seu aporte tedrico sustentando a importancia do ambiente, inicialmente
representado pela méae ou cuidador, para a constituicdo do ser humano. A partir dessa
ideia, o autor desenvolve alguns conceitos que reforcam o protagonismo dos cuidados
primarios para o amadurecimento psiquico e social humano. Nesse sentido,
WINNICOTT (1982) afirma que quando o sujeito usufrui de um ambiente saudavel no
inicio da vida, ha possiveis habilidades para tal sujeito contribuir com o ambiente que
0 cerca, assumindo uma postura ativa em prol da democracia, modo de convivéncia

social baseado na liberdade e criatividade. O autor baseia-se na relevancia dos
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primeiros cuidadores do bebé para a sociedade pelas funcdes de devir humano,
movimento esse que, em massa, poderia repercutir no potencial democratico e na
rigueza cultural daquele grupo social. Portanto, o aporte tedrico winnicottiano
contribuird para o entendimento da construcdo da relagcdo entre cuidador e bebé e do
contexto sociocultural do qual fazem parte.

Desse modo, tornar-se humano, para Winnicott, é possivel pela tendéncia inata
a integracdo de qualquer sujeito se houver provisdo ambiental para que haja o
amadurecimento do bebé e sua constituicdo subjetiva. Nesse sentido, Winnicott
descreve como subjetividade o self, que organiza e integra 0 somatorio de experiéncias
do individuo, no qual ha o sentimento de tomada de consciéncia de existir no mundo
(ABRAM, 2000).

A constituicdo da subjetividade ganha especial importancia nos primordios da
vida do ser humano a partir de um aporte conceitual que se propde a compreender a
relacdo entre cuidador e bebé na constituicdo da subjetividade desse ser em formacao.
Nesse sentido, o ato de cuidar tem a funcdo de garantir a sobrevivéncia fisica e
emocional do bebé. Tal sobrevivéncia da a no¢ao do ‘eu sou’ ao ser humano, ocorre de
forma processual e tardia, sendo fruto da interdependéncia da relagcdo com outro ser
humano. Nesse olhar, para a Psicologia, algumas teorias sustentam que o
desenvolvimento integral do bebé ocorre apenas a partir de uma relacdo
disponibilizada pela méae ou o cuidador constante nos primordios da sua vida. Em
especial, a psicanalise foi base para a teoria de varios desses estudiosos, como Freud,
Spitz, Bowlby, Mahler, Winnicott, Klein, Mannoni, Anna Freud, Winnicott,
representantes de importantes referéncias teoricas que sustentam estudos até os dias

atuais.
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Sobre isso, as teorias discorrem sobre os cuidados dos pais e seus possiveis
efeitos no desenvolvimento fisico e psiquico desse bebé. Nesse ensejo, a partir da
influéncia da psicanalise e da etologia, BOWLBY (1990) desenvolveu a Teoria do
Apego. Postulou que o bebé elege uma figura de apego, responsavel pelas satisfacfes
de suas necessidades e pela referéncia dessa constancia de cuidados e protecdo. O
autor defende uma visdo genético-instintiva ao considerar que o bebé& possui pre-
disposicdo comportamental para buscar essa figura de apego como também sua méae
como ja possuidora de recursos psiquicos para cumprir com esse papel de protetora e
cuidadora.

SPITZ (1979) envolveu-se com a formulacdo de um estudo psicanalitico sobre
o desenvolvimento normal e andmalo das relacdes objetais. Ao articular as etapas dos
progressos fisioldgicos e psicologicos do bebé em seu primeiro ano de vida a partir de
observacOes, Spitz concluiu que a relacdo objetal constituida nessa fase da vida é o
eixo norteador para potenciais vinculos sociais futuros como também para prejuizos
como as doencas de privacdo materna, as quais nomeou de hospitalismo e depresséo
anaclitica.

Nesse ensejo, 0 mesmo autor afirma que para ocorrer esse percurso de
evolucdo, os cuidados fisicos devem ser acompanhados de afetividade, a partir do
estimulo mais oferecido a ele, a face humana, associada com a supresséo do desprazer.
Afirma também que o bebé néo tem afeto nato, mas sim predisposic¢ao a capacidade de
desenvolvé-lo. Assim, os precursores do afeto do bebé (desprazer e quietude)
desenvolvera posteriormente em capacidade sentir afeto a partir do fluxo continuo da
relacdo mae e bebé e suas continuas trocas afetivas. Portanto, a face da mée néo so é
reconhecida como supridora das tensbes como também € nascente um rudimentar

sentimento de afetividade do bebé pela sua mée ou quem Ihe ocupar desse papel.
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Todo esse percurso presente nos primérdios da vida do bebé, a partir desses
aportes teoricos, aponta para a importancia e necessidade da presenca do outro, o
cuidador. A partir dessa perspectiva do cuidado parental como fundante para a saide
integral do bebé, tal cuidado se efetiva se houver um oferecimento de um ambiente
confiavel e favorecedor a parceria mae e bebé (WINNICOTT, 1975). Um ambiente
satisfatorio ao bebé ¢é aquele que facilita as varias tendéncias individuais herdadas, de
tal forma que o desenvolvimento ocorre de acordo com elas, além de adaptar-se
ativamente as necessidades da parceria méae-bebé (WINNICOTT, 1999a). A extrema
identificacdo assume especial funcdo nas primeiras semanas do bebé, quando pode
haver um estado de sensibilidade aumentada da gestante nomeado por WINNICOTT
(1982d) de preocupacao materna primaria.

Frente a grandes esforcos e adaptacGes para o recebimento de um bebé, revela-
se a importancia da relacdo dele com seu ambiente como eixo norteador da teoria
construida por Winnicott. Tal espaco fisico que acolhe a mée e o bebé deve possuir as
caracteristicas semelhantes a funcdo materna, ou seja, deve cuidar, acolher e sustentar
a diade para que ela desenvolva a relacdo satisfatoriamente. Dessa forma, o ambiente é
tanto a mée, o pai, profissionais como também o grupo social inserido em um contexto
cultural. O ambiente facilitador inclui as fungdes paternais, a funcdo da familia
(WINNICOTT, 1999a), provendo de forma suficientemente boa desde o nascimento
por meio das relagdes entre os sujeitos e identificacbes cruzadas que alimentam o
individuo em toda a sua trajetéria de vida (WINNICOTT, 1975).

Os cuidadores tém funcdo fundante no amadurecimento do bebé, em que boa
parte deles é capaz de se identificar com as necessidades do bebé, embora possam
emergir variadas representacbes como ameaca, receio, ansiedades (WINNICOTT,

1999a). Os sentimentos e sentidos da experiéncia de cuidado nas relagcdes primarias
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podem ser refletidos a partir da compreensdo winnicottiana sobre o psique-soma.
Sobre isso, embora ndo se deva distinguir a psique do soma, exceto para fins didaticos,
0 soma é representado pelo corpo fisico e psique representa a elaboracdo imaginativa,
ou seja, sentimentos da vivéncia fisica (WINNICOTT, 1982c). A psique funciona,
dessa forma, sentindo e dando sentido as experiéncias do soma, culminando no
nascimento da vida psiquica. A partir desse contexto, os cuidadores contribuem para o
desenvolvimento emocional dos bebés e, ao mesmo tempo, atribuem sentidos ao ato

de cuidar.

1.2.3. Entre ultrassons e fantasias: a construcdo da imagem do bebé e da fungao
de cuidado em tempos de epidemia

O bebé atrai intensos investimentos afetivos como também desperta fortes
sentimentos de ruptura, além de remeter o adulto que dele se aproxima a revivéncia de
ser desintegrado, de ser bebé (ARAGAO, 2004). Esses sentimentos presentes na
dindmica subjetiva dos pais surgem desde 0 momento da noticia da gestacdo e marca o
evento bioldgico de futuras transformacBes corpéreas e mudangas psicologicas nos
pais que conceberdo o bebé. Assim, desperta no pai e na mde uma organizacdo de
fantasias e expectativas expressas pela escolha do nome, das futuras caracteristicas
fisicas, de sexo que mostram reservados padrdes de relacionamento (FIORI, 1981). A
chegada de um bebé marca no grupo social uma hipétese, uma novidade, um projeto e
uma promessa (LEVIN, 2005 p. 36). Ao construir o caminho de ser pai, ser mae, ser
profissional, carregado de simbolismos e expectativas sociais e singulares, a dimenséo
subjetiva desse conjunto de cuidadores vai se delineando e expressando o cuidado

possivel de ser oferecido ao bebé que coabita o imaginario e o real.
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Dessa forma, a relacéo entre os pais e seus filhos se estabelece antes do parto e
vai se constituindo a partir das possibilidades e modos de ser desses pais e de imaginar
seu filho. ARAGAO (2007) retoma o percurso do tempo cronoldgico da gestacio
como importante para a apropriacao psiquica da mae nessa condi¢do de ser mae, como
0 inicio marcado pela experiéncia imaginaria de ter seu corpo ocupado por um
estrangeiro e, gradativamente, oferece o espaco fisico e psiquico para o bebé dentro de
sua unidade psicossomatica. Nesse caminhar da constituicdo de ser mae, a mulher
vivencia sintomas hormonais proprios da gravidez que foram pensados também como
uma mobilizacdo psiquica. LANGER (citada por FIORI, 1981) discorre sobre a
hipersonia, é uma identificacdo da mée com seu bebé que dorme junto com ele dentro
de si bem como se desligar do mundo externo e investir nessa nova relagdo. Dentre
outras manifestacGes hormonais e emocionais, FIORI (1981) afirma que o homem
também pode experimentar mudancgas, por meio de sonhos com caracteristicas
persecutorias de um rival querendo roubar algo seu. Todas essas modificacGes
subjetivas dos pais indicam o engajamento afetivo na gestacdo, que se estende aos
familiares e grupo social onde convivem.

O imaginério dos cuidadores, importante e fundante para receber e cuidar do
bebé, produz efeitos fortes ativando expectativas paradoxais em relagdo ao seu filho.
Nesse sentido, o inicio da gravidez coincide com, ou acentua:

a instauracdo de uma relacéo imaginaria na qual o sujeito
crianca ndo é representado pelo que é na realidade, um
embrido em vias de desenvolvimento, mas por aquilo que
chamei alhures de corpo imaginado, ou seja, um corpo ja
completo e unificado, dotado de todos os atributos
necessarios para isso (AULAGNIER, 1990, p. 13).

A relacdo entre a imagem construida psiquicamente do bebé e seu esquema

corporal concreto sofreu influéncias fruto do avanco cientifico dos ultimos anos pela
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possibilidade de visualizacdo médica dos exames como o ultrassom, confrontando
assim o real e imaginado, tecnologias que penetram o corpo intimo (CORBIN et. al.
2008). O excessivo desejo de desvendar o mundo intrauterino produz a medicalizacéo
da gestacdo (CHAZAN, 2007), produz subjetividades e sentidos sobre as doencas
tecnologias mantenedoras do biopoder para gerenciamento da vida (FOUCAULT,
1999b).

Embora todos os filhos sdo investidos subjetivamente das imagens parentais,
em contexto de adoecimento, as fantasias em relacdo ao beb& assumem especial
complexidade, pois o ambiente deverd acolher um bebé que possui um modo de
organizacdo especifico derivado do seu adoecimento: gestar o bebé sob o confronto
entre o real e imaginario. Nesse cenario, o filho, representado como uma continuidade
narcisica dos pais, uma possibilidade de driblar a finitude por deixar no outro, o bebég,
uma heranca genética, social e emocional, ndo corresponde com tal imaginario de
salde, poténcia e vitalidade. Assim, a dindmica, que estrutura e conduz as agdes desse
ambiente ao beb& com necessidades diferenciadas, influencia as relacbes que pais e
todos os envolvidos estabelecem com o bebé. Os profissionais se afetam por emocdes,
sentimentos e conflitos intensos, como impoténcia, frustracdo de atuar cotidianamente
com a doenca, sendo assim um cuidador sob constante tensdo (CAMPOS, 2006). J& os
pais, ao gerar um bebé adoecido, experimentam sentimentos de ansiedade, culpa,
autorrecriminacdo e sofrimento para se identificar com o filho real divergente do
imaginado (AMIRALIAN, 1986). A noticia da deficiéncia ocupa o principal
investimento, tornando-se secundario saber o sexo, por exemplo, além de trazer
duvidas quanto a genealogia da familia, funcbes parentais e heranca simbolica que se

constituira (LEVIN, 2005).
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Alguns estudos problematizaram a relacdo parental com o bebé em situacdo de
adoecimento no enfoque psicanalitico (AMIRALIAN, 1986; LEVIN, 2005; DIAS,
2008; MUNHOZ, 2012). Tais estudos trazem a ideia de que algumas especificidades:
ha sensacdo de desamparo, estranheza e ocorrem rearranjos no cuidado do bebé, sendo
compartilhado com outros cuidadores, como os profissionais de salde, avés e outros
sujeitos que configuram uma rede de apoio. Ao mesmo tempo, o0s cuidadores sentem a
relacdo de cuidado como uma misséo, atribuindo assim uma valorizacdo e sentimento
de ser especial, coincidente em outros estudos de pais com filhos com variadas
deficiéncias (AMIRALIAN, 1986; DIAS, 2008; MUNHOZ, 2012; LUCCA;
PETTEAN, 2016). Em meio a intensidades emocionais, estes pais se dedicam
integralmente a problematica do filho e fazem dela a causa de suas vidas (LEVIN,
2005, p.48). Dessa forma, o envolvimento do cuidador favorece o desenvolvimento do
bebé, por isso, todo bebé deve ter a oportunidade de ser cuidado de forma afetiva para
seu desenvolvimento integral, pois tal como comeca, assim tem de ser aceito, e assim
tem de ser amado. E uma questdo de ser amado sem sancdes (WINNICOTT, 1993, p.
205).

O envolvimento afetivo, nesse sentido, estd relacionado com 0s recursos
subjetivos de cada cuidador. Diante da inesperada demanda advinda de um bebé com
deficiéncia, ha que reelaborar contetidos significantes do que se entende que compde a
pratica de ser mde com a situacdo das necessidades muito especiais do filho que
nasceu (SCOTT, 2018). Os mesmos autores, ao estudarem as mées com bebés com
SCZv, identificam o ato de cuidar associado proximamente a ideia de sofrimento.
Somado a isso, ha uma angustia por desconhecer o curso do desenvolvimento desses
bebés, sendo assim as maes e todos os cuidadores sdo tomados pela duvida se havera

um prolongar interminavel da infancia. O contexto Zika, portanto, reflete na maneira
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como os cuidadores constituem a imagem desse bebé. Sobre isso, a imagem do corpo é
a sintese viva de nossas experiéncias emocionais: inter-humanas, repetitivamente
vividas, através das sensacfes (DOLTO, 1984). Ha, portanto, uma especificidade da
vivéncia dos cuidadores dos bebés com SCZv, pois, diferentemente da experiéncia das
mées com filhos com outras deficiéncias conhecidas, ocorreu, no sentido mais
coletivo, diante dos holofotes (SCOTT et al., 2018). Assim, é inegavel que 0s
cuidadores e seus bebés com SCzv foram foco de atencdo em todas as dimensdes
sociais, seja na familia, nas ruas, nos jornais e na ciéncia, fato experienciado de forma
subjetiva por cada um deles e que transformou suas vidas.

Além das transformacbes emocionais e sociais vividas por todos
acompanhantes de uma gestacdo bem como os sentidos nascentes ao gestar um bebé
acometido por uma doenca, hd formas subjetivas relacionadas a histéria de vida de
cada cuidador e as funcdes sociais deles construidas socialmente. O ato de cuidar
perpassa pelos esteredtipos de género, atribuindo ao feminino o lugar central
(MUYLAERT, et al, 2015). Essas representacdes ligadas ao género advém de um
processo social construido historicamente. Ao longo da histéria moderna e
contemporanea, houve uma construcao social da familia e as funcGes de cada sujeito
nela envolvido, a qual sofre mudancas de acordo com a organiza¢do econdémica e
social vigente. A mulher, movida pelo sentimento de pertencimento e manutencao
familiar, assume o papel de cuidadora dos filhos, ainda com resquicios da influéncia
catolica da virgem maria, cuidadora devota do menino Jesus, da idade média enquanto
0 pai se responsabiliza pelo trabalho produtivo fora do lar (ARIES, 1978;
BADINTER, 1985). Ser mde, a partir do século XVII, tornou-se a atividade mais
invejavel e doce que uma mulher pode desejar (BADINTER, 1985), imagem reforcada

no século seguinte por Rousseau, ao fortalecer a nog¢do do lugar feminino preenchido
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por cuidados ao marido e filhos. Houve, portanto, uma supervalorizacdo da
maternidade conferida a mulher o trabalho da reproducdo e ao homem da producéo
remunerada. Nesse discurso, associa¢fes entre vinculo e predisposicdes genéticas
femininas reforcaram tais divisdes (ROHDEN, 2009).

Em nome de relativizar funcdes tdo arraigadas socialmente, ha movimentos
que visam construir um olhar critico para a divisdo sexual e fomento da equidade de
género (HIRATA, 2016). Assim, as escolhas de homens e mulheres ocorreriam de
forma menos imposta pelas representacdes de género (SCOTT et al., 2018). Todavia,
no contexto da epidemia Zika, o foco do cuidado era predominantemente feminino. As
mulheres assumiram a centralidade do cuidado dos bebés com SCZv (SCOTT et al.,
2018; FREIRE et al., 2018; CARNEIRO; FLEISCHER, 2018).

A espera de uma nova vida é marcada por representacbes construtivas ou
destrutivas que vestem simbolicamente estes bebés, repercutindo em inerentes
transformacdes nascentes vivenciadas pelas maes, profissionais e todos envolvidos.
Nesse contexto, o nascimento de um bebé imerso em situacdo epidémica pouco
conhecida pode potencializar as fantasias e angustias das gestantes, puérperas, pais e

profissionais.

1.3. PROBLEMATIZACOES PARA A CONSTRUGCAO DO PROBLEMA DE
PESQUISA

Ha algumas premissas que sustentam o desenvolvimento desta pesquisa e
contextualizam o objeto de estudo a ser explorado. A primeira premissa é baseada no
fato de que, com surgimento explosivo, o virus Zika é responsavel por uma pandemia

em progresso e afeta milhares de pessoas na Oceania e nas Américas (MINASSIAN,
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2016). Segundo, como se trata de uma doenca recente, os estudos ainda estdo em
andamento. Enquanto campo de estudo na saude coletiva, com propostas de se estudar
uma efetiva intervencdo na solucdo do Zika, é importante ter a compreensdo da acao
dos cuidadores no processo saude-doenca. Nesse sentido, é fundamental entender as
relaces de cuidados implicados nesse processo e, portanto, contemplar os cuidadores
pais e profissionais de salde que compdem a rede. A Ultima premissa se sustenta na
nocao de cuidado composto por varios elementos como aspectos sociais, ocupacionais,
econbmicos, culturais e pela subjetividade. A subjetividade se revela no cuidado e é
afetada pela trajetoria de cuidar, ou seja, o sujeito ao oferecer um cuidado se expressa
e atribui significados a esse ato de cuidar e, a0 mesmo tempo, é tocado pela
experiéncia do cuidado que o permite ressignificar sua subjetividade. Trata-se, assim,
de um inter jogo entre cuidado e subjetividade que se conectam e se retroalimentam na
trajetdria das relacGes cuidadores-cuidados, pais-bebé e profissionais-bebé.

Entende-se, assim, a dimensdo subjetiva como as interagcbes sociais, 0S
sentimentos, as decisdes, os modos de ser e de existir no grupo social no qual o sujeito
pertence. Temos, nesse sentido, uma pergunta: como a dimensdo subjetiva esta
implicada e se implica nos cuidados de pais e de profissionais voltados as criancas

com sindrome congénita do Zika?

1.4. JUSTIFICATIVA

O sujeito, para se constituir integralmente e inaugurar sua existéncia psiquica e
social, precisa do encontro intersubjetivo (WINNICOTT, 1983), que ocorre com a
presenca de sujeitos envolvidos de forma afetiva e constante acolhendo o gesto

espontédneo do bebé vir a ser no mundo (WINNICOTT, 2002). Ademais, 0 outro
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sujeito, que se propde a cuidar do bebé, expressa-se e atribui sentidos a acdo do
cuidado e, a0 mesmo tempo, o ato de cuidar o permite ressignificar sua subjetividade.
Nessa perspectiva do cuidado como processo composto por um conjunto de
acontecimentos e consequentes apropriacdes desses, € importante tracar o discurso dos
atores sociais envolvidos para compreensdo das relacdes de cuidado estabelecidas com
0s bebés acometidos pelo virus Zika. Dessa forma, ter um olhar desse trajeto
vivenciado pelos cuidadores pais e profissionais pode trazer subsidios para acdes
voltadas a essa populacdo, como formas de cuidado e praticas que contemplem o olhar
integral para a saude mental desses pais e dos bebés.

A escolha pelos pais e também os profissionais reside na importancia de
ampliar o entendimento da rede de cuidados que sustenta o bebg, pois tal rede ganha
magnitude e poténcia quando ha uma enfermidade que requer maior proximidade e
regularidade do cuidado em salde. Visto que ha uma condicdo especifica desses
bebés, o cuidado dos pais é acompanhado pelo dos profissionais que exercem cuidado
préximo e constante compondo o amadurecimento desse bebé. Embora haja a
especificidade nos cuidados parentais e profissionais, o trabalhador compde sua acéo
pelo cuidado, se complementa a integralidade da experiéncia humana, ligando
objetividade e subjetividade. O equivoco consiste em opor uma dimensao a outra e
ndo as ver como modos de ser do Unico e do mesmo ser humano (BOFF, 2008). Diante
dessas relagdes duradouras, cada cuidador, com sua funcéo e investimento emocional,
é tocado por sentimentos e formas de simbolizagéo reveladas no manejo com o bebé.

Por isso ha a importancia de discutir no campo cientifico as relagdes
emocionais estabelecidas com o bebé que sofre da sindrome congénita do Zika.
Embora haja pesquisas que abordam os aspectos emocionais do ambiente com o bebé

acometido por alguma enfermidade, estudos sobre tal sindrome elegida por este



47

trabalho séo poucos diante da relevancia do tema. H4, dessa forma, uma miriade de
possibilidades de focos e compreensdes amplas de processos sociais que circundam a
vida de bebés com SCZv, suas cuidadoras e cuidadores (SCOTT et al., 2018). Nesses
recentes anos que se sucederam o surto, algumas pesquisas se debrucaram sobre as
histdrias dessas familias, todas encontradas focaram as mées sob perspectiva social e
antropologica. Ainda assim, sdo insuficientes para compreender a complexidade do

fendbmeno:

Escreve-se, e ainda se pesquisa, sobre: a relacdo entre o virus e a SCZv; a
ideia de estimulagdo precoce dos bebés; os motivos da ma-formagdo; as
estratégias de controle dos mosquitos, e as politicas publicas. Mas pouco, ou
ainda quase nada, sobre o cotidiano das mulheres e mées de criancas com a
sindrome ou, como genericamente as mulheres diziam, a microcefalia
(CARNEIRO; FLEISCHER, 2018 p. 710).

Acrescenta-se, ainda, a deficiéncia de estudos com o0s homens (pais ou
familiares) e profissionais envolvidos no cuidado. Sendo assim, tem-se um terreno
fértil de investigacdes acerca dessa epidemia que, sob o0 &mbito psicossocial, ainda ndo
obteve 0 merecido destaque nas publicacbes cientificas. Dos achados académicos
encontrados, apresentam somente as maes como participantes e protagonistas do
cuidado. Além disso, embora a proliferacdo e o surto tenham acabado e o foco dos
meios de comunicacdo e cientificos também diminuiu, milhares de cuidadores
convivem cotidianamente com o pos-surto.

Por meio deste conhecimento, pode-se aprofundar sobre o percurso da
construcdo do cuidado nascente junto com a epidemia e a perspectiva emocional dos
atores envolvidos em relagdo a esse cuidado ao bebé. Sob esse olhar, busca-se
sensibilizar ndo apenas os pais e os profissionais, mas instancias sociais e de salde
para refletirem sobre o complexo evento do cuidado e nesse contexto. Pretende-se,
assim, dar visibilidade aos bebés e cuidadores que estdo sob o risco de, daqui uns anos,

serem esquecidos pelo esfriamento do foco atual na temética do virus Zika.
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2. OBJETIVOS

2.1. Objetivo Geral

Analisar a dimensdo subjetiva implicada nos cuidados ofertados por pais e

profissionais de salde as criangas com sindrome congeénita do Zika

2.2. Objetivos Especificos

Descrever a histdria da composi¢do dos cuidados dos pais e profissionais oferecidos
ao bebé com sindrome congénita do Zika na gestacdo e nos primeiros meses de vida;
Identificar sentimentos e sentidos presentes nos discursos dos pais e profissionais em
relacdo a gestacdo e aos bebés com sindrome congénita do Zika;

Identificar especificidades e convergéncias existentes entre sentimentos e sentidos de

pais e de profissionais no que tange a esses cuidados
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3. METODO

3.1. Local

A pesquisa se desenvolveu em Campina Grande, municipio brasileiro no
estado da Paraiba. De acordo com o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE), a cidade possui populagdo estimada de 410.332 habitantes, em 2017, sua
regido metropolitana, composta por dezenove municipios, possui em torno de 638.017
habitantes. A cidade é um importante centro universitario, contando com vinte e uma
instituicdes de ensino superior, entre universidades e faculdades, sendo trés delas
publicas. Tal rede académica colabora com a proporcéo do maior nimero de doutores
empregados do Brasil: em 2014, a Paraiba empregava 4,8 doutores por 1.000
empregados, valor mais elevado que o das duas unidades da Federacdo que ocupavam
0 segundo — Distrito Federal — e terceiro lugar — Rio Grande do Norte — ambos com
4,0 doutores por 1.000 trabalhadores (CGEE, 2016). Além de ensino superior, 0
municipio é destague também em centros de capacitacao para o nivel médio e técnico.
Ademais, possui 0 segundo maior PIB entre 0s municipios paraibanos, representando
15,63% do total das riquezas produzidas na Paraiba®, nacionalmente posiciona-se a 56°
posicdao (IBGE, 2010). Comparado aos municipios brasileiros, ao ser avaliado nas
faixas de baixo, regular, moderado a alto desenvolvimento, apresenta situacdo
mediana nos indicativos: situacdo relativa do municipio, evolucdo anual (2005 a 2016)
e nivel de desenvolvimento por regi&o®.

Na area da saude, o estado da Paraiba possui seis macrorregides de saude e

Campina Grande pertence a Il macrorregido, ocupando o principal local de referéncia

% Informag®es retiradas do site oficial da cidade http://campinagrande.pb.gov.br/

® Informacdes retiradas do indice Firjan de desenvolvimento municipal, ano base 2016, publicado em junho de
2018: http:/firjan.com.br



http://campinagrande.pb.gov.br/
http://firjan.com.br/
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ndo apenas para sua regido, como também se revela a segunda maior sede de
macrorregides responsavel por absorver as demandas das cidades vizinhas e de outras
regibes. Dessa forma, depois de Jodo Pessoa, capital do estado, é a referéncia dos
servigos especializados de alta complexidade para a maioria das patologias no estado
da Paraiba (BRANDAO et al, 2012). Assim, a cidade oferece servicos para além da
sua macrorregido, como ocorre com atendimentos as gestantes e maes com bebés com
microcefalia. Abaixo, o municipio de Campina Grande estd localizado na parte
marrom no sudoeste da Il macrorregido do estado da PB.

Figura 1: Mapa do estado da Paraiba dividido em macrorregides de saude

Extraido de: http://cosemspb.org/cir/

IV MACRORREGIAO S 1l MACRORREGIAO

1 MACRORREGIAO

MACRORREGIOES DE SAUDE

Considerando sua importancia nas acdes e servigos em saude da Paraiba bem
como a alta prevaléncia de microcefalia na regido, identificamos o servico que é
referéncia regional no que diz respeito aos cuidados direcionados a essa populacéo. De

acordo com a secretaria de Estado da Saude da Paraiba, de 2015 a dezembro de 2016
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foram confirmados 189 casos de microcefalia de 928 casos em anélise’. No local em
que desenvolvemos a pesquisa, eram atendidos 127 bebés com microcefalia, o que
mostra sua importancia nesses cuidados. Trata-se de um hospital fundado pela
maconaria em meados de 1960, com fins filantropicos. Em 2013, a Secretaria
Municipal de Saude assumiu sua gestdo, impulsionando-o na direcdo de uma atuacéo
de abrangéncia regional e na realizacdo de variadas especialidades. Apds a alta
incidéncia de fetos com microcefalia foi inaugurado, nesse hospital, em 23 de
novembro de 2015, o Ambulatério Especializado de Microcefalia (AEM), abrangendo
dezenove municipios da sua regido metropolitana e alguns municipios da regido do
Cariri e sertdo paraibano. O AEM conta com equipe interdisciplinar composta por
neurologista, oftalmologista, ginecologista-obstetra, ultrassonografista, pediatra,
enfermeira, fisioterapeutas, terapeuta ocupacional, psicéloga e assistente social®.

Tal servico assiste gestantes referenciadas por unidades basicas de salde da
regido com suspeita de seus bebés portarem a SCZv bem como bebés ja com esse
diagndstico. No decorrer do campo, o servico foi realocado para o Centro
Especializado em Reabilitacdo (CER), antigo servigo promovido pela Associacdo de
Assisténcia a Crianga Deficiente (AACD), que foi municipalizada pela Prefeitura de
Campina Grande em 2016. O espaco oferece reabilitagdes motora, cognitiva, auditiva
e visual e confeccdo de proteses. Com a reestruturagdo do servigo, a Prefeitura
Municipal de Campina Grande transferiu as criangas com a SCZv para o centro. Uma
das justificativas para a realocacdo da assisténcia de mais de 100 criangas € o melhor
espaco com estrutura fisica e maior equipe interdisciplinar e recursos terapéuticos®.

Ainda sdo oferecidos os atendimentos psicoldgico, fisioterapia aquéatica e em solo,

" Informag@es retiradas do site: www.paraiba.pb.gov.br/saude-divulga-novo-boletim-sobre-casos-de-
microcefalia-na-paraiba

® Informagéo fornecida por um profissional de satide da instituicéo
% Informag@es retiradas do site oficial da cidade http://campinagrande.pb.gov.br/



http://www.paraiba.pb.gov.br/saude-divulga-novo-boletim-sobre-casos-de-microcefalia-na-paraiba
http://www.paraiba.pb.gov.br/saude-divulga-novo-boletim-sobre-casos-de-microcefalia-na-paraiba
http://campinagrande.pb.gov.br/
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terapias ocupacionais, servi¢co social e o acompanhamento de pedagogos. O CER
atende criancas e adultos com deficiéncias crénicas ou adquiridas de 143 cidades

paraibanas®.

4.1 Sujeitos

Os participantes da pesquisa foram cuidadores que compuseram o ambiente do
bebé com SCZv: pais e profissionais que atuam com tais bebés em Campina Grande —
PB. Sobre esses sujeitos, para esta pesquisa, elegemos dois grupos: um constituido
pelos profissionais e outro grupo pelos pais. O grupo de pais foi subdividido em dois
grupos distintos, sendo o primeiro deles composto por quatro progenitores pais** que
estavam no periodo gestacional e cujos fetos foram diagnosticados com a sindrome
congénita do Zika e, o outro, por seis pais com filhos recém-nascidos até em torno de
um ano de vida que sofrem da sindrome congénita do Zika. Tal divisdo, pré e pos-
parto, visou contemplar a especificidade dos cuidados de cada fase. J& o segundo
grupo participante foi composto por seis integrantes da equipe multiprofissional que
atuam diretamente com bebés acometidos pela sindrome: médicas de variadas
especialidades (neurologista e oftalmologista), enfermeira, terapeuta ocupacional e

fisioterapeutas.

19 Informagdes retiradas do site oficial da cidade http://campinagrande.pb.gov.br/

0 projeto previa a participagdo de seis pais, mas no tempo em que a coleta ocorreu, ndo houve a entrada de
novos usudrios com tal perfil. De acordo com o MS, em 2017, na PB foram apenas 4 notificagbes de recém-
nascidos e criangas com alteracGes no crescimento e desenvolvimento possivelmente relacionados a infeccao
pelo virus Zika e outras etiologias infecciosas (BRASIL, 2017)


http://campinagrande.pb.gov.br/
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Para levantamento das caracteristicas dos cuidadores, aplicamos uma ficha de

identificacéo aos pais (ANEXO 1) divididos nos subgrupos gestacao e bebés, conforme

descrito no Quadro 1.

Quadro 1. Caracterizacdo dos pais participantes entrevistados

Idade | Sexo | Estado | Idade do | Outros | Quanto | Escolaridade | Ocupagédo Renda
é civil filho Filhos | tempo média
2 atendido neste familiar
o servico
24 F Unido 9 meses 1 filho 1 més Fundamental | N&o possui 1 salério
estavel | gestacdo de 4 completo minimo
anos
27 M Unido 9 meses 1 filho 1 més Fundamental Separador 1 salério
@ estavel | gestacdo de 4 incompleto mercadoria minimo
Ie] anos
g 25 F Unido | 5meses | 1filho 7 dias | Ensino Médio Servigos 3 salarios
estavel | gestagdo de7 Gerais minimos
anos
17 F Casada | 8 meses Né&o 3 meses | Ensino Médio | N&o possui | N&o soube
gestagéo
24 F Unido 9 meses | 2filhos 10 Fundamental Gargonete 2 salarios
estavel de3e8 | meses incompleto minimos
anos
18 F Unido | 11 meses | 1filha 1ano Fundamental | N&o possui | Beneficio
Estavel de 11 incompleto (1 saléario)
meses
20 F Casada | 8 meses 1 filho | 8 meses Superior N&o possui | 1,5 salario
de 8 cursando minimos
meses
o 34 F Casada 1lano 5filhos | 1ano2 | Ensino médio | N&o possui 1 salério
% de 17, meses incompleto
@ 14,9,5
e lano
55 M Casado | 10 meses | 4 filhas | 7 meses | Né&o estudou Agricultor 1 salario
de
27,24,
19*e
16 anos
30 M Unido 1 ano 2 filhos 1 ano Ensino médio Vigilante 1 salério
estavel de7e7
anos

*mae do bebé atendido. Participante é av6 que assumiu os cuidados quando o pai foi embora
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A ficha de identificacdo, na qual constavam os mesmos dados daqueles

referentes aos pais, além dos aspectos ocupacionais, também foi aplicada nos

profissionais participantes da entrevista (ANEXO II) conforme descrito no quadro 2.

Quadro 2. Caracterizacdo dos profissionais participantes da entrevista

Sexo Idade | Escolaridade Ocupacéo Tempo | Carga Atua em Total
(anos) no horéaria | outro local experiéncia
Servico profissdo
Feminino 29 Superior Enfermeira lanol 40 h Nao 3 anos
Completo més
Feminino 50 Superior Neurocirurgia 9 anos 20 h Sim, prof. 26 anos
Completo Universitaria
e consultério
Feminino 26 Pés Fisioterapeuta | 1ano6 30h Sim, escola 2 anos
completa meses
Feminino 32 Pds Fisioterapeuta | 1ano 2 40 h Sim, Home 7 anos
completa meses care
Feminino 31 Pés Terapeuta 7 meses 30h Nao 6 anos
completa Ocupacional
Feminino 33 Superior Oftalmologista 1lano 4h Sim, hospital 7 anos
Completo e consultorio

Em relacdo aos profissionais, ha uma grande variacdo no que diz respeito ao

tempo de experiéncia na area de saude e nivel de formacéo (especializacdo, graduacéo,

pos). Sobre as atividades dos profissionais voltadas para as criancas e maes, essas Sao

especificas de acordo com a formagdo, mas também coincidentes com o objetivo final

do servico que é a estimulagdo e a reabilitacdo. Para isso, todas as criangas sdo

avaliadas pela equipe interdisciplinar ao entrarem no servico e reavaliadas

trimestralmente pelas fisioterapeutas e terapeuta ocupacional para acompanhamento

do desenvolvimento individual das criangas. Outra caracteristica da assisténcia € a

inclusdo dos pais no processo de estimulacdo, de forma que eles ficam presentes nos

atendimentos para orientacdo das profissionais quanto as atividades que também

devem ocorrer nas casas. Para esse estimulo no lar de cada crianca, todos os bebés
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ganham um conjunto de materiais para estimulacdo visual, auditiva, motora, sensorial.
Além disso, as profissionais reforcam a importancia do vinculo com o bebé por meio
das orientacbes dirigidas aos pais e das expressdes de afeto quando os estdo
atendendo.

H4, assim, perfis semelhantes entre os cuidadores-pais, como estarem em uma
unido estavel, baixa escolaridade, condicdo socioeconémica menos favorecida com
ocupacdes operacionais ou a exclusdo do mercado de trabalho para dedicarem-se ao
cuidado exclusivo dos seus filhos. Ja os cuidadores-profissionais, alguns com mais ou
menos experiéncias em outros servigos, assumiram suas funces com tal populacdo de
forma relativamente recente diante da demanda emergencial da epidemia. Sem
prognosticos ou protocolos, o cuidado foi sendo construido processualmente, por meio
dos estudos, das trocas proximas com os pais e da rotina do servico que

disponibilizavam, gradativamente, informac6es sobre o padrao desses bebés.

4.2 Técnicas de coleta de dados e procedimentos

Utilizamos trés técnicas de coleta de dados: observacdo participante, entrevista
semiestruturada e grupo focal, ilustradas na figura 2. O uso de variadas técnicas se
sustenta na triangulacdo de dados, estratégia de pesquisa qualitativa que requer
disposi¢do necessaria do investigador a exercitar varias abordagens e olhares visando
maior compreensdo interpretativa da realidade social (MINAYO, 2005). A
triangulacdo — usada de varias maneiras em pesquisa com a perspectiva de combinar e
cruzar multiplos pontos de vista — ocorre quando se utiliza uma multiplicidade de
técnicas de investigagdo para analisar o fendbmeno pesquisado (MINAYO, 2014), a
partir da escolha de trés técnicas ou mais como grupo focal, entrevista e aplica¢do de

questiondrio (MARCONDES e BRISOLA, 2014). Triangular, nesse sentido, € uma
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estratégia metodoldgica de coleta e analise que contribui para a maior validade dos
dados como também para uma insercdo mais aprofundada dos pesquisadores no
contexto onde emergem os fatos, as falas e as a¢fes dos sujeitos (SOUZA e ZIONI,
2003, p. 78).

Todas as técnicas foram planejadas para todos os sujeitos, no entanto foram
aplicadas de acordo com a disponibilidade do servico, por exemplo, o grupo focal foi
factivel apenas para um subgrupo: das mées com os bebés atendidos no local. A figura
2 ilustra a relacdo das técnicas utilizadas com as respectivas quantidades de sujeitos
para cada subgrupo de participantes.

Figura 2: Fluxograma da coleta de dados

entrevista
gestagdo

Pais
entrevista
pos

Grupo

nascimento Focal bebé

Profissionais

. N° sujeitos

Abordaremos a seguir sobre cada técnica e sua execugdo no campo pesquisado.
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4.2.1 Observacao participante

A partir do contato com a instituicdo e aproximacao da rotina de acdes voltadas
a essa populacdo, de acordo com a abertura institucional, de dezembro de 2016 a
fevereiro de 2017, realizamos em todo o momento do campo a observacdo dos
cuidadores nas atividades realizadas na instituicdo nos espagos fisicos do servi¢o, nos
atendimentos multiprofissionais e interdisciplinares individuais, grupais, reunides de
equipe, sala de espera, confraternizacdes e encontros extra servico com alguns
profissionais. A observacao ocorria de segunda a sexta das 8 as 17 horas. Os sujeitos
(pais e profissionais) foram avisados da presenca de uma pesquisadora que
acompanharia o servico e suas atividades por alguns meses.

Sobre essa primeira técnica utilizada na pesquisa, a observacao participante se
revela comumente elegida em pesquisas qualitativas. Sua aplicacdo, diferentemente da
observacdo em si, com dados sobre a descri¢cdo de eventos, relacdes, rotinas de um
dado ambiente, implica a possibilidade de intervencdo na vida do grupo (ARANDA e
ARAUJO, 2015). Ha, assim, uma dinamica firmada entre pesquisador e populacdo
estudada em que ambos sdo modificados (MINAYO, 2014). Essa relacdo de trocas é
estabelecida de forma processual, pois s6 com um tempo de observacdo é que se
compreende sobre as relagfes ali constituidas e sobre as maneiras de expressdes
individuais e grupais (VALLADARES, 2007).

Com relagéo a postura do pesquisador no campo, ha uma participacdo ativa que
varia conforme a necessidade e as circunstancias, podendo o investigador ser mais
atuante em alguns momentos e, em outros, ndo se envolver diretamente com a
realidade observada (MEIRINHOS e OSORIO, 2010). Os mesmos autores atentam
para a complexidade desse papel, pois requer uma certa aprendizagem que permita ao

pesquisador desempenhar o duplo papel de investigador e de participante. Tal lugar é
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construido ao longo da sua insercdo e convivéncia com a populacdo estudada que
implica saber ouvir, escutar, ver, fazer uso de todos os sentidos, reconhecer quando
questionar ou ndo, assim como fazer perguntas na hora certa (VALLADARES, 2007,
p. 303). Essa busca pela medida de ser pesquisadora e ser parte, pelo menos naquele
momento, do campo, sempre se fez presente nos meses inseridos na instituicdo. As
pessoas a todo tempo trocavam olhares, buscavam aprovacdes, perguntavam opinides,
convidavam para estar em atendimentos, discussdes de casos, almocos, reunides, cafés
no corredor, pedidos para carregar o bebé, culminando na sensacdo de que, desde o
inicio, estivemos em posicao privilegiada no lécus da pesquisa e ndo havia ali um
lugar alheio do pesquisador.

Por essa complexidade, para o0 exercicio dessa funcdo, devemos
constantemente refletir sobre nosso papel no campo e tal reflexdo convém ser
registrada na propria pesquisa (VALLADARES, 2007). Um exemplo desse “arriscar”
da observacdo participante foi certa vez em uma observacdo de um atendimento
fisioterapico. Uma mae mostrava-se bastante angustiada e, com voz embargada,
questionava se a psicologa estava no dia pois precisava muito conversar. A
profissional respondeu que ndo e logo olhou para mim e perguntou se eu poderia
conversar um pouco com ela depois do atendimento. Na surpresa e sem enxergar
abertura para outra alternativa, respondi prontamente que sim, mas pensando sobre a
coexisténcia desse ato de acolher e a funcdo enquanto pesquisadora. Fomos até uma
sala disponivel, e, para esclarecimento daquela escuta que aconteceria, expliquei
novamente para a mée sobre meus objetivos e minha passagem na instituicdo, que
embora fosse psicologa eu ndo me proporia a atendé-la, mas naquele instante poderia
acolhé-la. A angustia da mée parecia maior do que qualquer preocupacgéo de enquadre

terapéutico ou de relacdo que ocorreria naqueles minutos. Ao mesmo tempo, essa e
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inlmeras situacbes que vivenciei junto a esse grupo social, reforcam uma das
vantagens da técnica, que se da na aproximacdo da realidade e da complexidade da
populacdo vivenciando as dindmicas relacionais no presente momento em que
acontecem (ARANDA e ARAUJO, 2015). Outra riqueza da técnica € aprender e
refletir diante dos possiveis erros e desafios que se colocam quando estamos em
campo (VALLADARES, 2007).

Essa realidade permeada por relacdes sociais, histdricas e culturais, necessita
de uma construcdo teorica para se transformar em objeto de estudo (NETO, 1994).
Para tal producdo, esse rico didlogo académico com a realidade precisa ser expresso
via escrita. Tais registros resultaram na elaboracdo de um diario a partir da observacao
dos cuidadores, conversas informais, percep¢oes do pesquisador (MINAYO, 2014), os
quais complementaram a contextualizacdo do objeto de estudo e permitiram uma
maior articulacdo dos dados. O diario € constitutivo do oficio do pesquisador,
representado pelo registro dos eventos observados, discursos e relagfes nutridas entre
pesquisador e pesquisado (WEBER, 2009). O feitio do diario contribuiu para a
retomada das impressdes, sentimentos e prévias analises dos dados concomitantemente

a sua coleta, aléem de fomentar o constante repensar da experiéncia no campo.

4.2.2 Entrevista semiestruturada

A entrevista se revela importante instrumento técnico para a construgdo das
investigagbes qualitativas (MINAYO, 2005). Fonte de conhecimento sobre as
entidades sociais, é recurso privilegiado de explora¢do do vivido dos atores sociais
(POUPART et al., 2012). Dentre variados tipos de entrevista, ha a semiestruturada,
caracterizada por um roteiro previamente elaborado, composto geralmente por

questdes abertas (BELEI et al., 2008). A técnica de entrevista semiestruturada sao
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depoimentos pessoais que se constituem a medida que o entrevistador define os temas
a serem trabalhados como roteiro da entrevista, conduz a abordagem da aplicacdo da
técnica, define cortes e a propria conclusao do trabalho (SCHRAIBER, 1995).

Assim, por meio de perguntas fechadas e abertas, o roteiro € um norteador, mas
ndo a referéncia do discurso que o participante constroi ao longo da relacdo que
estabelece com o pesquisador ao discorrer sobre 0 tema em questdo sem se prender a
indagacdo formulada (MINAYO, 2014). Nesse sentido, a entrevista possibilita a
retomada do que foi experimentado no passado ser vivido no presente e, assim, a partir
da reflexdo e sua consequente expressao, 0 sujeito produz o relato, revelando-se um
pensamento especialmente produzido (SCHRAIBER, 1995).

Sobre tal expressdo possivel pela via da entrevista semiestruturada, o sujeito
constréi narrativas sobre o tema proposto sem condi¢cGes determinadas pelo
pesquisador (MINAYO, 2004). Para iniciar tal narrativa, propusemos algumas
questbes vinculadas aos objetivos da pesquisa por meio de roteiro prévio especifico
para pais (ANEXO I11) e profissionais (ANEXO 1V). Tais roteiros tiveram a funcéo de
nortear a entrevista e possibilitar uma discussdo profunda e ampliada das questdes
(MINAYO, 2004). Realizamos entrevista piloto, ensaio prévio para ajuste da técnica
(VOLPATO, 2013) realizada para cada roteiro especifico de cada participante. Todas
as entrevistas, além do roteiro pré-estabelecido, contaram com uma ficha de
identificacdo aos pais (ANEXO I) e profissionais (ANEXO I1) a fim de caracterizar os
participantes.

Para entrevista e grupo focal, os sujeitos foram convidados a participarem da
pesquisa mediante leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
(ANEXO V). Solicitamos a autorizagdo para gravarmos. Em relacdo a selecdo dos

sujeitos, foram convidados os profissionais que atendiam ao critério de pertencerem a
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equipe de referéncia. Para selecdo dos pais, com o auxilio da equipe da instituicdo,
foram eleitos os pais que desejassem participar do estudo e atendessem ao critério de
estarem na gestacdo ou possuirem bebés com a SCZv sob acompanhamento na
instituicdo. A entrevista ocorreu com prévia agenda individual ou com o convite de
realizd-la antes ou apoOs término das atividades institucionais de acordo com a
disponibilidade dos participantes. A estratégia de aplicar a entrevista antes do grupo
reside no fato de que possibilita uma aproximacdo dos significados individuais antes
da atribuicdo dos significados coletivos que serdo emergidos coletivamente.
Solicitamos a autorizacao para a gravacao e realizamos a entrevista semiestruturada.

As entrevistas ocorreram, em sua maioria, no servi¢co estudado ou em lugares
que ocorreram atividades extra-hospital, como eventos de confraternizacdo e oficinas
(como a de Shantala oferecida por uma multinacional de cosméticos as maes e seus
bebés).

Buscamos criar um ambiente facilitador para que o participante se sentisse
desprovido da responsabilidade em responder baseado em premissas certas ou erradas.
Para isso, explicamos que buscamos compreendé-los e ndo os julgar, postura andloga
aos preceitos de WINNICOTT (1975), quando defende que um encontro humano
potente de expressdo da subjetividade € sustentado pela disponibilidade e
confiabilidade dos sujeitos que se oferecem a esse encontro. Essa sustentacdo é
referenciada pela relacdo priméria humana do cuidador com o bebé que pode se
desdobrar em outras relagbes futuras como a relacéo terapéutica e as influéncias na
postura do pesquisador diante do seu sujeito pesquisado (PEREIRA, 2015).

Percebemos que houve disponibilidade dos participantes na entrevista para
falar sobre si e suas relagfes de cuidado. Esse ambiente facilitador foi possivel

provavelmente pela constancia da pesquisadora no campo, tornando-se familiar aos
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pais e profissionais, como também pelo ambiente que ja se mostra provido de relacbes
estreitas e vinculos entre todos 0s pertencentes ao servigo. Buscamos estabelecer,
assim, uma relacdo intersubjetiva, entrevistador e entrevistado, tornando possivel a
expressao dos significados atribuidos pelos sujeitos aos eventos do mundo produzindo
uma fala com mutuas influéncias no processo de interacdo que ocorre no momento da
entrevista (FRASER e GONDIM, 2004). Dessa forma, maes, pais, profissionais do
ambulatorio e funcionarios do hospital mostram-se envolvidos com as acdes de
assisténcia e pesquisa que ocorrem no servigco e possibilitaram gque conseguissemos

conhecer e criar um didlogo com essa realidade (NETO, 1994).

4.2.3 Grupo Focal

Utilizamos também a técnica do grupo focal, instrumento Gtil e comumente
utilizado nas pesquisas qualitativas em Salde Coletiva (TRAD, 2009). Trata-se de
uma entrevista realizada em grupo na qual a interacdo entre os participantes possibilita
reflexdes a partir de uma tematica, norteadas sob uma perspectiva dialética, em que o
grupo busca abordar essa tematica problematizando-a em equipe (BACKES, 2011). A
escolha pela técnica do grupo focal reside no fato de que oferece ao pesquisador uma
poderosa estratégia de inserir os participantes em uma discussdo e sintese para
ressignificar concepcdes, formas de pensar diante da temética proposta (BACKES,
2011). Nesse ensejo, o grupo focal apreende ideias e sentimentos diante de um tema e
de um contexto pelo qual os participantes estdo inseridos (TRAD, 2009).

Os grupos focais tiveram composicdo de um moderador (facilitador), um
observador e em torno de oito participantes, com duragdo de no méximo uma hora e
trinta minutos. Utilizamos como critério o nimero minimo de participantes e de tempo

de duracdo relatados na literatura (TRAD, 2009) ao considerar a potencial
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proximidade entre as participantes em um grupo menor e o tempo adequado para sua
execucdo sem desmotiva-las como também sem esbarrar em possiveis atividades da
rotina institucional.

Apds a realizacdo da entrevista, agendamos o grupo focal com as maes que ja
se encontravam presentes para o grupo da psicologia, de acordo com a disponibilidade
da profissional em inserir a atividade da pesquisa em seu encontro. Os demais grupos
com 0s outros sujeitos entrevistados e observados nao foi possivel por entraves de
hora em comum e disponibilidade entre os participantes. Essa técnica contou com 32
participantes que frequentam os atendimentos grupais da psicologa da instituicao.
Foram quatro grupos com a média de oito maes'® que levam seus filhos para
atendimento multiprofissional na instituicdo e, no mesmo dia, sdo acompanhadas por
esse grupo oferecido pela psicologa.

Cada grupo focal teve dois encontros: o primeiro abordou temas da dimenséo
subjetiva e cuidados e o segundo retomou reflexdes e discussdes levantadas nos dois
encontros. Os grupos foram gravados em audio e transcritos. Tais grupos ocorreram
em horarios separados, a fim de se obter um aprofundamento e um espaco de escuta
que permitisse emergir a subjetividade de cada sujeito participante, com a justificativa
de compreender a dimensao subjetiva dos cuidadores no contexto intersubjetivo com
os demais cuidadores. As questes que nortearam o0 grupo perpassaram pelos cuidados
oferecidos bem como sentimentos e fantasias despertados diante do cuidado.

Em relacédo ao funcionamento do grupo focal, inicialmente explicamos sobre o
grupo, seu objetivo ndo avaliativo, oferecendo, assim como nas entrevistas, um

ambiente acolhedor e facilitador para os participantes se expressarem (BENDER,

12 Compareceram no primeiro encontro do grupo 1: 11 méaes, no grupo 2 foram 8 mées, grupo 3 com 7 mées e o
grupo 4 ocorreu com 6 maes. No segundo encontro, em cada grupo, participaram do grupo 1: 6 maes (outras
tiveram problema com o transporte), grupo 2 foram 7 maes, grupo 3 estiveram 5 participantes e o Gltimo 6 maes.
Consideramos, assim, a média de participantes do primeiro encontro.
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1994). Em seguida, solicitamos que as participantes preenchessem o questionario.
Apls essa etapa, iniciamos o0 grupo com questdes sugeridas pelo moderador.
Elaboramos um roteiro para o grupo de pais (ANEXO VI) para 0 moderador nortear a
discussdo do grupo, a fim de facilitar o desenvolvimento dos grupos sob o foco
proposto (BENDER, 1994).

Ao final dos encontros, propusemos um resumo dos temas e ideias colocados
para assim confirmar as informac@es coletadas bem como uma discussdo posterior
entre moderador e observador sobre o encontro realizado e possiveis pautas de
discusséo para o proximo encontro (RESSEL et al., 2008).

As transcri¢fes foram transformadas em narrativa Unica grupal escrita por nos
a partir das falas do primeiro grupo e, no proximo encontro, foi lida para o grupo, para
que os participantes confirmassem as argumentacdes, aprofundassem as discussdes e
manifestassem mudancas na narrativa se desejassem (ONOCKO CAMPOS e
FURTADO, 2008). Essa narrativa-texto, apresentada em primeira pessoa do plural, foi
lida para 0 mesmo grupo na semana seguinte com o intuito de os participantes
legitimarem e interpretarem a narrativa grupal. Os mesmos autores afirmam que tal
estratégia permite, além de enfrentar as questdes da legitimidade das narra¢des, operar
“efeitos de narratividade”. Explicamos sobre a elaboragdo da narrativa e que, embora
confeccionassemos o texto, a autoria era delas resultante da producdo conjunta de um
saber, que foi transposto das falas para a escrita. Como essa narrativa é constructo das
ideias trazidas por elas, deveriam confirmar ou ndo se foram contempladas nos temas
discutidos na semana anterior.

Esses efeitos da narrativa apareceram no segundo encontro e tiveram a
possibilidade de serem discutidos resultando em novas reconfiguragdes de se pensar a

poténcia da construcédo coletiva dos sentidos de cada mae e do grupo como um todo. A
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leitura da narrativa para cada um dos quatro grupos evocou nas mées algumas reacdes
como a riqueza de detalhes que continha o texto, com falas do tipo ‘nossa, como vocé
lembrou disso?’, algumas diziam que se sentiram representadas, outra, em
determinado grupo, revelou que em certa ideia ela ndo se identificava, mas como era
uma questdo de boa parte do grupo, ela entendia que deveria constar na narrativa,
afinal deve ser democratica e representar a maioria, ndo ela. A discussdo, assim,
enveredou para as construcfes de saberes e praticas coletivas em sobreposicdo as
acOes e pensamentos individuais. Estar em grupo homogéneo como esse, com
mulheres, maes, condicdo socioecondmica, educacionais e culturais parecidas, parece
que favoreceu a sintonia dos sentidos atribuidos a experiéncia comum que vivenciam

na funcdo materna e suas repercussdes sociais e emocionais.

4.3 Analise dos dados

O material coletado dos discursos dos participantes foi submetido a analise de
conteudo e de discurso. Técnica com varios procedimentos que norteiam a analise,
seguimos as orientacdes propostas por GARCIA (2015)*. A autora explica que hé trés
fases: unidades de amostra, unidades de registro e unidade de contexto que serdo
brevemente explicadas. As unidades de amostra sdo os registros advindos das técnicas
utilizadas na pesquisa, como a transcricdo das entrevistas, da observacdo, do grupo
focal e diario de campo. Esses materiais devem ser lidos repetidamente para se retirar
partes de interesse ao objetivo da investigacdo, construindo assim as unidades de
registro, temas que podem ser representados por palavras chave que auxiliam na
organizagdo no agrupamento de tais temas. Dessa forma, ao identificarmos a repeti¢ao

de temas, nas variadas unidades de amostra obtidas, devemos juntar esses fragmentos

3 A referéncia da analise de dados utilizada foi fruto da experiéncia na Universidade de Sevilha sob a orientagio
da professora da instituicdo Eugenia Giz Garcia
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de textos junto com a palavra-chave correspondente ao tema, organizando assim a
analise por temas comuns. Por ultimo, as unidades de contexto conferem sentido as
unidades de registro, de forma que contextualizamos os discursos e articulamos com
estudos com tematica parecida e teoria para embasar tais significados construidos. Na
etapa da analise de discurso, de acordo com a mesma autora, deve-se refletir sobre a
informacao ja sistematizada e buscar reconstruir o sentido dos textos, interpretando-o
em sua totalidade, ndo se ater ao Obvio e relacionar com diversas posi¢cdes sociais
(GARCIA, 2015).

Apds seguirmos esses passos, construimos o0s seguintes eixos tematicos:

1. Os processos de cuidado: discorreremos sobre “a gestagdo e o nascimento”
da equipe e de um modo de atengdo apds “nascimento” de uma epidemia. Nesse
ensejo, junto com tais nascimentos, surge a seducdo académica e midiatica frente ao
desconhecido e diferente.

2. Os agentes do cuidado: para cada cuidador, pai, méde e profissional seréo
abordados sobre suas fungfes e manejos a partir de suas especificidades. A relacéo
entre tais cuidadores construida a partir da concepcao de que ‘o mosquito nos uniu’
também sera foco de anlise nesse eixo.

3. As implicagBes subjetivas: analisaremos os sentimentos e sentidos dos
cuidadores expressos nas convergéncias e divergéncias de cada cuidador.

Desta forma, buscamos, a partir dos diferentes discursos dos cuidadores,
representados nos eixos tematicos, buscar um entendimento acerca dos sentidos
atribuidos por esses cuidadores sobre os cuidados dirigidos aos bebés bem como

compreender as implicagdes subjetivas nesse manejo.
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4.4 Aspectos éticos

Seguimos a Resolucdo 466/2012 que contempla normas regulamentadoras de
pesquisa envolvendo seres humanos (BRASIL, 2012b). O projeto foi submetido ao
Comité de Etica da Faculdade de Salde Publica/FSP da Universidade de S&o
Paulo/USP com o parecer nimero 1.885.828 (ANEXO VII) e aprovado pelo Comité
do servico de satde do municipio pesquisado.

Trata-se de uma pesquisa sem riscos e que se compromete a seguir 0s preceitos
da Bioética, preservando ao maximo o0s sujeitos envolvidos. Esperamos, como
beneficio, que o estudo forneca dados importantes sobre os aspectos emocionais dos
pais e 0s cuidados aos bebés favorecendo esses sujeitos e fornecendo subsidios para

possiveis acdes em Saude Publica.

5 A CONCEPCAO DO CAMPO

Para verificar a factibilidade da pesquisa tomei uma série de inciativas sendo a
principal delas a possibilidade real de trabalhar no campo teoricamente definido.
Assim, marquei com a médica do centro de referéncia em Campina Grande-PB em
julho de 2016.

O ambulatério estava alocado em hospital referéncia da regido. Contava com
um espago proprio, uma porta de vidro com indicativo ‘Ambulatério de Microcefalia’,
que dava para um corredor com quatro portas, todas a esquerda, onde eram as salas de
atendimento. Esse corredor possuia cadeiras e bancos a direita e, ao final, uma janela.
Contava nas paredes com desenhos infantis, seja na porta de vidro, no corredor e em

algumas salas. Havia, separado desse espaco, uma sala em outro local do hospital que
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ocorria 0 exame do ultrassom. Com estrutura parecida, tinha um corredor e a sala ao

final com o aparelho préprio para o exame.

Ao chegar nesse corredor da sala da médica, deparei-me com varias gestantes. Elas
aguardavam o ultrassom. Sentei-me entre elas e fiquei em torno de uma hora e meia
aguardando. Esse tempo foi rico para observar a dindmica da espera, entrada e saida da
sala. A organizacdo se dava da seguinte maneira: a gestante aguardava, realizava o
ultrassom, saia da sala e aguardava a profissional entregar o papel com dados e imagens
do ultrassom. No corredor também estava uma moca entrevistando as gestantes, coletando
dados da carteirinha delas, aparentando ser coleta de dados de pesquisa. A cada nome
chamado, as gestantes desejavam boa sorte e, em torno de cinco minutos, depois da saida
da sala, perguntavam como estava 0 bebé e seu sexo. Foi interessante observar que a
primeira pergunta das gestantes era sobre a salde do bebé e apenas depois o0 sexo. Entre
algumas que saiam emocionadas com a noticia de que a gestacdo estava saudavel, percebi
que esse momento é carregado de intensas emocgdes. Antes de realizar o ultrassom, as
gestantes pareciam angustiadas, algumas preferiam o siléncio, outras o compartilhar de
conversas sobre gestacOes anteriores, relato de casos com enfermidade e assim se
configurava o ‘corredor da sentenca’ nomeado pela médica depois na nossa conversa.

Uma gestante, acompanhada de um menino com idade em torno de 12 anos, ao sair da
sala, chorando, comunicou que esperava uma menina. Foi parabenizada pelas demais
gestantes, aguardou o papel do exame e se retirou. Apos alguns minutos, voltou lendo
atentamente o exame. Perguntou para mim se eu era funcionaria la, respondi que ndo e me
apresentei. Ela explicou que seu sobrenome estava errado e nao aparecia 0 sexo do bebé.
Outra gestante afirmou que ndo se registra mesmo. Perguntou se eu estudava, eu me
apresentei e ela contou que ha oito anos desejava uma filha, comprou enxoval e pediu a

Deus que seu desejo fosse realizado. Contou que teve um sonho que Deus disse que ela
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aguardasse que no momento ela ndo seria mée. E exatamente trés anos depois soube da
gravidez. Atribui, assim, a Deus 0s acontecimentos e seus momentos de ocorrerem.
Afirma ser presenteada por ter uma gravidez até 0 momento saudavel e contou seguir as
orientagdes medicas como usar roupas compridas e usar repelente justificando ter “muito
medo dessa Zika”. Logo abriram a porta, ¢la relatou o equivoco do nome no exame,
retirou outro atualizado e se despediu.

Depois de todas as gestantes sairem com 0s exames, a médica vem ao meu encontro e
me apresento. Ela busca uma sala para conversar comigo. Ao chegarmos até a sala, eu me
apresentei e contei sobre 0 meu interesse da pesquisa. A médica disse que ha muito
profissionais interessados em pesquisar sobre o tema por estar em voga, mas desconhecem
a realidade, isso faz com que alguns pesquisadores 0s procurem apenas para coletar dados
e reduzir as gestantes a um material de estudo. Ela questiona quem realmente estara
interessado nessa populacdo em médio prazo. Por esse motivo, contou que ‘frearam’
varias pesquisas e ela e sua equipe criaram um grupo com a funcdo de um comité de ética
para avaliarem os seguintes pontos sobre pesquisas: qual objetivo, contribuigcdo para o
paciente e qual contrapartida oferecera ao servico. Contou que estdo lutando para construir
um servigo de referéncia em microcefalia, com acGes de assisténcia aos bebés. Hoje, o
trabalho deve focar também a reabilitagdo: os bebés tornaram-se criancas.

Sobre a entrada das gestantes no servico, relatou que realizam o ultrassom na 20 ou
222 semana, repete-se na 322 semana (pois pode acontecer de ndo evoluir o encefalo),
coleta-se informacdes sobre o histdrico de possiveis morbidades ou sintomas da gestante.
Se ela constata alteracdo, encaminha para seu consultério particular, pois o aparelho é
mais moderno e a gestante é acompanhada no hospital pela Psicologa, Obstetra e
Enfermeira. Apds nascimento do bebé, ele e assistido por Fisioterapeuta, Terapeuta

Ocupacional, Fonoaudiologa, Oftalmologista e Neurologista. O hospital € referéncia para
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a regido e algumas cidades de Natal. Contou que a psicologa faz mestrado sobre o tema,
que seria interessante eu conversar com ela para verificar se as pesquisas ndo ficardo
parecidas.

Assim, eles esperam que 0s pesquisadores que desejarem se aproximar dessa realidade
oferecam uma utilidade. Ela disse que se fosse psicdloga estudaria o corredor que € uma
sentenca, cheio de angustias e depdsito de expectativas e confianca na equipe. Disse,
também, que eu poderia capacitar os profissionais, uma vez que eles também ficam
angustiados diante de uma doenca nova e ainda pouco estudada.

Finalizamos a conversa com o meu pedido para que ela me passasse 0 contato da
psicologa para que eu conhecesse seu trabalho, o servico e compartilhassemos nossas
ideias académicas e, finalmente, verificasse se meu projeto seria factivel de
desenvolvimento naquela instituicdo. Contatei a psicéloga, conversamos sobre as
pesquisas e discutimos sobre as futuras e frutiferas trocas de experiéncias académicas e
profissionais no campo da salde coletiva, em especial salide materno infantil. Meu projeto
entdo foi avaliado pela diretora do hospital que autorizou a plena viabilidade da pesquisa
ser realizada nesse local. Em dezembro de 2016 me inseri efetivamente no campo. A
relacdo com a psicologa da instituicdo foi decisiva para minha insercdo no campo e
contato com a populacdo. Ela, apresentava-me como a psic6loga pesquisadora da
Universidade de Sdo Paulo que ficaria com ela como também circulando pelo servigo por
uns meses, observando, realizando os grupos e entrevistando os cuidadores. A minha
chegada ocorreu no dltimo grupo do ano de psicologia'® das maes, com algumas

profissionais da equipe presentes. A sala estava arrumada com fotos dos bebés, maes e

0 grupo era coordenado pela psicéloga da instituicdo e contava com quatro subgrupos, cada um continha em
torno de dez mées que frequentavam o servigo para atendimento do filho com outras profissionais. Eram grupos
semanais, abertos, com temas sobre femilidade, repercussées emocionais do filho com deficiéncia, redefini¢do
de papéis, sexualidade, possibilidades ocupacionais, dentre outros demandados pelas maes
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profissionais, arvore de natal e alguns pedacos pequenos de cartolina no chdo com
cadeiras em seu entorno.

A psicologa prop6s que cada uma pensasse em uma palavra que expressasse 0 ano que
passou, 0S encontros que tiveram e sentimentos envolvidos. Entregou uma caneta para
cada. Também entregou para mim, ndo esperava que eu participaria. Depois de escrever,
cada uma, mée ou profissional, compartilhou sua palavra: vitoria, missdo, Deus, amor, fé,
esperanca, sabedoria, trocas, unido e a entregou para alguém. Eu escrevi e entreguei
‘trocas’ para a psicologa, demonstrando minha gratiddo e expectativa pelo trabalho de
campo iniciado naquela tarde e recebi ‘sabedoria’, afinal sou a pesquisadora da USP para
as profissionais e para as mées era a psicologa de Sdo Paulo que estara junto a psicologa.
O primeiro encontro foi marcado por comocdo das mulheres ali presentes, pelo
compartilhar de declaracGes de amor e promessas de companheirismo para ano seguinte.

Iniciava-se um embrido da minha relacdo com a equipe e as familias.
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6 RESULTADOS E DISCUSSAO

Esta pesquisa contou com a participacdo de cuidadores de bebés e criangas com
Sindrome Congénita do Zika. A disponibilidade ocorreu ndo somente daqueles que
participaram das entrevistas e grupos, mas também de outros sujeitos que iniciavam
conversas pelos corredores, nos atendimentos e nas festas das quais participamos. Varios
comentaram sobre o desconhecimento de estudos que se debrucam sobre a subjetividade
dos cuidadores desses bebés e, por isso, expressaram apoio para importancia do estudo.
Apds a entrevista e grupo focal, alguns agradeceram a possibilidade de participar e
repensar processos de cuidado que cotidianamente ndo possuem espaco para reflexdes.

Diante dos dados coletados, evidenciamos intera¢fes discursivas entre os atores do
cuidado que ndo sdo passiveis de divisdes engessadas, embora haja especificidades de
acordo com a funcdo que cada cuidador assume diante desses bebés. Como explicado no
capitulo anterior, elegemos trés temas centrais, mencionados como eixos tematicos, pelos
quais sdo compostos pelas unidades de registro correspondentes, conforme apresentado no
Quadro 3. E importante mencionar que esses temas estéo interligados e representam ideias

gue podem estar presentes em mais de um eixo tematico.



73

Quadro 3. Eixos tematicos e unidades de registro

Eixos tematicos

Unidades de registro

6.1 Processos de cuidado em

saude

6.1.1 Ao eclodir uma epidemia, nasce um modo de

atencao.

6.1.2 A seducdo académica e midiatica prolifera

6.2 Os agentes do cuidado

6.2.1 A mée congeénita

6.2.2 O pai (d)eficiente

6.2.3 As profissionais cuidadoras

6.2.4 A pesquisadora também cuidadora?

6.2.5 ‘O mosquito nos uniu’: o cuidado entre os

cuidadores

6.2.5.1 O grupo de Whats App

6.3 Sentimentos e sentidos

envolvidos no cuidado

6.3.1 O impacto da noticia

6.3.2 Morte viva

6.3.3 Mao de Deus e questdo de Salude Publica
6.3.4 O contagio do afeto

6.3.5 Bebé especial, cuidador especial

6.3.6 Expectativas e futuro

Os eixos foram construidos a partir dos temas cuja relevancia se fundamenta tanto pela

maior frequéncia quanto pela forca de suas significacdes de forma. O agrupamento l6gico

dos temas em eixos permitiu que se construisse uma matriz analitica suficientemente

abrangente para que o fenbmeno estudado ndo fosse reduzido a uma coorte de indicadores

esparsos e desarticulados. Para melhor organizacdo da anédlise, as técnicas e fungdes

foram usadas para nomear as falas recortadas com o intuito de identificar o contexto do

discurso e néo a identidade do profissional, como por exemplo, diante de uma fala de um
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profissional retirada da entrevista e enumerado em ordem alfabética da listagem dos
participantes. Desse modo, apds o trecho, constara: (Entrevista — profissional 1) ou
(Narrativa Grupal — Grupo Focal 2).

Dessa forma, o primeiro eixo tematico versa sobre o cuidado na perspectiva do modo
de atencdo construido pelas agdes e servicos voltados a essa populagdo respaldado nas
politicas vigentes e as que surgiam no contexto de enfrentamento da epidemia. O modo de
atencdo voltado ao fendmeno Zika se constituiu com a presenca atuante da midia e da
comunidade cientifica mundial, fato que implica especificidades e composi¢des da rede
formada pela epidemia.

A rede de cuidado € formada, além dos holofotes midiaticos e cientificos, por
cuidadores. Sabe-se que cada cuidador, do ambito familiar e do profissional, assume
funcBes e manejos diferenciados para garantir a sobrevivéncia fisica e emocional do ser
humano no inicio da vida (WINNICOTT, 1982b). Diante disso, 0 segundo eixo abordara
esses agentes do cuidado, suas especificidades nos papéis parentais e profissionais.
Partimos do entendimento do cuidador como um sujeito implicado que ‘faz coisas’ como
acolher, hospedar, agasalhar, alimentar (FIGUEIREDO, 2007) em um dado contexto.
Tais funcOes e processos de cuidado exigem uma construcdo gradativa e continua a partir
da e permeada pela vivéncia com esses bebés e elaboracdo psiquica a ela relativa
(WINNICOTT, 1990a), repercutindo emocionalmente nesses sujeitos que investem nas
relagbes de cuidado. Esses aspectos emocionais foram trazidos e discutidos como

sentimentos e sentidos despertados nesses cuidadores serdo discutidos no terceiro eixo.
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6.1 OS PROCESSOS DE CUIDADO

6.1.1 Ao eclodir uma epidemia, nasce um modo de atencéo

No final de 2014, os sinais e sintomas da doenga comegaram a fazer parte do
cotidiano dos profissionais de saude nordestinos, mas nao reconhecidos como Zika ou
outro diagnostico diferencial que excluisse a possibilidade de dengue e chikungunya
(DINIZ, 2016a). Apobs sucessivas notificagdes no decorrer do ano de 2015, agdes
concomitantes da Unido, estaduais e municipais ocorreram para entender e atender a
epidemia que se instalava. As iniciativas de todas as esferas, respaldadas por
especialistas de diversas areas de saude, resultaram na publicacdo do Plano Nacional
de Enfrentamento a Microcefalia (BRASIL, 2016d).

Em relagcdo ao modo de assisténcia, sob esforgos estaduais e municipais, foram
criados servicos de forma emergencial para atender a nova demanda. Essa agéo
resolutiva ocorreu no municipio estudado, implantando-se um ambulatério dentro de
um hospital de referéncia para assisténcia as gestantes com acompanhamento pré-natal
e apos nascimento o cuidado aos bebés. Esse carater emergencial acometeu 0s
profissionais, como ilustra a fala da gestora do servico:

Em 2015, outubro para novembro, fomos surpreendidos pela epidemia
de Zika, tivemos que abrir um ambulatério para as criancas, o das
mées comegou em novembro, dia 23 e 0 das criangas em dezembro
dia 4 (Entrevista — Gestora 1)

Houve, portanto, uma intensa dedicagdo para avangos em servicos na regiao:
nossa regiao e pobre em instituicdes nesse sentido e a gente quer pegar
embalo dessa epidemia que chocou o mundo para fazer as coisas
acontecerem (Entrevista — Gestora 1)

Essa caracteristica de construcao urgente diante da epidemia estad documentada

nos protocolos ministeriais. A falta de documentos governamentais e cientificos

anteriores reforca a participacdo e esforcos dos estados, municipios e servi¢os para a
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formulacéo de acdes voltadas a essa populacdo. Para auxilio da criagdo mais solida de
protocolos, orientam os profissionais que atuam diretamente nos servicos a realizarem
notificacBes e fatos novos que ainda ndo foram descritos que considerem relevantes
para entendimento da epidemia. Pela dimensdo da incidéncia e gravidade que se
instaurava, havia o reconhecimento da necessidade de orientagcdes e intervencdes
imediatas para as trés esferas governamentais (BRASIL, 2016b; BRASIL, 2016c;
BRASIL, 2016d).

Diante da complexidade que se instaurava, desde ministério, agéncias de
fomento, laboratorios, grupos de pesquisa, servicos de saude e populacdo em geral
buscavam explicacbes seguras sobre o surto que se instalava. Dessa forma, o
conhecimento assumia uma dinamica de construcdo e desconstrucdo diaria, expressa
nos veiculos de comunicacdo, nas publicacGes académicas nacionais e internacionais e
nos informes do governo. Diante desse ineditismo de um saber ainda ndo consolidado,
o0s protocolos ministeriais apontavam a possibilidade de as recomendagdes sofrerem
alteracbes no decorrer das elucidacgdes cientificas (BRASIL, 2016b; BRASIL, 2016c;
BRASIL, 2016d).

Nesse sentido, ndo havia diagnostico e orientagdes prontos ja escritos nos
livros, portanto as acdes em nivel federal, estadual e municipal eram construidas
conforme os achados cientificos traziam explicacdes sobre a epidemia. Todas essas
urgéncias e necessidades surgidas frente a epidemia, culminaram no servigco mudangas
institucionais de adaptacdo ao modo de atencdo oferecido as gestantes e, ap0s
nascimento, aos recém-nascidos com a sindrome: ha, portanto, concomitantemente, o
nascimento da epidemia e da equipe, conforme fala de profissional:

as mades vinham angustiadas, tinham o diagnostico recente, elas
viveram com a gente todo o drama inicial, de ter o diagndstico, de

lidar, de comecar a lidar com isso, juntas, isso que mais marcou
(Entrevista — Profissional 16)
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No estado da Paraiba, em meio a restri¢cbes fisicas, sociais e académicas, as
gestantes referenciadas pelas Unidades Bésicas de Salde da regido com histérico ou
suspeita de Zika ou com fetos de perimetro encefélico abaixo do esperado, eram
encaminhadas a instituicdo estudada. O ambulatério, portanto, comegou com
atendimentos as gestantes referenciadas regionalmente e assumia reflexos da
imprevisibilidade:

eu ndo sabia 0 que ia chegar pra mim, eu ndo sabia, eu s6 sabia que
eram criancas de toda essa epidemia que ja estavam comecando a
nascer, que ja estavam comecando a chegar no hospital, mas eu nao
sabia 0 que eu iria ver, ndo passava pela minha cabeca. Eu sabia o que
era uma criangca com microcefalia, quais eram as caracteristicas, mas
eu ndo sabia desse quadro novo, era diferente, ndo sabia 0 que me
esperava (Entrevista — Profissional 10)

sO sabemos que ainda ha um abismo a desvendar (Diario de campo —
Profissional)

ndo é uma microcefalia classica, ainda tem muita coisa por vir, todos
aqui sdo cobaias, tanto os profissionais quanto as criangas, ninguém
sabe como é o comportamento dessa sindrome daqui pra frente
(Entrevista — Profissional 8)

Todo cuidado se constitui processualmente e possui um teor de
imprevisibilidade, mas diante dessa epidemia, o desconhecido, fruto do ineditismo da
doenca e seus efeitos, era a Unica certeza. Quando prevalece o imprevisivel, desde os
primordios da vida do ser humano, ha uma ameaca que aniquila a espontaneidade
(WINNICOTT, 1975), fato esse que pode ser minimizado quando se instaura uma
rotina que possibilita o reconhecimento do ambiente (WINNICOTT, 1999b). Assim,
conforme surgiam 0s casos recorrentes, nascia 0 servigo com processos de trabalho
nascentes junto com a demanda. Apesar desse cuidado em salde ser permeado pelas
incertezas, foi necessario estabelecer, dia ap6s dia, o contato com as gestantes - depois

puérperas e os bebés — pois cotidianamente foi se constituindo um sentimento de

confianca que s6 ocorre quando experimentado por um periodo suficientemente longo
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(WINNICOTT, 1975). Nessa perspectiva, as profissionais foram construindo um
modo de atuac&o:
dai quando os bebés das nossas gestantes nasceram, comegou esse
cuidado com eles, esse contato maior, e ampliou. (Entrevista —
Profissional 5)
entdo a gente uniu aqui no sentido de dar o melhor tipo de assisténcia
e de acordo com tudo o0 que a gente sabia 0 que tem que fazer, com 0s
protocolos SUS. O servico foi montado e o dia a dia comegou.
(Entrevista — Gestora 1)

Os documentos oficiais de saude apresentavam orientagdes provisorias, dentre
informacdes sobre amamentacdo: embora afirmem que as atuais recomendacgdes da
OMS sobre amamentagdo continuam a ser validas no atual contexto da transmisséo do
virus Zika (WHO, 2016b), o mesmo documento ressalta lacunas sobre tal orientagéo,
pelas limitadas evidéncias disponiveis na area (FREIRE et al., 2018). Esta e demais
orientagcbes, no decorrer dos primeiros casos, o fluxo da assisténcia foi se
configurando. O cuidado foi construido de acordo com as decisfes da gestdo local e
reunides de equipe, respaldadas por orientacdes protocolares ministeriais que surgiam.
A atencdo foi caracterizada pela atuacdo interdisciplinar, busca da horizontalidade e
proximidade entre os profissionais e os familiares usuarios. A interdisciplinaridade,
preconizada pelas instancias nacionais e interacionais de salde (BRASIL, 2016b;
BRASIL, 2016c), efetivava-se nas periddicas reunides de equipe para discussao e
deciséo das condutas dos casos bem como na intervengdo conjunta nos atendimentos,
conforme observado em campo e explicado na fala de uma profissional:

a cada trés meses é feita a avaliagdo, pra ver se t4 tendo evolugdo do
desenvolvimento da crianga, é feito pela fisioterapia e terapia
ocupacional, um trabalho integrado, além das outras especialidades
também participarem (Entrevista — Profissional 8)

Com relagdo ao fluxo de atengdo, as mdes sdo encaminhadas por outros

servicos que levantam a suspeita de ma formacdo. Entdo, faz o exame (ultrassom),
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coletam sangue (biomédica) e encaminha para a enfermeira. Dependendo do resultado,
se positivo, continuam o pré-natal na Unidade Basica Saude (UBS) de origem, mas
também comecam o acompanhamento neste ambulatério. Ao quinto més — fase
aproximada que as gestantes chegam — se nos exames ha alteracdo comecam um
acompanhamento com a enfermeira e obstetra mensal, apds oitavo més quinzenal e
nono més, torna-se semanal. Ao nascer o bebé, o cuidado se inicia com exercicios
voltados para a atencdo, concentracdo, memoria, estimulacdo motora, visual, sensorial
e auditiva. Embora tenham crescimento esperado para a idade, suas capacidades
neuroldgicas sdo comparadas a um recém-nascido. Mesmo boa parte possuir mais de
um ano de vida, apresentam dificuldades de fortalecimento postural, contato visual
(muitos usam 6culos), respostas lentas aos estimulos e muitas vezes ndo apresentam
respostas. Ndo pegam objetos, apresentam dificuldade para engolir saliva. Em geral
possuem um esteredtipo padrdo, mas ha intensidades bem diferentes, alguns mais e
outros menos comprometidos.

Além da intervencdo aos bebés de forma préxima junto com os familiares,
havia a oficializacdo do apoio psicossocial no Plano Nacional de enfrentamento a
microcefalia (BRASIL, 2016c) e especialmente em nota informativa as Coordenacdes
de Saude Mental para acdes articuladas de Apoio Psicossocial a mulheres gestantes,
familias e cuidadores de criancas com Sindrome Congénita por Virus Zika e outras
deficiéncias (BRASIL, 2016e). Esse documento propde a intensificacdo das acdes de
matriciamento das equipes de atencdo bésica para fortalecimento das acdes integrais
em saude oferecidas a essa populacdo. Uma das formas de exercer a atencdo
psicossocial se mostrava com a presenca de uma psicéloga inserida de forma atuante
com a equipe e com as mulheres em consonancia com o0 modo de atencdo vigente para

essa populacdo. A orientacdo dessa nota para o atendimento as mées indica que é
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fundamental abordar a historia de vida dessa mulher, seus sentimentos, medos,
ansiedades e desejos. Afirma, também, que nesta fase, além das transformacdes no
corpo, ha importante transicdo existencial (BRASIL, 2016d). Em consonancia com tal
preceito, o fluxo de atendimento do servico contava com a avaliacdo e
acompanhamento psicolégico como explica a fala abaixo:
as criangas passam primeiro na maioria das vezes por mim, eu faco o
diagndstico neurolégico e eu encaminho para cada profissional da
equipe: oftalmologista, otorrino, fisio, e assim sucessivamente. E as
mées automaticamente para o grupo de psicologia (Entrevista —
Profissional/Gestora 1)

Identificamos, assim, o reconhecimento da importancia do cuidado
biopsicossocial, tendo como uma das expressdes a inclusdo da Psicologia e do Servico
Social no protocolo de assisténcia criado. O olhar integral e atento as necessidades e
aos sentimentos das familias norteava ndo sé o atendimento psicologico em si, mas
percebemos essa aproximacdo com as histérias de cada familiar e bebé que por ali
circulava:

aqui ¢ um momento ndo s6 de atendimento, eles chegam, conversam,
desabafam, ndo é s6 na sala da psicdloga nao (risos), eles aqui com a
gente também contam tudo o que passam com eles, entendeu?
(Entrevista — profissional 8)

As relages estabelecidas entre os cuidadores pareciam favorecidas pelo espaco
fisico intimista e conhecido por todos envolvidos. O espaco fisico também parecia
facilitar a proximidade: com poucos recursos disponiveis, um pequeno corredor
mantinha quatro salas de atendimento coloridas, com desenhos afixados na parede,
algumas possuiam um espelho na parede da frente, uma cama (tablado) com colchéo e
varios brinquedos coloridos, alguns feitos artesanalmente, como chocalhos, alem de

mobiles de fitas coloridas penduradas numa bolsa de isopor. Esse espaco estava

passando por uma mudanca de local a fim de promover uma ampliacdo das atividades
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oferecidas. Havia uma noticia nao oficial de que a médio prazo a Unido construiria um
centro especializado piloto na cidade, acompanhada de outras noticias explicando o
fim do servico por questbes politicas e de interesses destoantes entre as esferas de
governo. Acompanhamos a transi¢éo do servico a essa populacdo e suas repercussoes.
O espaco fisico, de acordo com alguns profissionais, ndo comportava fisicamente a
transicdo da estimulacdo para a reabilitacdo, foco atual do trabalho. Ao mesmo tempo,
alguns profissionais defendiam a ideia de um servico exclusivo para esses bebés, para
ndo se perder a esséncia do cuidado humanizado que se foi construido. Nesse embate,
prevaleceu 0 encaminhamento a um centro de reabilitacdo municipal, j& em
funcionamento, com mais recursos fisicos e profissionais que atendem diversas idades
e variadas enfermidades.

Frente a essas mudancas, mais uma vez os cuidadores (pais, familiares e
profissionais) se depararam com a necessidade de refazer o cuidado e se adaptar a um
novo espaco e a mais integrantes da equipe ja instalada no servico que foram
realocados. Toda a equipe foi transferida para o novo servico, com algumas
resisténcias por parte de alguns cuidadores por receio de descaracterizarem a forma de
cuidado e estreito vinculo que se formou desde o inicio do ambulatério. Fruto de
interesses politicos ou ndo, desde o0 nascimento, esse Servico sempre esteve
acompanhado por outros profissionais e pela midia do mundo todo repercutindo nas

acOes de cuidado, tema que sera discutido a seguir.

6.1.2 A seducdo académica e midiatica prolifera

As epidemias se configuram em complexas redes formadas por adoecidos,
familiares, profissionais de salde, voluntarios, juristas, reporteres, politicos de todas

as esferas e demais sujeitos da sociedade. Nessa dindmica que estrutura e conduz uma
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epidemia, ha discursos mais e menos influentes, convergentes e contraditorios,
reflexos das expressdes subjetivas de cada sujeito da rede. A partir do entendimento
que tais conexdes subjetivas e sociais influenciam a ecloséo, curso e desfecho de uma
epidemia, atualmente se incluem e se considera no estudo de uma doenca o olhar
integral da sociedade em jogo, suas representacfes, simbolismos e valores
(AYRES,2011).

A complexa rede da epidemia de Zika foi configurada, contada e percebida
pelos protagonistas: médicos clinicos de beira de leito, muitos deles desconhecidos,
junto com nordestinos contadores de histérias (DINIZ, 2016a). Na trama, ha demais
outros personagens como cientistas (locais, nacionais e internacionais), movidos pelo
preocupacdo de uma disseminacdo extensa e rapida da doenca cujo mosquito
transmissor habita muitos cantos do mundo (SCOTT et al.,, 2018). Também
compuseram a rede a midia nacional, internacional e organizacdes de saude (OMS,
OPAS, ONU, UNICEF), além de iniciativas privadas ou publicas, com variadas fontes
de financiamento, como por exemplo a criacdo de uma rede especifica para esse fim, a
RENEZIKA (BRASIL, 2016c).

Esse todo complexo que se configurava na e pela epidemia deu destaque
internacional & uma regido pouco valorizada nacionalmente: o nordeste. Mulheres e
médicos nordestinos culminaram em uma desestabilizacdo de hierarquias e
autoridades ao estremecer a geopolitica intelectual do pais (DIN1Z, 2016a). O enfoque
é mencionado pelos profissionais como ilustra a fala abaixo:

independentemente de ser uma cidade do interior da Paraiba, é uma
cidade académica, que tem um forte poder de ensino, pesquisa, forma
bons profissionais. Aqui, embora seja um pequeno nucleo, chamou a
atencdo do mundo, nods recebemos aqui jornalistas, medicos,

profissionais de todo lugar que vocé imaginar do mundo. (Entrevista —
Gestora 1)



83

Tal centralidade instaurada pelo contato direto dos profissionais locais com a
populacdo em sofrimento mobilizou-os a protegé-la de demasiadas exposi¢des. Assim,
qualquer acdo no servico precisava de autorizagdo como, por exemplo, para
investigacOes cientificas, realizavam reunides para avaliacdo dos projetos de pesquisa.
Dessa forma, todos as pesquisas eram avaliadas para evitar repeticdo e exposicao
desnecessaria da populacdo a questionarios, exames, filmagens, entrevistas que
fogquem a sindrome e ndo os sujeitos. Consideravam também o efeito direto ou indireto
das pesquisas que pudesse beneficiar tal populacio™.

Com a avaliacdo prévia da equipe, filtraram a entrada de grupos de pesquisa de
ambito local, regional e internacional. Além da tentativa de proteger os familiares
adoecidos, lembravam os familiares da autonomia para aceitar ou nao serem
participantes de pesquisas ou de reportagens, como mostra a frase abaixo dita por um
profissional em uma confraternizacao:

Pais, nunca deixem seus bebés serem alvo de pesquisas que 0s
reduzam, todos tém uma historia e devem ser respeitados (Diario de
campo - Profissional)

O exercicio da autonomia era discutido também em alguns momentos nos
grupos de Psicologia e nos corredores com conversas entre as maes, expresso na
deciséo, por exemplo, da ndo exposi¢édo do filho:

ndo dou reportagem nem nada, ndo escondo, escondi de todos na
gravidez, mas ndo gosto de mostrar pra quem néo é proximo (Diéario
de campo — Mae)

O poder da tomada de decisbes dos familiares parecia estar intimamente

apoiado nas decisdes da equipe, ou seja, Se a equipe aprovasse a pesquisa ou uma

reportagem, boa parte dos familiares se sentia confortavel para participar. Diante desse

> Ao mostramos nosso projeto de pesquisa também fomos questionados sobre os possiveis beneficios para a
populacdo. Explicamos que poderia ndo haver beneficios diretos no decorrer da pesquisa nem incentivos,
conforme orienta a OMS em seu site: http://www.who.int/ethics/research/en/ . Essa questdo sera abordada no
item 8.2.4 A pesquisadora cuidadora
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cenario de interesse mundial, alguns profissionais do servigo contaram que o pedido
de muitos pesquisadores era motivado pelo tema estar em voga, mas eram distantes da
realidade dos familiares e bebés adoecidos. A pressa e 0 assedio por pesquisas davam
0 movimento imediatista pela busca de respostas que certamente promoveriam
estratégias de intervencdo emergenciais, como também culminariam em lugar
privilegiado na TV e nos periddicos internacionais renomados. Reflexo de tal
imediatismo do saber, de acordo com alguns profissionais do servico, o tramite para
publicar era facilitado: as revistas revisavam e aprovavam em curto tempo. Por isso,
alguns cientistas, de acordo com os profissionais, em busca de publicacdes inéditas,
escreviam rapidamente e alguns achados precipitados foram publicados e
posteriormente refutados. No entanto, os tropecos académicos eram minimizados pela
caracteristica do saber ainda em construcdo, sendo as informacdes e recomendacdes
divulgadas passiveis de revisdo e mudancas frente as eventuais incorporacfes de
novos conhecimentos e outras evidéncias (BRASIL, 2016d)™.

Nesse prisma de tentativas de achados cientificos, também os holofotes
midiaticos se voltaram para o interior do Nordeste nos cuidadores e nos bebés com
Zika desde o primeiro dia do servico funcionando. O inicio do cuidado, geralmente
intimista, foi televisionado:

no primeiro dia eu atendi 7 maes, esse dia eu ndo consegui comer, ndo
consegui dormir direito, todas as historias que eu ouvi, que eu tinha
que perguntar como aconteceu, como foi a associa¢do, como chegou
até aqui, tinha que ter a histdria da crianca, e sai assim, eu pensava
meu Deus do céu eu ndo sabia que tinham pessoas que viviam numa
situacéo dessas, que a crianga nasceu numa situacdo dessa, que a mée

ndo sabe de nada, eu ndo tenho nada pra oferecer a ela de informacéo
nesse momento, as criangas choravam muito, eram muito irritadas,

18 Em consonancia com a complexidade e dimensédo da rede e a valorizacdo daqueles que nela
pertenciam, o mesmo documento revela o reconhecimento inédito na literatura nacional e internacional
pelo empenho de médicos, pesquisadores, instituicGes de todo o Brasil, além da participacdo direta da
Rede Mundial de Alerta e Resposta aos Surtos da OMS, com varios paises como os Estados Unidos da
América (BRASIL, 2016d)
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choravam, choravam, choravam e eu ndo entendi o porqué daquela
irritabilidade toda. E nesse dia ja veio jornal, ja veio imprensa toda,
pra mostrar o primeiro dia de atendimento e como vai ser o
acompanhamento dessas criancas (Entrevista — Profissional 10)

O discurso acima mostra a angustia do inicio da doenca, de poucos recursos a
oferecer, da imprevisibilidade, imersos em ambiente vigilante e invasivo pela
curiosidade midiatica. Ao pensarmos nas necessidades fisicas e psiquicas de um
recém-nascido, este necessita de um ambiente propiciador, personificado no inicio da
vida na figura da mae ou cuidador substituto (WINNICOTT, 1997). Tal cuidador, para
exercer a funcdo de cuidado, precisa de uma rede de apoio gque o sustente na parceria
estabelecida com o bebé. Nesse cenario inicial, h4 a auséncia de um ambiente
facilitador, que dificulta gestos espontaneos e criativos da equipe frente ao
desconhecido (WINNICOTT, 1975).

Em contrapartida, as noticias nos jornais e revistas sobre 0s casos que
eclodiram eram referéncia, por serem as Unicas fontes de conhecimento sobre a
doenca. Cada meio de comunicacdo, embora tinham aproximacdes como dados
epidemioldgicos, projecOes catastroficas e hipoteses cientificas, trazia um discurso da
epidemia: foco nos aspectos individuais ou nos sociais, correspondentes com reflexos
ideoldgicos defendidos por cada veiculo (DANFA; CARNEIRO DE MORAIS, 2018).
Ao anunciarem, gradativamente, desde a identificacdo do virus Zika no pais, a forte
suspeita da relacdo causal entre Zika na gestacdo e microcefalia e, por fim, a ma-
formacdo do bebé& e o consenso da Sindrome. Os veiculos de comunicacdo, dessa
forma, serviram como ponto de partida para os alguns profissionais aceitarem tal
atuacdo bem como criarem um processo de trabalho com essa populacao:

ninguém sabia de nada, s6 via na televiséo, a gente ndo tinha um bebé,

elas estavam aqui, mas ndo tinha chegado nenhum bebé (Entrevista —
Profissional 5)
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ah, pra mim, na verdade eu comecei aqui fazendo trabalho voluntario,
né? Eu sempre via na midia a necessidade deles de ta ajudando,
sempre quis ajudar, me deram oportunidade, tavam querendo barrar
no inicio, mas quando Deus tem um propdsito, tudo se consegue, as
portas se abriram, sé sei que t6 aqui até hoje e t6 amando (Entrevista —
Profissional 8)

Midia e ciéncia foram participes no acompanhamento do cuidado: expondo e
informando. E inegavel a provisdo ambiental construida por eles, ora invasores (com
foco na doenca e ndo no sujeito), ora promotores de sustentagdo emocional (por meio
dos achados e dos registros com foco nas historias). Percebemos, assim, por meio das
falas, um assédio generalizado da comunidade académica e dos meios de comunicagao
em geral para conhecer as mades e criangas, colocando-as em excessivas exposicoes.
Vivenciamos, ao longo da observagdo participante, a presenca da midia em alguns
momentos de atendimentos e eventos promovidos pelo servigo. Certa vez, uma TV
chinesa veio filmar o grupo de psicologia. A psicologa mediava uma discussao sobre
possibilidades de geracdo de renda das mulheres e, assim da chance de promover
autonomia. Nesse momento da discussdo, entraram um camera e uma reporter,
filmaram, focaram os rostos das mulheres e seus filhos, registraram e sairam. N&o
houve entrevistas e ndo pareceu haver o interesse pelo tema discutido no grupo e pelas
VOZzes, apenas 0 zoom nos corpos que denunciavam a quem se dirigia a epidemia.

Conforme havia o desenvolvimento do conhecimento sobre a doenga, a ciéncia
e a midia acompanhavam, muitas vezes excessivamente, os protagonistas do Zika:
profissionais diretos e familiares dos bebés adoecidos. Desde o nascimento do surto,
ciéncia e midia demonstravam assumir um duplo-papel para essa populagdo: prestar
informagdes sobre o fendmeno que se propagava rapidamente na tentativa de trazer

respostas, e, ao mesmo tempo, invadiam e despiam tais familias do seu sofrimento

para delimitar seu objeto de estudo: os sinais e sintomas da doenga. De sujeitos para
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objetos de investigacdo cientifica e instigacdo popular, alojados no panéptico'’ social

mundial que os abrigou em tempos de epidemia.

6.2 OS AGENTES DO CUIDADO

6.2.1 A mae congénita

Mulheres, pobres, solteiras, baixa escolaridade, fora do mercado de trabalho -

tais condicbes sobrepostas revelam a perspectiva interseccional®®

necessaria para
pensarmos quem s&0 0s Sujeitos acometidos por essa epidemia®® que, em boa parte,
sdo pertencentes as categorias de diferenca, a saber categorias que uma vez
sobrepostas tem um efeito deletério acrescido e sendo caracterizadas por uma relagéo
de subordinacdo. Sobre categorias sobrepostas e Zika, a epidemia:
[...] tem geografia e classe no Brasil: sd&o mulheres pobres e
nordestinas as principais afetadas pela nova doenca. Entre as criangas
com sinais indicativos da sindrome congénita do Zika , 72% s&o filhas
de mulheres da Bahia, da Paraiba, de Pernambuco e do Rio Grande do
Norte (DINIZ, 2016, p. 1)
Essas desigualdades somadas tornam a tematica mais complexa por agravar a
vulnerabilidade dessas mulheres que lutam pelo cuidado e pela dedicacdo em outras
fungdes sociais se assim desejarem. Tais desigualdades perpassam por problematicas

ligadas ao género, como a cobranca social do cuidado materno recair para a mulher e o

afastamento delas de outros investimentos, como o mercado de trabalho. Todos 0s

7 Foucault (1987), ao discorrer sobre o dispositivo prisional e para problematizar os dispositivos disciplinares de
controle social, utiliza o pandptico de Bentham, projeto arquitetdnico de prisdo circular e totalmente vigiada.
Modelo esse que pode ser pensado na relagdo de poder e visibilidade empregados pela midia.

'8 A interseccionalidade remete a uma teoria transdisciplinar que visa apreender a complexidade das identidades
e das desigualdades sociais (sexo/género, classe, raca, etnicidade, idade, deficiéncia e orientagdo sexual)
reconhecendo a opressdo que opera a partir dessas categorias e postula sua interagdo na produgdo e na
reproducéo das desigualdades sociais (Bilge, 2009, p. 70, citado por Hirata, 2014).

19 Como mencionado anteriormente, 60,6% dos casos notificados se encontram na regi&o Nordeste. O Nordeste
também lidera na maioria dos 6bitos registrados (52%) (fonte: MS, 2018).
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cuidadores, além das préprias mées, relatam sobre a dificuldade das mulheres de
continuarem sua rotina e seus projetos divergentes da maternidade:

sempre quis ser mde, mas ndo agora, queria terminar a faculdade, estar
estabilizada. Meu medo ndo era tanto dela ndo andar, falar, mas de
ndo conseguir conciliar, de ter tempo trabalhar, estudar, trazer no
médico, de ficar tudo baguncado, de ter que ser boa em tudo.
(Entrevista — mée 12)

tem dia que eu ndo como, pego o carro, Vviajo, € tanto atendimento, eu
ndo o deixo com ninguém, domingo ndo comi, nem comer da (Diario
de campo — Mae)

algumas vontades proprias, oportunidades de viagens, trabalho ou até
necessidades como comer ficam em segundo plano porque agora o
filho ou a filha sdo prioridade nas nossas vidas (Narrativa Grupal —
Grupo Focal 2)

Sobre tais diferencas de género, historicamente os movimentos feministas da
década de 60, mesclando razéo e intuicdo, perceberam que o que mantém a diferenca
entre 0s géneros é um poder ao qual a mulher é submetida que se perpetua em varios
espagos sociais, muitas vezes disfarcados sob uma forma cordial (BARBIERI, 1993).
Tal cordialidade pode ser refletida no simbolismo que a sociedade veste as maes com
um lugar santificado, exclusivo e instintivo. Assim, a narrativa essencialista de que
toda mulher nasceu para ser mae estd impregnada nas relacGes e revela-se como um
tema sagrado e dificil de ser repensado como construcdo social (BADINTER, 1985).
Os dados extraidos das entrevistas sugerem que essa perspectiva essencialista se torna
potencializada quando o bebé tem uma deficiéncia:

eu nasci para ser mae, para ter essa misséo, € minha filha veio para me
ensinar (Entrevista — Mae 3)

minha filha veio para confirmar esse lado meu de ser mée, que vim
aqui nesta vida para ser mae, ja brincava na rua desde pequenininha de
ser mae, depois com minha sobrinha (Entrevista — Méae 12)

ah, ser mae é tudo, é esquecer de vocé e cuidar dos filhos, a gente
esquece um pouco a gente e cuida dos filhos... Eu digo ao meu marido
gue eu ndo sabia ser mée antes do B. nascer e hoje eu sei 0 que € ser
méae (Entrevista — Mae 2)

se pensarmos em um cuidador o primeiro nome que surge € a mae,

embora tenham maes que sé tém o nome de mae, mas o papel de mée
esta logo abaixo de Deus (Narrativa Grupal — Grupo Focal 3)
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Embora haja uma relativizacdo na fala do grupo considerando que nem toda
mée cumpre com a representacdo construida socialmente, ha uma sacralizacdo da
funcdo materna percebida como transcendental. Tal compreensdo se encontra em
sintonia com achados e analises identificados em outros estudos que se debrugcam
sobre a mesma problematica (SCOTT et al., 2018; FREIRE et al., 2018; CARNEIRO;
FLEISCHER, 2018). Ser mde, portanto, parece ser diretamente proporcional a medida
de um esfor¢o: quanto mais dedicacdo, mais mae se sentem apropriadas desse lugar.
Nessa batalha da maternidade, palavras como ‘lutar’, ‘guerreira’, ‘for¢a’, dominam os
discursos das mées e de todos que convivem com elas. Portanto, ha uma dimenséo de
abnegacdo, de rentncia que implica uma visdo idealizada da maternidade.

A luta intensa pelo cuidado implica rearranjos nas diversas esferas da vida
dessas mulheres. Por causa da jornada exaustiva de cuidados, muitas perderam seus
empregos e sentiram mudancas nas relagcdes, como, por exemplo, na relacdo conjugal
(FREIRE et al, 2018; MARINHO, 2018). H4, assim, uma deficiéncia nas outras
funcbes sociais antes exercidas pela mulher que, ao se tornar mée, carrega a ideia do
mito do amor materno inato, reforcando o lugar de mae congénita e, por isso,
exclusiva nas a¢des dos cuidados maternos.

Ser mée congénita, portanto, torna-se objetivo mandatério na vida da mulher
pelo lugar da maternidade estabelecido desde seu nascimento ou infancia, conferindo a
ela o destino e o papel de cuidadora. Por isso, em algum momento da vida da mulher,
ela deve se haver com a maternidade, mesmo que seja para decidir ndo a desejar.
Nesse sentido, ao optar pela maternidade, a mulher necessita de uma rede de apoio que
se responsabilize junto com ela a oferecer cuidados ao bebg, visto que sé é possivel o
amadurecimento humano se o sujeito, em todas as fases da sua vida, estiver inserido

em um ambiente favorecedor de saude mental (WINNICOTT,1982b). Essa funcao
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ambiental assume especial complexidade diante de um bebé com Zika que possui
necessidades fisioldgicas e de contato. Nesse cenario, ter um filho com Zika afeta a
vida de pessoas com o infortinio de se encontrarem na condicao de decidirem como se
relacionarem com tais demandas muito exigentes de bebés com microcefalia e seus
sintomas associados (SCOTT, et al 2018). A presenca implicada, acao inerente no ato
de cuidar (FIGUEIREDO, 2009), ocorre integralmente na vida dessas mulheres, como
também analisado por outros estudos (FREIRE et al., 2018; MARINHO, 2018;
SCOTT etal., 2018).
trago aqui, faco estimulacdo em casa, fica tensa com a convulsédo, dou
remédio, tem os horarios, observo, ela tem que se adaptar a dosagem,
leva na neuro, fisio, bem puxado (Entrevista — Mae 3)
0 que tiver que fazer eu vou fazer por ele, se tiver assim, se tiver que ir
pro Japdo pro meu filho melhorar eu vou me embora, ndo tenho
vergonha mais de nada, antigamente eu tinha, hoje ndo tenho mais,
entdo é isso (Entrevista — Mée 2)
eu falo para o pai desse meu beb& que se ele nascer com esse
problema nem que seja da familia eu tenho coragem de entregar
porque é pelo carinho, pelo cuidado, e as pessoas ndo tém paciéncia
como a gente mde, né (Entrevista — Gestante 7)

Diante dessa condicdo de cuidado cronico, a centralidade do cuidado assumida
pelas mdes se expressa na intensidade de acBes diarias compostas pela vigilancia de
possiveis convulsbes, medicacdes, estimulagdes, alimentacdo lenta pela limitacdo de
degluticdo revela-se um verdadeiro ritual (MARINHO, 2018). O controle é
reproduzido entre as mulheres: a integralidade do cuidado é esperada e cobrada entre
as proprias maes:

todo mundo observa o jeito que trata, se o filho tomou banho, se esta
cheirosa, se € responsavel, a cobranca social € maior com filhos
especiais, a mae deve ser perfeita. (Narrativa — Grupo focal 3)

tem gente que olha feio para mim porque faltei da fisio, mas nem sabe
que ele tava internado, gente ignorante que fala na frente de todo
mundo sem saber por que faltei (Diario de campo — Mae)

A exclusividade materna ultrapassa o cotidiano do servico e é legitimado

institucionalmente como afirma a gestora:
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0 objetivo do servico era possibilitar avancos para autonomia possivel:
eles tém que t& com o méximo de capacidade funcional, pra que
alguém possa assumir isso depois, porque essa dedicacdo, em termos
de cuidado, s6 existe no lado da mé&e, ninguém vai conseguir fazer
isso, é muito dificil (Entrevista — Gestora 1)

Nesse contexto, é premente discutirmos sobre a questdo de género, pois 0
cuidado precisa ser ampliado, uma vez que ha a importancia da corresponsabilidade
social diante desse bebé: pai, familia e Estado. Este, deve propiciar condi¢des para que
as mulheres exercam seus direitos sexuais, reprodutivos e protecao social para ser mée
dignamente, sob a perspectiva feminista de poder e recursos (CORREA. S. e
PETCHESKY, R., 1996). Afinal, se houver um amparo emocional, social e estatal
para a mde, o futuro do bebé terd mais possibilidades de ser frutifero se respeitarmos
os direitos das mulheres. Por isso, é necessario para a sobrevivéncia emocional dessas
mulheres (e dos bebés) acolhermos suas angustias de possuir um bebé que requer
tratamentos por toda a vida, sem perspectivas de reverter o quadro diagnostico.

Além das concepc¢des que esbarram em questdes de género, para o estudo do
cuidado é importante considerar a implicacdo que essa relacdo estabelecida pela mae
com seu bebé tem para essas mulheres. Para isso, retomamos a ideia de dependéncia
absoluta do bebé, com necessidades fisioldgicas e de contato. A mée o atende e este
vai construindo sua forma de dar sentido as suas proprias experiéncias. Para essa
tarefa, a mde deve saciar essas necessidades acolhendo falhas e privagdes, ou seja,
executando o papel de mae suficientemente boa: nem em excesso, nem em falta. Dessa
forma, essa mae promove uma adaptacdo ativa as necessidades do bebé e
gradativamente sua agdo vai diminuindo a medida que o bebé desenvolve autonomia
(WINNICOTT, 1975). Como vimos anteriormente, ao considerarmos um bebé com

Zika, tais necessidades fisiologicas e de contato sdo excessivas e podem requerer

manejo de uma mae mais proxima e devota para sacia-los. Diante de m& formacéo
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congénita, 0 ambiente deve se especializar para conseguir compensar ou minimizar os
prejuizos causados (ARAUJO, 2003).

Nesse cenario de maior exigéncia da mée, a sustentacdo fisica e emocional
oferecida ao bebé da rotina e constancia nos cuidados fisicos providos de proximidade
emocional nomeada por holding (WINNICOTT, 1982b), expressa-se em uma mae
excessivamente boa:

SO eu carrego, a mde e 0 marido ndo pegam, nao consigo fazer nada,
se tiro do colo ela chora. (Diério de campo — Mée)

ela é assim muito apegada a mim, dai € dificil eu ir trabalhar assim,
ela é cheia de manhas, ndo sai do peito (Entrevista — Méae 6)

Diante de demasiado contato, a relacdo fusional entre méde e seu bebé pode
dificultar a individuacdo necessaria ao bebé e para a mée retomar outros investimentos
da sua vida. Para o bebé, ndo ha diferenciacdo entre ele e sua mée e sua percepcao de
si e constituicdo enquanto sujeito s6 pode ocorrer gradativamente com a condicdo de
que ele se separe da mde (MAHLER, 1977). A tendéncia, portanto, é que a mée se
torne gradativamente desnecessaria ao bebé para que ele possa evoluir do estado de
dependéncia para o de dependéncia relativa e, enfim, caminhar rumo a independéncia
(WINNICOTT, 1987). Por haver uma deficiéncia no curso do desenvolvimento
integral do bebé, parece que ha uma fixacdo nos estagios iniciais e seus consequentes
fendmenos, como a dependéncia e devog¢do materna. Outro fenémeno caracteristico da
relacdo mée e bebé em seus estagios iniciais € uma identificacdo consciente, mas
também profundamente inconsciente, que a mae faz com seu bebé (WINNICOT,
1982d p 492). Trata-se de um estado de sensibilidade aumentada da gestante (ocorre
ao final da gravidez até semanas apds o parto) no qual a mae pode sentir como se
estivesse no lugar do beb& denominada de preocupacdo materna primaria

(WINNICOT, 1982d). O mesmo autor afirma que a mée saudavel e disponivel € capaz
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de atingir essa condicdo de loucura passageira que, se ndo fosse pela gravidez, seria
considerada uma doenca.

No entanto, quando ha alguma patologia, como malformacGes congénitas, as
deficiéncias mentais, os comprometimentos neurolégicos, os disturbios metabolicos,
as doencas infecciosas e a psicopatologia da infancia, exige da mée uma dedicacao
especial (GRANATO; AIELLO-VAISBERG, 2002). As mesmas autoras discorrem
sobre a preocupacdo materna primaria diferenciada, estado prolongado de
acompanhamento estreito das necessidades diferenciadas do bebé com deficiéncia,
corroborado por outros estudos de maes com filhos com deficiéncia, evidencia-se o
quanto estas mulheres seguem envolvidas em um estado de preocupacdo materna
primaria especial (GRANATO e AIELLO, 2002; COUTO, 2007). Tal estado mostra o
ténue limite entre cuidado necessario e superprotecdo (MARINHO, 2018),
alimentados pela fantasia do controle do imprevisivel. Nessa medida dificil de se
delinear, ou seja, como encontrar na pratica a medida do ‘suficientemente boa’ e da
‘preocupacao materna primaria’, podemos refletir sobre como se da a relacdo de cada
méde com seu beb&. Em geral, essas maes objetivam reduzir ao maximo a frustracdo do
filho, atendendo e antecipando suas necessidades, diminuindo a possibilidade de falhas
e 0 explorar das habilidades do filho.

Parece que neste contexto as maes se cronificam na condicdo de adaptagédo as
necessidades do bebé e na posicdo de simbiose, ou seja, hd uma interdependéncia
fisica presente na natureza humana e animal, como ilustra a fala a seguir:

temos uma sintonia muito grande, uma vez eu chorei e ele acordou e
comecgou a chorar... Eu tento explicar para ele (bebé) que o pai ndo
quer estar perto e ele estica a maozinha, sorri e eu fico feliz (Diario de
campo — Mae)

por mais que tenha alguém que ajude no cuidado, a vontade é que a

gente fique com os filhos, ndo conseguimos ficar longe por muito
tempo. (Narrativa Grupal — Grupo Focal 1)
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Dessa forma, a interdependéncia pressupde a presenca do outro junto de si
como extensdo do préprio corpo. Presenca esta marcada pela juncdo dos corpos,
dindmica comum nos corredores e na rotina do servigo. Sobre tal fato, a psicéloga do
servigo contou que, ao planejar as atividades com as maes, ela sempre tinha que pensar
na limitacdo fisica delas, pois a todo 0 momento ‘as maes ficam grudadas nos filhos’.
A mesma percepcdo se deu na coleta de dados da mesma profissional para seu
mestrado: para a participacdo das mées no grupo da pesquisa, a psicologa buscou
voluntarios para cuidarem das criancas na sala ao lado da atividade proposta. Mesmo
proximos, as maes referiram todo o tempo estarem se sentindo incompletas, pela falta
do contato fisico com o filho (MARINHO, 2018 p. 103). De forma manifesta, a
simbiose é romantizada pelas maes:

0 que encanta € a sintonia que ha entre nos e as criangas, como quando
eles choram, nés choramos, quando eles sorriem, nds sorrimos, um
sente 0 outro e acontece uma conexdo proxima que se expressa pelo
olhar, pelo toque, mostrando que a linguagem vai muito além da fala
(Narrativa grupal — Grupo Focal 4)

eu falo pra ele (o bebé) que quando eu penso em algo para decidir, eu
sei que ele ndo vai me dar conselho, mas eu sei que a gente se entende
(Diério de campo — Mae)

cuidar dele é muito especial, é diferente das outras filhas, ele requer
mais cuidado né, mas ele ... ndo sei como é, ndo sei como explicar, o
amor é tdo grande, eu cuido da maneira que...o negdcio € ele, o foco é
ele (Entrevista — Mae 2)

Em meio a esse evento unico carregado de transformacdes fisicas, psiquicas e
sociais que compdem a maternagem, ocorrem as dindmicas relacionais
processualmente constituidas entre a mée e seu bebé, permeadas pelas identificacGes e
sentimentos despertados na relagdo. Nas representacGes manifestas da maternidade —
estreita sintonia, oportunidade divina e de transformacdo da vida — o cuidado de um
filho com SCZv prolifera a ambiguidade e intensidade da funcdo materna. A

centralidade da figura materna € um bom exemplo das rela¢fes de poder das mulheres

em matéria de salde, pois indica a mde como a pessoa que conhece melhor os
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sentimentos e sofrimentos de suas filhas e seus filhos (SCAVONE, 2005). H& um
ganho secundario em sustentar o cuidar, ato que, de acordo com FIGUEIREDO
(2009), se converte em prazeroso e ladico. Nesse caso das maes com bebés
acometidos pelo surto, a compreensdo psicodindmica da relacdo se coloca com
especificidade: desde sua concepc¢éo, fora acompanhada pelo mundo, necessitaram de
suporte — de outros sujeitos mais ou menos coadjuvantes do cuidado — para

sustentarem no ventre e nos bracos os efeitos da epidemia.

6.2.2 O pai (d) eficiente

No inicio da vida de um ser humano uma rede complexa de cuidadores se
instaura, para assim o bebé se revelar um potencial ser humano fruto do e no seu meio
ambiente (WINNICOTT, 1989). Esse ambiente, condicao inerente para sua existéncia,
se compde de varios ambientes especificos, inter-relacionados, que se abrem
gradualmente representados pela mde, ou cuidador primeiro, pai, familiares,
sociedade, instituicdo (ARAUJO, 2007). O contato com esses ambientes, além da
mée, ocorre de forma mais marcante ap6s alguns meses de vida do bebé, em que a
perda do vinculo exclusivo com a méde amplia a necessidade de criar e aprofundar
outras relacGes, como o envolvimento com a figura do pai®, expressa pelo banho,
colos, alimentar, brincar, dentre outras acfes, que alem de reforcar a unido do casal
possibilita ao bebé a primeira imagem social e comunitaria (ABERASTURY, 1991).
Nessa jornada das relagdes firmadas com o bebé, o cuidado ‘maternal’ aparece antes
do cuidado ‘paternal’, o qual gradualmente se torna significativo (WINNICOTT,

1979h).

20

ou outros cuidadores, considerando novas configuracdes familiares. Neste estudo consideramos o pai

biologico do bebé
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Nas cenas mais pregressas do ser humano, portanto, o pai atua como figurante,
papel ndo por isso menos importante. Reflexo dessa acdo secundaria, os estudos dos
estagios iniciais da vida se debrucam sobre a figura materna, assim como nos tempos
de Zika néo foi diferente: ndo encontramos nenhuma pesquisa realizada enfocando a
figura do pai, seja qual for o seu papel.

A mencéo a auséncia de boa parte nos cuidados seja dos pais nos servicos de
salde, seja no ambito doméstico, seja ainda fisica ou emocional parece ser uma
constante no relato dos participantes da pesquisa:

ndo t6 bem, ndo sei onde o pai dele esta, ndo registrou 0 menino,
minha m&e t4 achando que t6 indo atrds dele quando eu falo sobre
isso. Quando eu estava gestante ele foi embora, ele ndo aceita que o
bebé porque tem problema como se o bebé tivesse culpa (Diario de
campo — Mae)

a justica é de Deus. Nem registrar ele veio. Ele ndo pediu pra vir ao
mundo. Nao quero nem ver o pai dele. Minha filha ficava no hospital,
ela e meu neto e quando o motorista da prefeitura ia embora ela ia
atras do ex, nés achando que estava fazendo o tratamento e ela
enganando todos, familia, motorista da prefeitura e profissionais
(Diério de campo — Av0)

nesta semana uma mae comentou que estava ha dias acompanhando
seu filho e descobriu que o marido estava traindo ela, estava mal.
Alguns pais somem, entram na cachaca, a maioria cuida sozinha
(Diério de campo — Comerciante)

As atribuicbes de género, como por exemplo aquelas que se referem a
tendéncia naturalizada de ver as mulheres como mais habilitadas ao cuidado dos
filhos, tendem a conformar as préaticas de cuidado a saude como lugar feminino. Os
servigos de salde sdo, como indicam algumas pesquisas, espacos culturalmente das
mulheres (SCHRAIBER e FIGUEIREDO, 2012; MUYLAERT, et al, 2015). Tal
percepcdo reflete macicamente na dinamica de cuidado do servico,

predominantemente feminina®*:

21 O servigo oferecia acompanhamento psicolégico grupal e individual as maes. De acordo com a equipe, ndo
havia atividade dirigida somente aos homens assim como havia para as mulheres por falta de demanda deles.
Dessa forma, os homens atuantes no cuidado dos filhos dividiam os espacos predominantemente femininos,
como os atendimentos e eventos em geral
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olha s0, de 22 maes aguardando no ‘corredor da sentenca’, para fazer
0 ultrassom, apenas 2 pais presentes. Essa é a realidade dessas
familias (Diario de campo — Profissional)

Nesse cenario de relacBes individualistas e machistas caracteristicas da

sociedade ocidental, a mae muitas vezes se encontra isolada no arduo exercicio da

maternidade e desamparada do auxilio de outros sujeitos voltados a fungdo ambiental

(GRANATO, 2004). Essa perspectiva é reconhecida e promotora de identificacdo nas

profissionais:

tem crianca que demanda muito da mée e me coloco no lugar da mae,
é uma luta diaria, ai vocé vé que algumas sdo abandonadas pelos
companheiros e a situacdo financeira também, né? (Entrevista —
profissional 16)

Embora a auséncia masculina voltada ao cuidado ocorra, seja nos lares ou nos

servigos em salde, parece que as representacdes sociais da mulher-mée e do homem-

ausente compdem um enredo caricato contado pelas pessoas que viveram a epidemia.

Assim, 0 abandono é percebido com tristeza e reprovagdo, reforcando essa

dicotomizacdo bem e mal, mulher idealizada e homem n&o merecedor dessa mulher:

a angustia que eu tive foi o pai ndo ter dado conta, ter deixado uma
moca nova e vistosa como ela, isso me deixou angustiado, muito
aborrecido (Entrevista — Av0 11)

tém poucos pais que sdo bons, mas a mae é Unica, ninguém a substitui
(Narrativa — Grupo focal 4)

quando vé mae chorando ndo € a tristeza por uma lamentacdo porque
o filho tem a sindrome, mas é por questdo amorosa, conjugal, vocé vé
muito por aqui, a grande maioria ndo colabora (Entrevista —
Profissional 8)

as maes sdo lutadoras, lutam de um lado, lutam de outro, eu preciso
mostrar aos homens que eles tém que ta junto, veja S0 nos eventos que
tem quantos pais aparecem? Quando falam que eu sou um vé coruja
eu fico satisfeito porque quero ser exemplo para 0s outros homens. As
méaes ndo tém culpa nem os bebés e cadé os pais? (Entrevista — Avo
11)

As inumeras historias dos homens que ndo assumem a paternidade devem ser

consideradas em sua especificidade. Dentre os mais variados — e comuns — motivos do
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afastamento de pais de filhos com deficiéncia, reside uma dificuldade do préprio pai
em aceitar um filho com deficiéncia que ndo podera ser o continuador de seus projetos
e de quem dificilmente ira se orgulhar (AMIRALIAN, 2013). Uma possibilidade de
favorecer a construcdo da paternidade € a presenca do homem desde o inicio da
jornada de ter um filho. As consultas pré-natais contribuem para a formacdo do
vinculo paterno desde a gestacao, pois a observacdo do ultrassom, juntamente com as
aulas de educacdo pré-natal, visualizacdo do feto além de ajudar a confirmar a
formacdo dessa nova vida, fortalecem a transicdo para a paternidade e consolida a
identidade paterna (DRAPER, 2002 e EKELYN et al., 2004, citado por
MALDONADO, 2013). No entanto, a presenca fisica ndo garante o investimento
emocional do cuidado, mas depende das repercussfes subjetivas que a experiéncia
provoca, expressas ou na decisdo de se afastar ou de buscar um sentido ao cuidado,
respectivamente conforme as falas a seguir:
0 pai ainda acompanhou nessa cirurgia, mas quando viu a imperfeicao
do créanio do bebé, ai ele desanimou, porque ele ficou com um lado
completo e o outro bem baixo, ai acho que ele desanimou por ai e
...(Entrevista — Avd 11)
0 povo s6 dizia que era essa mi, micro, microcefalia, ai pra mim nédo
mudou em nada, é filho, € mesma pessoa, pra mim ndo mudou em
nada, é filho igual o outro, pode ela vir com defeito ou ndo (Entrevista
— Pai gestacédo 9)

Os pais que optam pelo cuidado se mostram potentes desde a noticia da
gestacdo. Essa parceria firmada entre os pais também é estruturante apds o
nascimento, momento em que outras implica¢cbes emocionais vém a tona. O periodo
do puerpério exerce um grande impacto no companheiro, que pode assumir funda-
mentalmente duas posi¢es: ou participar de forma ativa, compartilhando com a

mulher a responsabilidade de cuidar do bebé e dando-lhe apoio e encorajamento, ou

sentir-se  marginalizado, rejeitado, “sobrando” na relagdo materno-filial
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(MALDONADO, 2013). Nesta ultima posi¢do, a autora afirma que o distanciamento
se reforca pelo envolvimento da mulher com o bebé e a consequente abstinéncia
sexual das primeiras semanas, vendo assim o homem um refagio no trabalho ou em
relacBes extraconjugais. (MALDONADO, 2013).

Frente aos afastamentos e aproximacdes da mée, a subjetividade de cada pai,
juntamente com as representacdes sociais atribuidas ao homem, revela-se a partir dos
sentidos que eles atribuem a paternidade, a gestacao, nascimento, a ter um filho, como
também ter um filho com limitacGes e quais cuidados sdo oferecidos de acordo com
tais sentidos, como mostra o relato:

é logico gque a gente espera que 0 pai mesmo cuide da gente, eu nao
tive isso. Eu mesmo quando tinha reunido na escola e chamavam
minha mée e meu pai eu chorava, ja era grandinho, mas ficava triste,
0s pais presentes ali e 0 meu ndo, marca muito isso, pronto, por isso
que hoje sendo pai eu vou, quando vai os dois da pra ver que ele fica
mais alegre ainda (Entrevista — Pai 15)

A vivéncia de ter um filho com deficiéncia é simbolizada de acordo com a
historia de cada um. Para um pai participante, a filha com deficiéncia que estaria por
Vvir parecia representar um resgate da paternidade, demonstrando que a necessidade de
cuidado maior aflorou a necessidade de maior presenca. No ensejo da preocupacao
materna primaria especial, o pai ajusta o cuidado de acordo com as necessidades
daquela gestacdo além de possivelmente dar um sentido de resgate de uma paternidade
que ndo fora suficientemente boa:

na outra gestacdo eu bebia, bebia muito, eu trabalhava em Campina,
bebia muito mesmo. Quando eu chegava em casa, ndo chegava nem
em casa, quando chegava na cidade de Esperanca ja comecava a
beber, tive queda, eu pulei de um lugar alto e quase perdi esse olho,
ficou até roxo ta vendo? Levei uma queda por causa de cana. Agora eu
parei. Parei assim, as vezes tomo na casa de mde ou € um aniversario,
mas muito, muito mais ndo. Parei. T6 mudando um pouco. T6
tentando fazer diferente. Se o cabra... se eu tive um pai, Se eu sou pai

de um, eu fiz alguma coisa errada no outro, eu tenho que consertar
agora, nessa menina agora, vai ter que consertar, se ndo der, tenta
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consertar depois, mas t6 mais proximo, ela precisa mais (Entrevista —
Pai gestacéo 9)

A esposa também relata o envolvimento diferente nesta gestagdo ‘especial’:
a gente ja se separou duas vezes, agora ele tomou mais juizo né
porque antes ele bebia ai a gente brigava por isso, agora ele t& mais
tranquilo. Depois que eu engravidei se precisa ir pra médico ele vem
comigo, nunca me deixa vir s6, t4& mais presente quando foi do
primeiro, ele ndo podia ir comigo, trabalhava em outra cidade. Hoje,
toda manha ele ta em casa, ele deixa de ir trabalhar para ficar comigo
o0 dia todo fazendo exame e pega carta pra levar no trabalho. Ele ta
mais presente agora do que com o primeiro (Entrevista — Gestante 13)
Para outro pai, a noticia do filho com deficiéncia contribuiu para a unido
conjugal, assumindo assim a funcao simbolica de estreitar vinculos:
que casal que ndo tem discussdao? Acho que depois que ele veio a
relagdo ficou melhor, gracas a Deus, melhorou, a gente se uniu mais.
Teve momentos que a gente pensou em se separar e tal, eu entendi e
ela entendeu que a gente precisa ta junto pra cuidar e isso ajudou
(Entrevista — Pai 15)
Ambos 0s pais decidiram compor, juntamente com a mulher, o cuidado ao
filho. Outro reflexo nessa dindmica social no entorno do bebé com limitacbes é a
deficiéncia como justificativa para que as pessoas poupem 0S pais e esses possam
obter ganho secundario:
se eu dissesse alguma coisa pra ele, ele ia tomar pra ela, ela ia pensar
‘painho té falando pro C. porque nosso filho ¢ especial, porque o filho
é diferente, né, duro saber o que vao pensar. Tinha hora que eu tava
pra hora de explodir, mas por ela, por ter o filho diferente, eu aguentei
(Entrevista — Av0 11)
Resguardadas as diferencas subjetivas e as consequentes histdrias de cada pai,
0 periodo em que uma pessoa é convocada para ser mde ou pai € certamente uma
época de autossacrificio (WINNICOTT, 1979c). Por isso, é importante considerar
também como que aqueles poucos pais que assumiam uma func¢do no cuidado dessa

populagdo se mostravam fortemente investidos nessa paternidade, vivida como

“paternidade especial”. Os pais presentes pareciam “mais pertencentes” ao grupo e
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bastante envolvidos com as complexidades inerentes aquela realidade. A importancia
da participacdo familiar vista na possibilidade de contar, ou ndo, com a ajuda da
familia proxima ou ampliada no cuidado da crianca adoecida também ¢é reforcada por
outros estudos com méaes de bebés com SCZv (FREIRE et al., 2018).
A funcdo paterna nesses espagos se manifestava na constante presenca fisica,
nos atendimentos, nos eventos e na atuacdo extra servico, apoiando as méaes e
cuidando dos bebés. Além de tais formas de atuacdo paterna, colocavam-se em seus
discursos como participes desde o ato de engravidar, como se incluir no processo da
gestacdo. Na fala que se segue ficam claros os processos de corresponsabilizacdo e a
defesa contra os ataques dirigidos a um dos membros da parelha conjugal pelo uso do
pronome da primeira pessoa no plural:
e a mae dela ficava falando, mais no comeco, agora nao fala mais nao,
ela botava a culpa toda pra cima dela, porque ela teve essa gravidez e
logo no tempo que teve essa doenca. Ela ndo teve culpa de nada, nos
ia saber que tinha doenca e ia engravidar? (Entrevista — Pai gestacao
9)
A presenca também se expressa no apoio emocional paterno quando garante
que a situacdo e consequentes rearranjos é conjunta:
quando fui dar essa noticia a ele, porque assim, a gente nunca espera
COMO a pessoa vai reagir, a gente pensa na reacdo da pessoa e nunca
sabe, achei muito lindo o que ele falou, ele falando que ndo importa o
que vinha, o que acontecesse e como viesse € filho dele e ele vai amar
de qualquer jeito, ele vai dar amor e carinho e € o filho que ele queria,
vocé ta entendendo? Isso marcou muito pra mim porque pelo que eu
passei com o pai do meu primeiro filho que ndo teve esses
probleminhas e este ndo é assim, entdo isSo marcou muito pra mim, ta
entendendo? (Entrevista — Gestante 7)
O suporte fornecido pelo homem é reconhecido pelas mulheres cuidadoras —
sejam mades, avas, profissionais — e valorizado quando ele assume o cuidado e se inclui

na rede bastante exigente de cuidados intensos e constantes. Como vimos, a base do

cuidado é da mée, a qual, diante das variadas mudancas, precisa do pai em casa para
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ajudar essa mée a sentir-se bem em seu corpo e feliz em seu espirito (WINNICOTT,

1979a). Outras maneiras aparecem no apoio emocional:

eu chegava pra ela e dizia: que é que vocé tem? Ela dizia nada, eu
dizia vocé tem alguma coisa sendo nédo taria nos canto chorando,
triste...Fala o que vocé tem? E ela disse que a mae dela falava isso e
iss0, que os vizinho ja falavam que a menina tava doente e ndo sei 0
que, mas se Deus quiser vai valer a pena, vamos passar por isso
(Entrevista — Pai gestacédo 9)

eu digo pro pai que se eu pudesse dar a minha vida para ela, ele diz
ndo, ndo vai precisar ndo, que ele vai vir bem, vamos ter fé, vamos
orar por ele, vamos aceitar ele do jeito que Deus quis dar ele. Entdo,
isso € muito bom, nesse momento é muito importante né (Entrevista —
Gestante 7)

Os pais atuantes demonstram sensibilidade ao sofrimento da mulher, no

entanto parece que ndo ha espaco para expressdo dos préprios sentimentos,

possivelmente referenciados pela masculinidade hegeménica da ndo expressdo de

emocdes:

pro meu marido no comeco foi muito dificil, ele se isolou do mundo,
porque ele tinha acabado de perder a mée entdo foi duas perda, ele ndo
se conformava, chorava pelos canto, acho que ele ficou com
depressdo, ele sofre, t4& mais conformado mas até hoje ele sofre, do
jeito dele, eu t0 respeitando o0 momento dele, ele ndo fala muito mas
eu entendo que ele ta sofrendo, ele olha a menina e o olho dele se
enche de lagrima, ja vi vérias vezes, ele fala porque que tem que ser
com a filha dele (Entrevista — Méae 3)

Alguns, parecem canalizar a raiva ou escolher a via fisica como forma de

resolver conflitos (como em situacfes de preconceitos) tornando-se a possivel resposta

a demanda de desempenho de seu papel social: ser violento é ser "homem"

(SCHRAIBER et al, 2005), como ilustrado abaixo:

ai nem eu nem o pai vai gostar que figuem olhando, falando isso e
aquilo, porgue ele ja disse que se comecarem a falar isso, isso e aquilo
ele vai brigar, ele ja disse. Ai vai ser mais dificil (Entrevista —
Gestante 13)

Tais manejos para enfrentamento dos homens séo reprodutores dos valores da

masculinidade construida socialmente: o bom homem ¢é viril, forte e ndo demonstra
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sentimento. O distanciamento desse modelo dominante faz 0 homem sentir-se
ameacado em seu poder por apresentar caracteristicas femininas, tidas como de menor
valor social (MISTURA, 2015). Tal ameaca pode refletir em seu exercicio da
paternidade: mesmo que haja atuacdo paterna desde as primeiras vivéncias de gerar
um filho, esta ainda nédo é central como a atuagcdo materna. Nessa dinamica, 0s homens
que se arriscam na jornada da paternidade demonstram receio em atuar, como se a
legitimidade do cuidado e seus sentimentos fossem exclusivamente maternos, sentido
esse compactuado até mesmo pelo autor que teoriza sobre o tema:

sou homem e, portanto, jamais poderei saber, na verdade, o que se
sente ao ver ali embrulhado no ber¢o uma parcela do meu proprio ser,
um pedaco de mim vivendo uma vida independente, mas, a0 mesmo
tempo, dependente e tornando-se, pouco a pouco, numa pessoa. SO
uma mulher pode sentir isso e, talvez, s6 uma mulher possa até
imaginar essa experiéncia quando, por infortinio de uma ou outra
espécie, Ihe falta a prova real e concreta (WINNICOTT, 1979b, p. 15).

Diante dessa divisdo estereotipada de género, produz-se a supervalorizacdo da
maternidade conferida & mulher, reforcada pela predisposicdo genética, em
contrapartida o trabalho da reproducdo e da producdo remunerada ao homem
(ROHDEN, 2009). No contexto da sindrome congénita do Zika , muitos homens
destoam dessa representacdo masculina no cuidado e exercem proximamente a funcéo
da maternagem:

quando foi na hora do parto a médica disse: ele nasceu com
microcefalia, eu ja tava de mala pronta pra ir pra Sdo Paulo pra
trabalhar, eu queria ir pra |4, mas quando recebi esta noticia pensei, eu
vou ter que ficar agora, falar a verdade pra vocé, a gente ndo sabia o
que era isso, microcefalia, até hoje a gente fica na duvida, ai eu digo,
eu tenho que ficar pra ajudar, eu pensava em ir pra Sao Paulo pra ver
se melhorava as condicGes (Entrevista — Pai 15)

Deixei de trabalhar, eu trabalhava e dava sustento pra todo mundo, eu
parei pra dar toda assisténcia a ele. O que o pai ndo fez, eu t6 fazendo,
alias, tentando fazer melhor, melhor do que fiz pras minhas, quando
eu tive as minha eu trabalhava e minha mulher cuidava delas, mas
agora néo, eu parei de trabalhar pra dar assisténcia a ele, se ele precisa
de ajuda, no que for, eu vou ta presente (Entrevista — Avo 11)
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Mesmo com o desejo de cuidar, o exercicio paterno ocorre com ressalvas
quando requer uma adaptacdo mais intensa frente ao corpo fragil e desconhecido
desses bebés. As mdaes e profissionais também demonstraram receio inicial em
manusear 0s recém-nascidos, mas processualmente foram aprendendo e confiando
para promover os cuidados, diferentemente de alguns pais que desistem desse arriscar:

0 outro quando nasceu eu peguei, 0 maior, porque ele ja tinha aquele
negocio de mais madurinho, esse eu fiquei cismado de pegar quando
nasceu, eu mesmo fiquei, porque ele era tdo pequeno que eu tinha
medo que ele escorresse da minha mao. Ai eu ndo tive coragem
(Entrevista — Pai 15)

A proximidade paterna com o bebé depende, também, da forma que a mée faz
a mediacdo da relacdo pai- filho, pois cabe a ela decidir sobre quando o pai entra em
cena nos cuidados com o bebé (WINNICOTT, 1979a). E recorrente as méaes de filhos
com deficiéncia apresentarem dificuldade em permitir que o pai assuma seu papel na
vida do filho, usando-o para a satisfacdo de suas préprias necessidades (AMIRALIAN,
2013). Nesse ensejo, a mée influencia o vinculo do pai com o bebé. Ndo é uma
mediacdo para tornar fluida a relacdo entre eles, se terdo ou ndo afinidades: isso
depende do pai e das criancas. Mas estd verdadeiramente em seu ambito possibilitar
essas relacBes, ou impedi-las, ou desfigura-las (WINNICOTT, 1979a p. 133).
Algumas maes demonstravam abertura para incentivar a relagdo dos pais e estes
buscavam a parceria no cuidado, mesmo sentindo que a referéncia do manejo é da
mée:

eu faco fisioterapia em casa, a gente ajuda todas as maneiras que
puder. Banho ela d& mais, as vezes eu dou, a mae tem mais jeito ne, o
pai é meio, sei la... Mas comida eu dou a ele, boto pra dormir, as vezes
ela ta cansada, ele acorda e eu fico olhando, a gente divide, a gente
procura se ajudar um ao outro. (Entrevista — pai 15)

Embora o pai se cologue de maneira atuante, ele se encontra preso as

concepcOes de género: a mulher com os afazeres na lida da casa, do cuidado de
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criancas e idosos, além de cuidar dos doentes, isentando-se 0os homens dessas tarefas
por terem a atribuicdo de provedores, trabalhando fora da casa para o sustendo da
familia (SCHRAIBER e FIGUEIREDO, 2012). Diante desse cenario, mesmo com o
investimento do pai em seu filho com deficiéncia, a prioridade ainda se coloca na
funcéo ocupacional construida historicamente:
vou ficar na minha mae por enguanto porque eu ndo posso ficar
sozinha. Meu marido trabalha, sé véo dar cinco dias, depois ele volta e
de noite t4& em casa. Ele trabalha de trés da tarde até meia noite
(Entrevista — Gestante 13)
meu papel é correr atras do direito dele e dar tudo de melhor pra ele, o
que a mae faz eu fago tudo, tudo o que a mée dele faz, a mesma coisa,
sigo ela, tudo o que tiver aqui eu venho, s6 quando eu tenho bico ne,
dai eu ndo posso vir, sempre temos que achar um jeito de ganhar mais
né, pra ajudar nos gastos de casa (Entrevista — pai 15)
fui atrés do direito dele, porque se ele tem direito eu vou atras pelos
direitos dele, fui na justica pro pai pagar pensdo. Cheguemo la no juiz
e ele perguntou se era um bom caminho, eu digo &, se ele quisesse ele
ja tava ajudando, eu ndo procurava, mas como ndo foi assim eu fui
atras, ele tem que assumir (Entrevista — Avo 11)

A participagdo masculina se revela, assim, nos espacos publicos, como idas aos
atendimentos em salde, busca por beneficios e provedores financeiros, mantendo-se
como coadjuvantes do cuidado e das tarefas domésticas. Frente a essa articulacdo de
fungBes, os homens elegem o investimento no cuidado nas esferas publicas, locais
familiares nos quais sdo interlocutores privilegiados com o mundo além de casa
(SCOTT etal., 2018).

Infelizmente, o que se percebe na maioria dos casos em que o pai se faz
presente fisicamente é que a funcdo paterna inicial — sua acéo e sua intengéo voltada,
antes de tudo, a protecdo da mae e ao provento do lar e ndo diretamente ao cuidado do
bebé — ndo se constitui. Outra funcdo paterna aparentemente pouco presente € o

promover a sustentacdo emocional da mulher nesse periodo sensivel, contribuindo

para a separacao da simbiose mae-bebé e possibilitando que ambos se interessem por
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outras relagdes no mundo. Quando ha um beb& com grandes limitacGes, exige-se
maior rede de apoio em seu entorno, reconhecida pelos pais participantes e clamada
pelo desejo desses da atuacdo dos restantes dos pais cuja presenca se marca pela
auséncia:
se eu tivesse contato com eles eu ia conversar com eles, incentivar
eles a participar. Esse problema deles precisa de muita gente
cuidando, ainda mais o pai, € importante ta por perto (Entrevista —
Avb 11)

Entretanto, ha variados abandonos causados pelos pais desses bebés, motivados
por multiplos fatores, alguns comuns e outros subjetivos. Isso pode acontecer, por
exemplo, pelo fato de o pai se sentir relegado ao segundo plano, sentir cime do filho
e afastar-se, ou por ndo conseguir esperar 0 momento em que passa a ser importante
para o filho como pessoa e, entdo, rivaliza com a mae na funcdo de maternagem
(ARAUJO, 2003 p. 160).

Nesse ensejo, é importante que haja reflexdes sobre o papel do masculino no
cuidado especial, dada a importancia do pai, o qual participa do colo que a mae da ao
bebé a partir da efetiva experiéncia que a mée tem da presenca dele (FULGENCIO,
2007). Estudos comparativos feitos em diferentes culturas mostram que a qualidade da
interacdo entre pai e filho tem uma influéncia marcante no desenvolvimento social da
crianca (MALDONADO, 2013). Nesse sentido, a dinamica estabelecida entre os
cuidadores merece destaque para apreender a relagcdo entre ele e seu ambiente e as
possibilidades do desenvolvimento dele nessa rede de relagdes formada por pais,
familiares, profissionais e comunidade como um todo. A partir dessa rede o bebé vai
se inserir em uma complexa trama de acontecimentos que estabelecem as condicdes e
as formas de recepcdo e, em decorréncia, do seu vir a ser humano (FIGUEIREDO,

2009 p. 121). Nesse prisma, a aplicacdo de teorias e técnicas de terapia de familia ao
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campo de pesquisa e de atendimento clinico as familias com bebés e criancas
pequenas representa um campo promissor (MALDONADO, 2013).

Com esse cenario dependente de varios cuidadores, devemos promover
reflexdes sobre as fungdes e formas de manejos que cada um pode assumir. Um
questionamento importante é se o afastamento advém dos pais que atuam em nome do
modelo masculino ou se 0 ambiente reproduz as diferencas entre as funcdes do pai e
da mae construidas socialmente, movimento tautolégico para o qual, na tentativa de
ser rompido, deve ser repensado. Dessa forma, é premente ampliar o olhar dicotbmico
das simbolizac6es que os homens e as mulheres ainda carregam para criar variadas e

genuinas possibilidades de ser pai e ser mée.

6.2.3 As profissionais cuidadoras

O nascimento de um bebé com deficiéncia representa ndo s6 a ampliacdo de
uma rede que se estrutura por meio do cuidado, entrelacando vidas e destinos de
incontavel nimero de pessoas: familiares, vizinhos, voluntéarios e profissionais de
variadas esferas (motoristas, juristas, equipe social e de salde) como gera a
necessidade de uma figura especial do profissional cuidador. Tal figura € atingida ndo
s6 em sua forma de atuacdo, intervencdo e organizacdo do cuidado, mas também em
sua propria identidade. Nessa rede, os profissionais assumem uma posicao estruturante
ao mesmo tempo em que sao afetados pela particularidade da natureza de seu trabalho
estendido ou ampliado. A deficiéncia pelo seu carater permanente e inarredavel requer
um tipo especial e duradouro de cuidados nos quais os profissionais de salde assumem
posicdo de destaque, pela proximidade requerida pelo bebé com deficiéncia,
maximizada pelo ineditismo da epidemia e pela necessidade de se construir

cotidianamente um percurso juntamente com os familiares.
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Além desse cenario especifico, outra caracteristica da equipe possivel de
analise era sua composicdo: predominantemente feminina. Tal configuracdo é
coincidente com a posicdo da mulher protagonista dos cuidados em toda a malha
social, na esfera privada e na publica. Na esfera pablica, como a ocupacional, a mulher
se insere especialmente em profissdes na area de salde e da educacéo, apresentando a
maioria, com porcentagem de 75% e 61%, respectivamente, dos empregados
registrados 2. A expressiva funcdo de cuidado pode ser fruto de um cuidar/saber/poder
construido socialmente atribuido a mulher-cuidadora que assume reflexos no campo
da satde (REIS, 2010; SCAVONE, 2005). A partir dessa perspectiva da representacao
social feminina, as profissionais mulheres traziam em seus discursos as simbolizacdes
do feminino, dentre elas a maternidade, como por exemplo o cuidado em salde
percebido como filiacao:

eu era louca para ser mae novamente e Deus me
presenteou com essas 127 criangas (Entrevista —
Profissional 10)

adotar € tdo legal, né? VVocé da a oportunidade a alguém
que ndo teve a sorte de nascer numa familia estruturada e
leva pra sua casa e faz deles seus filhos, sempre achei
arretado isso, sempre que namorava eu dizia pra eles que
eu queira adotar, era um critério isso, sdo 8 que eu quero
ter e aqui eu tenho 127 (choro) (Entrevista — Profissional
4)

foi como se eu tivesse levado meus filhos pra ter o
primeiro contato com o mar, colocar o pezinho na areia,
fazer estimulacédo na areia (Entrevista — Profissional 10)

A relacéo estreita sentida pelas profissionais entre ser mae e ser profissional
pode ser potencializada pela area de atuagéo, ou seja, a maternidade em contexto de
vulnerabilidade, na qual exige mais cuidado em todos os momentos e protocolos

realizados. A acgdo dos profissionais de salde, no contexto acima descrito, assume

uma caracteristica de especificidade bastante interessante. Assim, observa-se, por

%2 Dados retirados do site: www.fcc.org.br da pesquisa intitulada: “O lugar das Mulheres no Mercado de
Trabalho”, 2007
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exemplo, um esforco de tornar o protocolo o maximo possivel em contato

individualizado:

as evolugbes sdo feitas todas as vezes que ele vem,
porque 0 paciente ndo td sempre do mesmo jeito, ne?
Entdo se eu ndo fizer evolucdo ou colocar 'conduta
mantida’ € mentira, tem dia que ele ta mais calmo, tem
dia que ele t& mais agitado, um dia t hipertnico, outro
dia ta hipotbnico, eles variam muito de padrdo mesmo
(Entrevista — Profissional 10)

eu era péssima pra decorar nomes, mas aqui eu aprendi,
séo 127 criangas, a maioria tem dois nomes, alguns tém
até trés nomes, Jodo Miguel tem varios, Marias tém um
monte, Vitorias, entdo...(risos) (Entrevista — Profissional
8)

Contempla-se a especificidade de cada individuo, sem, todavia, perder de vista

a globalidade da situacdo geral da epidémica Zika. Frente a tamanha complexidade

dos quadros clinicos, exigia-se uma atuacdo conjunta e estreita entre todos 0s

cuidadores envolvidos. A atuacdo préxima das profissionais com os familiares é

marcada de varias formas, como nos atendimentos e as avaliacBes periddicas que

sempre ocorriam com as méaes e familiares presentes, conforme relatos a seguir:

ndo tem essa diferenca entre profissional e o usuério, os dois sao
responsaveis pela salde, hd uma responsabilizacdo do cuidado de
todos envolvidos (Entrevista — Profissional 4)

a gente exige que os pais estejam presentes durante o atendimento,
justamente pra eles observarem o que e como ta sendo feito e fazerem
em casa, falamos muito sobre isso, e quando eles estdo com duvida a
gente é aberta pra tirarem davidas, se for necessario eles colocarem a
m&o na massa a gente deixa e os ajuda (Entrevista — Profissional 8)

Pelo motivo da necessidade da quantidade de estimulo continuo para obter

avancos, os profissionais buscam a parceria constante dos pais de forma que realizam

orientacgdes ativas:

para que eles (familiares) se sintam capazes de realizar essas
atividades em casa, aqui a gente treina com eles para que facam em
casa e, claro, de tentar favorecer esse vinculo com o bebé e dessas
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familias e de uma forma do grupo em geral das maes e criancas que
temos aqui (Entrevista — Profissional 4)

Conforme a fala anterior, as orientacdes dos profissionais dirigidas as familias
constituiam-se de descricbes quanto as atividades de vida diaria como também
explicar a importancia do vinculo com o bebé:

minha preocupacdo inicial era como orientar nesses cuidados, como o
banho, a alimentacdo, porque as maes chegam com muito medo de
como realizar, porque as criancas tém uma dificuldade muito grande,
engasgam, ndo conseguem deglutir, além de outras estimula¢cdes como
estabelecimento do vinculo, olhar pertinho, olhar no olho, fazer
carinho para que a crianga sinta esse afeto, e depois mais pra frente
que vamos fazendo a estimulacdo motora e cognitiva, né. Porque no
primeiro més a gente coloca a crianga pra sentar, a estimula, mas esse
vinculo, esse afeto, a gente vai estimulando pra que a mae consiga
fazer com esse bebé desde o inicio (Entrevista — Profissional 4)

Tais orientagdes profissionais estavam vinculadas a um movimento de
compartilhamento, de suporte, de protecdo e sustentacdo, de preocupacdo e
compreensdo da situacdo de saude e de vida dos sujeitos (MELLO e LIMA, 2010, p.
566). As intervencbes em salde junto ao paciente, mesmo sem chances de cura,
requerem escuta e atencdo diante das inGmeras dlvidas quanto as consequéncias
fisicas e psiquicas da sindrome, como também pela urgéncia em ser dada as familias
e/ou cuidadores diretrizes de acolhimento e alternativas para lidar com a doenga, como
a SCZv (FREIRE et al., 2018).

O investimento na escuta e olhar atento eram constituintes dos vinculos entre
todos pertencentes a instituicdo. O ambiente, assim, mostrava-se mais espontaneo do
que comumente encontramos em servi¢os de salde: ndo ha marcagdo formal entre
inicio e término das avaliagdes, as maes, familiares e entre os proprios profissionais

possuem canal aberto para entrarem e sairem dos atendimentos. Ha uma relagéo

horizontal também percebida pelos profissionais e sentida por eles como construtiva.
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A descricdo de um trecho do diario de campo de uma avaliagéo interdisciplinar busca
apreender a dindmica:

a fisioterapeuta conduzia anotando as informacdes de uma ficha de
avaliacdo, outra fisioterapeuta segurava 0s bebés respondendo as
questdes da primeira profissional como ‘leva objetos na boca, senta
sem encosto, reage a sons’. A primeira mae estava com a filha de 14
anos, mostrava-se descontraida tirando risos das profissionais ao
confessar que toma pilula s6 quando namora [...] Apds explicagdes da
enfermeira sobre como tomar o anticoncepcional, a mée dizia que nao
confiava em ter relacdo nos dias em que para de tomar. Disse que se
estiver gravida ela tera o bebé, que jamais o mataria, uma
fisioterapeuta concordou plenamente com a cabega. A prdxima méae
entrou na sala, ficou em pé ao lado da outra mde acompanhando a
avaliagéo e rindo junto com as falas da primeira mée. Falaram sobre
possiveis namorados da filha de 14 anos, pediram para a filha ajudar a
mde a tomar corretamente a pilula [...] a primeira mae foi embora
prometendo que traria jabuticaba para elas [...] A proxima bebé
interagia mais, mostrando a diversidade dos bebés, ndo tinha um fisico
mais caracteristico da sindrome. Estabelecia contato, era muito
sorridente. A fisioterapeuta brincou com duas bonecas encostando
nela, ela dava gargalhadas. A enfermeira disse que precisavamos
filmar a cena. A outra fisioterapeuta entdo filmou e enviou ao grupo
WhatsApp [...] (Registro Diario de campo)

A breve descricdo busca abarcar brevemente a cena dos atendimentos, em que
acontecem estimulos no bebé realizados pelo profissional, junto com olhares,
orientacdes, perguntas das profissionais para as mdes e vice-versa, risadas,
confidéncias das mdes, promessas de trazerem comes e bebes, perguntas sobre
palavras técnicas incompreendidas, circulagdo de profissional e de mde (com o
seguinte bebé a ser avaliado) nas salas e nos corredores, criando-se um ambiente
favorecedor de relagBes afetuosas e intimas. Esse posicionamento é justificado pela
equipe como parte do acompanhamento:

por isso que a gente vé resultado, vocé percebe a diferenca entre
municipios, entre outros servigos, vocé percebe o quanto essas
familias aqui estdo sendo bem...bem...acolhidas, acho que a palavra
certa é acolhimento, esse é nosso diferencial. Mas ndo é acolhimento
préprio da equipe, € muatuo e isso acredito que é construido, o

atendimento aqui...o atendimento ndo, as relagdes sdo muito fortes, ha
um vinculo muito grande (emocionada) (Entrevista — Profissional 4)
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Ha mais de um ano estamos juntas, bem envolvidas na vida dos bebés,
ndo é forgado, € uma caracteristica da equipe (Diario de campo —
Profissional)

A falta de contornos protocolares potencializa a aproximacédo e fluidez nas
relagbes, a0 mesmo tempo, transmite informalidade pela qual pode descaracterizar a
especificidade de cada cuidador:

a fisioterapeuta estava fazendo seu atendimento no corredor [...] foi
falado sobre a unha postica da fisioterapeuta, cada uma comentou
sobre as unhas, que é fraca, que antes colocava hoje nem daria tempo
de usar tais unhas, outra tem medo de arranhar seu filho [...] tiraram
uma garrafa térmica e um bolo, partindo-o com uma colher de
plastico, objeto mais vidvel no momento para a funcdo e tomamos o
café da tarde entre risadas, historias, sessdo de fisioterapia e fotos
(Registro Diério de campo)

Dessa forma, se o cuidado em salde, sua organizacao e seus saberes técnico-
cientificos atuam como dispositivos objetivamente estruturadores de acles, a
subjetividade dos agentes em salde também conforma suas praticas, reorientando
elementos do saber ou mesmo da organizacdo objetiva da prestacdo de servicos e
desenvolvimento dos trabalhos na unidade de saude (SCHRAIBER e FIGUEIREDO,
2012). Nessa articulacdo cotidiana nos processos ocupacionais, trabalhar requer
implicacBes subjetivas que influenciam e sdo influenciadas pelas experiéncias
profissionais. As relacdes entre o cuidado oferecido pelos profissionais e 0s
sentimentos e sentidos produzidos e produtores das a¢des do e no trabalho permitem
reflexdes sobre os encontros e desencontros dos desejos, crencas e valores dos
trabalhadores em seu meio ocupacional. Inegavelmente, a dimenséo subjetiva aparece
na execucdo da atividade ocupacional e se mostra na relacdo com o bebé (LAMEGO

et al, 2005), como ilustram as falas:

ai eu ndao chego e ndo pego a crianga e digo ei, estica e perna, pega a
perna, ndo, vocé tem que chegar, brincar, interagir com a criancga,
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entdo acho que nessa hora que faz a diferenca, que aparece a F. (seu
nome) ai (risos) (Entrevista — Profissional 8)

eu ndo consigo Tati, assim, acho que no momento com as gestantes eu
consigo ficar assim mais fechada, ndo fechada, mas eu consigo ficar
mais na minha porque ndo criou um vinculo, muitas vezes elas s6 me
vém uma vez, as que fazem o pré-natal a gente cria um vinculo maior,
elas ttm o meu telefone, nem é o da doutora, entdo se tiver qualquer
problema fala comigo (Entrevista — Profissional 5)

Todas as profissionais revelam que a funcdo vai além das recompensas
monetarias, sendo propulsora de subjetividade (DEJOURS, 1992). Nesse sentido,
sentem-se conectadas aos seus ideais, percebem que o trabalho revela e potencializa os
modos de ser e estar delas nesse contexto social especifico:

as historias, apesar de tristes, sdo alimento para que a gente consiga
(Entrevista — Profissional/Gestora 1)

meu trabalho potencializa meu jeito, eu gosto muito de brincar, eu
gosto de tratar bem as pessoas, eu gosto de carinho, de ser cuidada
(Entrevista — Profissional 4)

muitos dias eu t0 triste, cansada, estressada enfim...problemas da vida,
mas eu chego aqui, vejo um rostinho de um, pego um, pego outro,
brinco, entdo assim € gratificante pelo carinho e pelo amor mesmo que
a gente criou aqui por eles (Entrevista — profissional 5)

o trabalho em si é muito cansativo, é exaustivo fisicamente, mas é um
cansaco que vocé ndo sente, mesmo quando fica doente vocé nem
sente, eu ja trabalhei com varias coisas, shopping, comércio, tudo isso,
sempre trabalhei, meu Deus, nada se compara com o trabalho que é
feito aqui, eu ndo sei o que é faltar aqui, sabado e domingo eu fico
inquieta [...] t& sendo uma riqueza, t6 crescendo muito enquanto
pessoa (Entrevista — Profissional 8)

Movidas por desejos e demandas subjetivas, as intervenc6es ultrapassavam os
protocolos institucionais, presentes também nos encaminhamentos de algumas maes
para consultério particular para usufruir de maior aparato tecnoldgico, procedimento
realizado forma gratuita. Outros exemplos como investir do seu dinheiro em materiais
para oficinas terapéuticas, confraterniza¢bes, realizar campanhas para arrecadar
alimentos, fraldas, instrumentos para estimulacdo dos bebés, dentre outras acdes,

como relata uma profissional:
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nos temos uma parte de assisténcia aqui que fornece a cada quinze
dias a equipe de apoio insumos como fralda, leite, isso é desde o
inicio, a gente ta conseguindo manter milagrosamente, porque néo é
uma coisa publica, sdo doac¢des da sociedade civil, eu t6 na faculdade,
todas as turmas que passam por mim fazem campanha, eles vém aqui
doar e isso acontece com todos os profissionais. A gente divulga na
radio, as pessoas da sociedade civil doam, empresarios, donos de
farmacia e assim tem acontecido (Entrevista — Profissional/Gestora 1)

Exercer sua funcdo para além da descricdo de atividades ocupacionais pode
assumir dupla interpretacdo: de um lado, revelar-se como cuidado excessivamente
bom, isto €, como aponta AMIRALIAN (2003), e, de outro lado, enveredar para o
assistencialismo perigoso que deve ser ultrapassado nas assisténcias as pessoas com
deficiéncia. Em contato com essa realidade, presenciamos movimentos pendulares
entre assistencialismo e assisténcia, tutelagem e autonomizacdo, acGes presentes no
campo da saude (MERHY, 2004) e dificeis de serem dosadas em meio a tamanha
vulnerabilidade da populacdo. Diante desse cenario vulneravel, atuar com bebés
acometidos por uma epidemia inédita refletiu em maior impacto emocional para essas
profissionais. Tal trama de intensos sentimentos é demonstrada nas falas abaixo:

é um trabalho muito profundo, fui vivenciando com elas, eu sentia a
angustia delas, é uma empatia muito profunda, isso me causava medo
e também me proporcionava alegria com as conquistas, me traz
esperanca (Diario de campo — Profissional)

é um misto de sentimentos, as vezes eu fico muito feliz quando eu
vejo um evoluindo bem e as vezes eu fico muito triste, muito
angustiada realmente quando eu vejo, quando eu vou avaliar alguma
crianga muito comprometida, da medo de virem a falecer...bate aquela
tristeza. E com as histdrias de vida das maes, com tudo que elas vém
carregando assim...de historia dos bebés, delas, enfim, de tudo, acho
gue € um misto de sentimentos (Entrevista — Profissional 5)

meu afastamento € em virtude do esgotamento, da tristeza (pausa), do
excesso, porque uma so pessoa atendendo toda sexta, 10 a 15 criangas
de manhd e 10 a 15 criangas a tarde com toda a complexidade do
quadro mais os outros problemas trazidos pelas familias, a maioria de
fora, enfrentando [...] a indiferenca do poder publico, no estado, em
obrigar os gestores a conduzirem essas mdes a um lugar onde
pudessem evitar que seus filhos morressem nos primeiros meses
(Entrevista — Profissional/Gestora 1)
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H4&, portanto, uma relacdo intensa de medo, esgotamento junto com alegria e
satisfacdo, coincidentes com os sentimentos de outros profissionais que atuam com
pacientes com deficiéncia e sob constante pressao e, por isso, sdo afetados por
emoc0Oes, sentimentos e conflitos intensos, como impoténcia, frustracdo de atuar
cotidianamente com a doenca (CAMPQOS, 2006).

A questdo inédita e especifica, vivida apenas por essa equipe, foi a falta de
prognostico, repercutido em inseguranca quanto a técnica, angustia e sensacdo de
impoténcia:

realmente nao sabia que o que eu estava fazendo era o correto, se era o
que todo mundo faria, se eu estava fazendo algo que la em Jodo
Pessoa, la em Recife, RJ, em Sdo Paulo, nos EUA fosse proibido,
entdo isso tinha muito medo, embora eu sei, como especialista em
neonatal e pediatria, mas eu ndo sabia se era realmente a técnica mais
correta a ser aplicada a eles (Entrevista — Profissional 10)

no caso das gestantes, chegavam aqui, perguntavam: ‘mas ta tudo
bem, meu bebé nio vai ter nada né’, eu ndo posso falar isso, até hoje
eu ndo posso falar isso, eu ndo, eu ndo, ndo tenho certeza de nada,
porque como a gente falou, é assintomatico né, ela pode néo ter tido
sintoma nenhum e vir a ter um bebé com algum tipo de
comprometimento, entdo vocé fica ainda sem ter como dar uma
resposta (Entrevista — profissional 5)

a médica do postinho dizia ‘¢, eu ndo sei muito bem o que isso vai
causar’, nem a médica do ambulatorio de Zika sabia, mas ela sabia dar
um conforto melhor (Entrevista — mée 12)

Em situacBGes de alto impacto emocional, sem recursos cientificos, o amor
parecia a intervencdo mais poderosa. As relagdes de vinculo, propulsoras de
tecnologia leve em saude (MERHY, 2004), eram a estratégia mais acessivel e utilizada
em tempos de epidemia, conforme mostra o relato a seguir:

quando eu cheguei aqui, cheguei na segunda ou terca feira, dai as
meninas (profissionais) estavam...acho que era horario de almogo, as
meninas estavam conversando com as maes sobre coisas do dia a dia,
sobre como elas estavam, eu fiquei pensando nossa, a minha
experiéncia em Recife era diferente, horario de almocgo, servico
publico, né, o povo vai embora, vai pra casa e s6 volta em cima da
hora, ou as vezes volta atrasada. Aqui é a preocupacdo mutua da mae
e da profissional e elas conversando, eu pensei nossa, e todas as
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profissionais eram assim, ndo era uma caracteristica de uma das
funcionarias, era uma coisa geral. E quando eu voltei pra casa eu
pensei: caraca, encontrei aqui um pedacinho de Cuba, porque durante
a residéncia eu fui pra Cuba e queria encontrar um servi¢o aqui que
trabalhasse a humanizacgéo, a preocupacdo, la em Cuba ndo tem essa
diferenca entre profissional e o usuario, os dois sdo responsaveis pela
salde, ha uma responsabilizacdo do cuidado de todos envolvidos [...]
pensei que n&o ia encontrar isso no Brasil nunca. Cheguei aqui e nossa
senhora, um pedaco de Cuba no Brasil (Entrevista — Profissional 4)

Nesse sentido, o cuidado deve ser provido de amor, para que haja o
reconhecimento das necessidades do doente e maiores possibilidades de cura
(WINNICOTT, 1999b). Ademais, muitas questdes de ordem psicoldgica e de saude
podem ser prevenidas se os pais tiverem, logo de inicio, os esclarecimentos que
necessitam de uma forma criteriosa e cuidadosa (COUTO, 2007). O uso da tecnologia
leve, relacional, dos encontros com forte dimens&o afetiva, mostrou-se uma marca da
equipe:

as meninas (equipe) ddo o sangue, ddo a alma, virou uma familia,
vocé vai perceber ao longo como é a relagdo, muito proximas, as
vezes até reclamo, porque ndo quero que ninguém se prejudique como
eu me prejudiquei, de se esgotar (Entrevista — Profissional/Gestora 1)
é muito forte, elas se tornaram muito amigas nossas...claro que
tem...tm momentos que a gente tem que Se posicionar como
profissional né, mas tem muitas delas que sdo umas fofas, atenciosas,
carinhosas, € um vinculo que vocé ndo consegue explicar, o gostar,
vocé ndo consegue explicar o sentimento, quando vocé gosta de uma
pessoa (Entrevista — profissional 5)

A existéncia em ato do vinculo é construida processualmente e deve sempre
ser acompanhada por reflexbes acerca da capacidade cuidadora. A emergéncia
epidémica culminou na emergéncia do cuidado. No entanto, o cuidado em demasia,
quando uma das bases do cuidar — presenga implicada e presenca reservada — atuam
exageradamente, produz o néo-sentido (FIGUEIREDO, 2009), a0 mesmo tempo

promovem sofrimento. Sobre o limite, vinculo e cuidado, abordaremos na categoria

8.3.4 ‘O contéagio do afeto’.
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Movidas por esse entendimento de salde, mesmo ap6s mudanga de servico e
inseridas em contexto com maior acesso a tecnologia dura, com protocolos,
agendamentos e horarios mais rigidos, os atendimentos continuaram com 0 mesmo
formato de sessdes individuais com a presenca da mde, chamados pelos nomes e
reconhecidos em seus gostos, potencialidades e limitagdes.

O convivio no campo, portanto, mostrou que ha um grande investimento
afetivo dos profissionais para com as criangas, as quais sdo chamadas pelo nome,
tocadas e olhadas com muito respeito. O corpo ativo toca o corpo jovem, adormecido
pela doenca e investido de expectativa pelo porvir. Atuar com o corpo do outro
ultrapassando a técnica em si parece facilitar as trocas estabelecidas entre o0s
profissionais, bebés e familiares. Nesse sentido, a equipe parece, na maioria das vezes,
cumprir com preceitos tedricos em prol do amadurecimento integral do bebé, uma vez
que os cuidadores devem compreender que os bebés pouco mais sdo, no principio, do

que um feixe de fisiologia, anatomia e reflexos condicionados (WINNICOTT, 1979c).

6.2.4 A pesquisadora também cuidadora?

A minha insercdo no campo se deu de maneira gradativa conforme as relacdes
se estreitavam e as possibilidades de conviver com o grupo aumentavam. Nesse
sentido, o forte vinculo presente no grupo influenciou minha forma de pensar e agir no
campo, envolvimento também percebido no mesmo local pesquisado por DINIZ
(2016a). Compactuo com a percepcao de DINIZ (2016a) de que tal envolvimento foi
estratégico para perseguir os labirintos formados por pessoas, institui¢fes e episodios.
Esses incitavam variadas maneiras de se ligar ao objeto de estudo, no constante
movimento de me lancar a realidade ao mesmo tempo me distanciar, no esforco de ler

por sobre os ombros daqueles a quem esta cultura pertence (GEERTZ, 1973).
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Circular pelos ombros de inimeros cuidadores na tentativa de entender sua
perspectiva, o enxergar através dos sentidos atribuidos a sua realidade de acordo com
seu contexto histdrico, cultural, social, foi uma experiéncia significativa. Estive com
aquele grupo de forma intensa, podendo sentir e estar com eles, atenta a maneira como
0 outro me afeta e me comunica sobre sua subjetividade. No convivio diario dos
afetos, fui afetada pela tristeza de uma epidemia mais localizada em uma regiao ja
desfavorecida e senti a alegria caracteristica dos nordestinos que, mesmo diante de
historias carregadas de casos com descasos sociais, mostram-se disponiveis para
contar detalhes, mostrar fotos, convidar para conhecermos as cidades em que vivem e
agradecem pelo interesse da pesquisa. Tal disponibilidade também é relatada por
DINIZ (2016a). Dessa forma, minha presenca foi se configurando participe, ainda que
muitas vezes fisicamente nos cantos dos espacos de cuidado, como mostra o registro
do campo:

a todo o momento todas (mées e profissionais) me incluiam nas falas,
olhando para mim como que solicitando uma aprovacdo ou
compartilhando alguma situacdo dirigida s6 para mim, enfim, me sinto
incluida nas relacGes que aqui se mostram bem afetuosas (Diario de
campo — Pesquisadora)

Na gradativa inser¢cdo ao campo, fui percebida com valorizacdo como a
doutoranda, psicéloga do maior polo industrial e académico, lécus possivelmente
favorecedor para ocorrerem recorrentes solicitacfes de cuidado a equipe ou de realizar
pesquisa com alguma intervencdo e beneficio direto a populagdo. Nos primeiros
encontros, algumas profissionais sugeriram que eu fizesse grupos de reflexdo, ou
psicoterapico com as profissionais, pois havia demanda para ‘cuidar de quem cuida’.
Como resposta a esses pedidos diretos, explicava sobre a natureza da minha pesquisa,

0s objetivos, método e possivel beneficio em dar voz ao cuidado e suas subjetividades

inerentes. Em varios momentos, era vista como profissional de salde, seja nos olhares
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das profissionais enquanto discutiam casos, por exemplo, seja com 0s pais, percebida

como uma extensao da equipe:
tem a dra X que é uma profissional maravilhosa, ndo s6 ela como
todas as profissionais aqui, mas a dra X se entregou totalmente, eu s6
tenho que agradecer a ela e a todos também. E quem sabe vocé
também, né? Quem sabe vocé fique aqui com a gente?risos...s6 de ta
aqui, presente, ouvindo, ja ta fazendo sua parte, né? (Entrevista — Pai
15)

Discorri brevemente® sobre uma experiéncia, em especial, de acolhimento
solicitado pela equipe. Como uma espécie de plantdo psicologico, acolhi uma mée na
sala da psicéloga, a qual se encontrava disponivel, espaco fisico para as demandas
emocionais. Expliquei que estava realizando uma pesquisa e que poderia ouvi-la
naquele momento, sem poder oferecer uma continuidade. Ela demonstrou que nao
estava se importando com esse enquadre improvisado, precisava iniciar seu discurso
de sofrimento. Chorando, contou sobre dificuldades conjugais e familiares para lidar
com a nova rotina de cuidados integrais. Ao sair do ombro para me colocar ao lado,
assumi a posicao do ‘estar junto’ preconizada pelas consultas winnicottianas, em que o
psicologo ndo é aquele que interpreta, mas fundamentalmente aquele que reconhece o
outro em sua singularidade, dialoga com o paciente sobre esta problematica,
sustentando esta situacdo ao longo de um determinado tempo (LESCOVAR, 2008). A
situacdo provocou a aglutinacdo das funcbes ser psicologa e ser pesquisadora e
indagacdes afloraram no aqui-e-agora sobre meus manejos frente a esse impasse em
circular nesse lugar simbolico do qual o grupo estudado constituiu para mim. Deveria
ter reafirmado meu papel de pesquisadora e negado o de cuidadora? A decisdo de

assumir, naquele momento, a funcdo de pesquisadora cuidadora promoveu um

encontro genuino no campo?

2 Tal passagem se encontra no capitulo do Método, no item 6.3.1 Observacao participante
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Para achar meu lugar sob constantes solicitacbes e demandas, a bioética foi
sustentadora. Campo interdisciplinar de reflexdes sobre conflitos morais em saude
(DINIZ, 2008), permitiu-me levantar discussées sobre o manejo do pesquisador em
campo, seus métodos e compreensdo diante do contexto estudado, firmando
compromisso com a ciéncia e com a populacdo estudada. A bioética, portanto, é
necessaria em todas as investigacbes no campo da salde, no entanto em contexto
epidémico mais atual do Brasil, com a SCZv, ganhou énfase e, por isso, urgente
reflexdo e regulacéo de questbes polémicas e socialmente sensiveis, para mediacdo de
conflitos sociais relacionados a satide (DANFA; CARNEIRO DE MORAIS, 2018).

Além desse constante olhar critico sobre a minha funcdo no campo, outro
ponto de questionamentos foi a alta prevaléncia de pesquisadores que passaram e
continuavam investigando aquelas pessoas. O assédio académico, como mencionado
anteriormente, reforcava a importancia de planejar cada fala, cada convite para
participar da pesquisa, cada espaco que eu deveria ou ndo ocupar nessa passagem ao
campo. Comprometida em néo reificar os cuidadores, em ndo ser mais uma que coleta,
fotografa a realidade e vai embora para sua realidade e seus academicismos, refletia
constantemente se estava contemplando a autonomia dos participantes. Nesse sentido,
era premente fomentar a passagem de objetos de pesquisa para sujeitos que decidem e
questionam, ampliando seu lugar de numeros para historias. Diante de uma epidemia
que contagiou 0s cientistas e a midia mundial, minha insercdo almejada foi a
pesquisadora cuidadora das reflexdes bioéticas, dos limites académicos e dos vinculos
que construi para ndo reproduzir o sensacionalismo e curiosidade dos meios de

comunicacéo e populacdo em geral em torno da epidemia.
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6.2.5 ‘O mosquito nos uniu’: o cuidado entre os cuidadores

Vimos até o momento algumas especificidades de cada cuidador dos bebés
acometidos pela SCZv.

A presente categoria expde a analise as conexdes que se estabelecem entre 0s
cuidadores, formando a complexa rede de ac¢des, sentidos e sentimentos produzidos na
e pela funcdo de cuidar. E importante retomar que a constituicio do ser humano requer
um ambiente com processo dinamico de adaptacdo, desadaptacdo e readaptacdo
conforme os eventos e as necessidades do bebé. Nesse inter jogo formado pelo ato de
cuidar, é imprescindivel a presenca de variados cuidadores atuando no
desenvolvimento do bebé, como familiar e comunitaria. A contribui¢cdo que os pais
podem dar a familia que estdo construindo depende, em grande medida, do seu
relacionamento geral com o circulo mais amplo que os envolve, ou seja, seu contexto
social imediato (WINNICOTT, 2005 p.61). As relacdes e investimentos sdo vividos de
forma ampliada, como uma rede que se configura no ambiente em que o bebé se
desenvolve com inimeros atores de cuidado. Assim, funcdes familiares e comunitarias
complementam as fun¢des da mae, acdo conjunta favorecedora da insercdo futura ao
bebé do principio de realidade e da espontaneidade do ser (WINNICOTT, 1999).

Com essa perspectiva abrangente do cuidado, identificamos que a dimensao do
envolvimento com os bebés ultrapassa 0 espaco dos atendimentos em salde,
resultando, cada um com sua especificidade informal ou formal de cuidador, em uma
acdo conjunta expressa no hospital como um todo. Tal rede comunitaria de cuidados
foi observada durante o tempo no campo e relatada pelos funcionarios nos corredores
e comerciantes no entorno sobre o apoio que oferecem a esses familiares:

h& uma preocupacdo que vai desde o médico até o faxineiro, eles
também sdo nossos parceiros, sdo todos nesse envolvimento. Tem
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crianca que chega 5 horas da manha, quem tem o primeiro contato é a
portaria, a limpeza, todo mundo os acolhe (Entrevista — Profissional 4)
as maes chegam aqui, contam que € dificil o transporte, do pai que
sumiu, da causa da doenca, umas ndo acreditam que o mosquito fez
isso, a gente acompanha desde o comeco aqui da lanchonete (Diario
de campo — Comerciante)

Com relagéo a outra dimenséo alcancada, trata-se de uma rede de cuidados néo
apenas para 0s bebés, mas se estende aos cuidadores. Ocorrem investimentos de
sujeitos que ndo necessariamente compGem o ambiente fisico, mas participam do
convivio diério envolvidos pela causa, sob forma transcendental:

teve uma vez que as meninas estavam dizendo, existe uma das mées
que faz parte da igreja e ela comentou que determinado horario do dia,
acho que é 17h, eles fazem um grupo de oragdo que ora por nés. Eu
achei arretado, por saber que cinco horas da tarde tem alguém que ta
orando por mim, nem eu t6 orando por mim (risos), alguém ta la
fazendo por mim (risos), isso a gente sempre percebe o cuidado das
familias com a gente também, isso € interessante, todos s&o
cuidadosos, os profissionais, 0s pais, um ou outro ndo €, mas em geral
hd uma relagdio mutua de afeto e preocupacdo (Entrevista —
Profissional 4)

Nesse cenario, uma rede de apoio se forma, assumindo caracteristicas
semelhantes as maternas como acolher, atender as necessidades e desenvolver um
sentimento de confianca (WINNICOTT, 1975). Assim, a importancia da confianca
e a atencdo especial dos profissionais de saude aos pais com filhos com alguma
deficiéncia (RIBEIRO; PORTO; VANDENBERGHE, 2013) mostra-se ampliada,
somada por comerciantes, profissionais indiretos do hospital, voluntarios,
familiares dos profissionais, dentre outros participantes do cuidado. Dessa forma,
0 ambiente do bebé é o grupo de sujeitos da comunidade disponiveis para receber
novos membros (FIGUEIREDO, 2009). O grupo/ambiente facilitador e
suficientemente bom torna possivel o desenvolvimento saudavel (WINNICOTT,

1975), além de ser criador de uma provisdo ambiental reconhecedora dos desejos e

das necessidades individuais, para assim o bebé se desenvolver em consonancia
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com as tendéncias herdadas e buscar sua autonomia (WINNICOTT, 1999a). Nesse
contexto, o ambiente sustentador das especificidades e necessidades desde 0s
primordios da vida humana perdura na continuidade do ser a partir das inter-
relacBes e identificacbes cruzadas que alimentam o individuo em toda a sua
trajetdria de vida (WINNICOTT, 1975). As inter-relacdes, nesse caso, puderam se
estreitar para sustentar o cuidado diferenciado:
ela (beb&) uniu minha familia, a gente era distante, e todo
mundo se ajuda pra comprar a medicagdo, mudou a rotina da
familia, vou pra casa da minha mae cinco horas da manhd, pra
deixar meus outros filhos pra vir fazer o tratamento dela, minha
mée fica com os outros filhos e fica mais proxima (Entrevista —
mée 3)

As relacgdes entre diversos atores sustentadas pelo objetivo comum do cuidado
nutrem o sentimento de lacos familiares, presente nos discursos dos pais e
profissionais, como ilustra a fala a seguir:

criamos um nucleo familiar, a gente conseguiu com que elas nédo
entrassem no fundo do pogo, ndo se entregassem, ndo iniciassem um
processo de depressdo severa, muitas vezes irreversivel, por causa de
falha na assisténcia publica, nessas condi¢fes de salde, de salde
mental (Entrevista — Profissional/Gestora 1)

as maes quando percebem que podem confiar, que podem brincar, a
gente trata com muito respeito, todo mundo, se ndo fosse, nao
aconteceria as coisas do jeito que acontece. Essa relacdo boa, de
respeito e de solidariedade, eu costumo dizer que ndo é caridade, é
solidariedade, conseguir se colocar no lugar do outro, é bem diferente
do que vocé achar que ta4 dando, que ta4 fazendo o bem pelo outro
(Entrevista — Profissional 4)

A ideia de familia traz uma verséo simplificada da sociedade para os propdésitos
de desenvolvimento emocional essencial (WINNICOTT, 1996). O senso de
pertencimento e insercdo grupal € necessario para a vida social, formando-se um
circulo cada vez mais largo que acolha um impulso de criatividade ou generosidade do

sujeito. Todos esses circulos, por mais largos e vastos que sejam, identificam-se ao

colo, aos bracos e aos cuidados da mae (WINNICOTT, 1997). A reedicdo das
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primeiras vivéncias afetivas nas demais relagbes firmadas com sentimento de
confiangca viabiliza possiveis significacbes do viver imaginativo (WINNICOTT,
1975). Nesse contexto, as demandas emocionais de um sujeito pertencente ao grupo, é
percebida como de todos:
conviver com esses bebezinhos faz a gente lutar por todos, eu nao luto
sO pelo meu neto, eu gosto muito desses bebezinhos. O que eu puder
fazer eu faco, faco tudo por eles (Entrevista — Avo 11)

A marcante inclusdo de todos os cuidadores se expressa em forte comogédo com
choros, agradecimentos emocionados, promessas de unido, demonstrando dindmica
estruturante para sobreviver em meio ao ambiente com demasias necessidades. Ao
cuidar de uma crianga com deficiéncia, conforme estudo de DANTAS et al (2012)
sobre criangas com paralisia cerebral, muitas familias explicitam dificuldades e, por
isso, necessitam de um suporte ampliado e de trabalho em grupos de familias para
troca de experiéncias, buscando fortalecer as potencialidades das familias no cuidado a
crianca por meio do apoio que cada membro proporciona ao outro.

Nesse sentido, parece que a marca da forte vinculagdo ocorre como estratégia
de enfrentamento da extenuante jornada de cuidado do bebé& com SCZv. Nos modos de
enfrentar e se rearranjar no cuidado grupal, ha um esforco conjunto frente a um
processo de tentativas a partir de forcas individuais dos diferentes cuidadores em prol
de objetivo em comum, como fica evidente no seguinte trecho:

eu sempre falo pra elas: o que estiver no meu alcance eu vou fazer pra
proporcionar melhor qualidade de vida para seu filho o que for pra
alegria dele, deixar os pais satisfeitos, entdo o que tiver no meu
alcance eu farei (Entrevista — Profissional 10)

A rede entre os cuidadores vai se configurando e se retroalimentando no

reconhecimento e identificagdo grupal:

umas tém mais agonia, mais aflicdo, mas sabemos o que cada uma
passa, pois € uma experiéncia comum. (Narrativa — Grupo focal 4)
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o carro da prefeitura vai pegando uma por uma né, vai fazendo um
percurso, dai vamos conhecendo as outras mulheres, o jeito do filho,
vira uma grande familia (Entrevista — Mae 3)

A dinamica de estreita identificacdo entre as mades, coincidente em outros
cuidados especiais de pessoas com sindrome de Down, por exemplo, se engajam de
alguma forma em movimentos solidarios para com as pessoas que, como elas, viviam
dramas proximos aos seus (COUTO, 2007). A identificacdo ocorre ndo apenas entre as
mulheres-maes, mulheres-avos, como também entre as mulheres-profissionais,
vinculadas pelo lugar social que ocupam: serem mulheres, conforme ilustra a fala:

com certeza mudou meu jeito de ser, € uma relacdo de troca, eu sou
um pouco do que elas séo, eu tenho um pouco delas e elas um pouco
de mim (Diéario de campo — Profissional)

A possibilidade de identificacdo ocorre nas relagdes em que ha amor, que nos
permite sofrer ou ser feliz com ele (BADINTER, 1985). Entre alguns fatores pelos
quais surgiu essa caracteristica mobilizacdo intersubjetiva que influenciou a dindmica
dessas relacdes foram: o contexto de vulnerabilidade social de dificil acesso a salde e,
quando ha, inexiste um saber consolidado, além da desconhecida doenca em que as
vitimas sdo bebés e suas consequentes simbolizacGes de pureza, dependéncia. Nesse
cenario, o forte vinculo parece aflorar uma idealizacdo mutua entre os cuidadores,
expressa nas nomeagdes como as maes ‘guerreiras’, a profissional ‘mae das maes’ ou
‘anjo’ bem como na importancia dada pelos pais e profissionais a todos os sujeitos das

redes de cuidado, em especial a rede familia-satde, como relata um pai:

as vezes eu fico pensando em casa: se ndo fosse esses profissionais
aqui, como que as criangas tariam hoje? (Entrevista — Pai 15)

A valorizacdo profissional contribui para maior conexao na rede e serve como
elemento norteador da mobilizacdo subjetiva e implicacdo no trabalho (DEJOURS,
1992). Sentir-se reconhecido (re-conhecer) pode auxiliar no manejo das dificuldades,

angustias, além de favorecer a organizacdo do trabalho e a autorrealizacdo do
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trabalhador (DEJOURS, 2000), pois permite que, na dialética alienacdo-des/alienacao,
ele tome consciéncia de seu objeto de trabalho, de seu lugar nas relacBes e de suas
relacbes no processo de trabalho produtivo, de sua subjetividade. A valorizacdo do
trabalho de todos os atores envolvidos no cuidado do bebé também revela sua
poténcia, contribuindo para a manutencdo e maior sinergia do grupo. A pesquisa de
SCOTT et al (2018) com mées de criangas com SCZv coincide com a analise da forte
coesdo grupal e sua funcdo, em que a sociabilidade se solidariza com os semelhantes
para a continuidade da dedicacdo a maternidade sacrificada e para uma ampliacdo do
escopo de resposta possivel aos problemas enfrentados, emocional e materialmente (p.
681).

Esse contexto de intensidades e possibilidades de se com elas lidar, faz-se
premente que esses cuidadores vivenciem oportunidades para simbolizar e reconhecer
0s sentidos subjetivos e sociais de forma espontanea e criativa. Formas espontaneas e
criativas no encontro intersubjetivo possibilita o espaco potencial, realidade
intermedidria entre o interno € o externo conservada na “experiéncia intensa no que
diz respeito as artes, a religido, ao viver imaginativo e ao trabalho cientifico criador”
(WINNICOTT, 1975, p. 30). Pudemos acompanhar varias situacfes promovedoras de
um espago potencial no cotidiano do servigo e alguns momentos marcantes que
ultrapassaram os espacos fisicos do ambulatério, como um evento de shantala para o0s
bebés e familiares, com presentes, maquiagens as mées, comes e bebés promovido por
uma grande marca de cosméticos, sensibilizada pela causa:

todas comentaram que adoraram ter esse momento com seus bebés,
gue usaram a massagem em casa e o filho ou filha acalmou, que o
encontro com as mées de Jodo Pessoa foi muito bom para conhecerem
outras historias e perceber que elas possuem um atendimento
centralizado e humanizado. O momento do café pareceu proveitoso, as

mées e profissionais comentavam sobre a shantala, o salgado
oferecido, a maquiagem, usufruindo de um dia aparentemente de
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lazer, mas com efeitos terapéuticos para as mulheres, 0s poucos
homens e suas criancas (Registro Diério de campo)

A inter-relacdo dos aspectos subjetivos e sociais vividas entre os cuidadores
por meio do uso de simbolos, da criatividade e do potencial cultural impulsiona-os e
encoraja-os a buscar variadas possibilidades de encontros legitimos da rede, como a
iniciativa da equipe de levar as maes e bebés a praia:

tudo o que poderia acontecer a gente tava preparado, levou dois
bombeiros, um especialista em resgate, outro especialista em
primeiros socorros, levou tudo o que era preciso: oxigénio, aspirador,
medicacdo de emergéncia, tudo. A gente tava preparado para o pior,
mas gracgas a Deus foi tudo bem, quando eu cheguei assim, eu ndo
dormi no dia anterior, preocupada assim, nervosa com a viagem e
quando a gente voltou estava tudo bem, todo mundo bem, a ultima
méae saiu daqui oito horas da noite, quando ela entrou no carro e foi
embora, eu entrei no meu carro e fui embora. Quando eu cheguei em
casa eu desabei no choro, chorei, chorei, chorei bem muito, mas néo
era um choro de tristeza, era de alegria, felicidade, gratiddo, por tudo o
que tinha acontecido pra elas, pelo momento de felicidade, algumas
nunca tinham ido & praia, nunca tinham tido um momento de lazer, de
confraternizacéo e foi o primeiro contato das criancas com areia, com
a agua do mar, imagina s6 vocé proporcionar isso na vida de tantas
criancas, né? Foi como se eu tivesse levado a minha filha primeira vez
pra praia, um dos momentos mais gratificantes juntos (Entrevista —
Profissional 10)

Acdes promotoras de espagos potenciais sdo necessarias para as criangas e para
as redes que as sustentam. Quando ha possibilidade de ultrapassar o protocolo, de
experimentar a criatividade para dar novos sentidos as experiéncias, oferece-se suporte
para as frustracOes e reconhecimento dos limites subjetivos e sociais (WINNICOTT,
1989). Reforcar esse apoio social é fundamental, pois é um forte aliado da familia e da
crianca na superacdo das dificuldades que surgem no desenvolvimento e no
crescimento infantil com uma disfuncéo neurolégica (DANTAS et al., 2012).

O contexto multifacetado das redes de cuidados comunitérias se estrutura sob

representacdes e investimentos em prol e, a0 mesmo tempo, contrarios da coesdo e do

apoio mutuo, como relata a gestante que ja sente os efeitos de uma rede néo cuidadora:
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o povo fica dizendo que é sindrome de Down, ja disseram que é
doenca totalmente diferente, principalmente os irmdos do meu marido,
ai fica dizendo uma coisa, uma outra, vai nascer doente, minha méae
mesmo disse que se ela nascer doente a culpa era minha e tudo
(Entrevista — Gestante 13)

Analisamos, assim, que a comunidade nem sempre se solidariza com as
consequéncias da epidemia, situacdo presente também na pesquisa de SCOTT et al
(2018) realizada com maes distantes geograficamente, mas proximas pela
insensibilidade do grupo a que pertencem. Os autores afirmam que o bairro nem
sempre ¢ um local solidario e o questionamento da propria humanidade do filho e
salubridade da mé&e néo deixa de inquietar a convivéncia com a vizinhanga (SCOTT et
al., 2018). A relacdo com a vizinhanca reprodutora do sensacionalismo midiatico e
global foi compartilhada por uma mée:

quando ele nasceu a vizinhanga queria me visitar 14 na minha mae, ela
ndo deixou, era sO curiosidade, nunca olharam na minha cara e
querem me visitar? (Diario de campo — Mae)

A rede de cuidados entre os cuidadores ora se mostra potente com
aproximagcdes legitimas de apoio, ora se rompe com julgamentos e simboliza¢cdes que
afastam possibilidades de cuidado ampliado. Os cuidadores devem se ajudar a
reconhecer as redes de apoio que cada um deles possui, fortalecer esses lagos e utiliza-
las em momentos de sofrimento e de gratificacdo, frutos da intensidade inerente do
cuidado em contexto de deficiéncia. Uma das ferramentas mais potentes presenciadas
no contato com essa realidade foi a rede social online e sua funcéo estratégica de rede

de apoio ampliada. Uma breve descricdo e seus modos de funcionamento serdo

apresentados no item a seguir.
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6.2.5.1 O grupo de Whats App

Ao pensarmos sobre a contemporaneidade e seus efeitos tecnoldgicos, as
midias sociais tém sido utilizadas em diversos contextos, como em saude, com 0
objetivo de dinamizar o fluxo de dados e informacdes para a tomada de decisdo, o qual
favorece a producdo do conhecimento em redes e a ampliacdo dos canais de
comunicacdo para acesso as a¢oes em saude (PINTO e ROCHA, 2016). Nesse cenario
virtual, as relacbes em saude fazem uso dos dispositivos de comunicacdo mais
populares atualmente: as redes sociais, como 0 Whats App. O uso de tal canal ja é
mundialmente parte do cuidado em saude e o Brasil € um dos pioneiros do uso desse
recurso virtual, sendo prevista utilizacdo eventual por pacientes que precisam de
contato imediato ou para enviar resultados de exames com urgéncia ao seu médico
responsavel (LEAO et al., 2018). Em meio a esse recurso de inegavel repercussdo no
cuidado, nesta categoria discorreremos sobre a rede social virtual composta pelos
cuidadores do servico estudado. Proporemos mencionar algumas breves caracteristicas
com o esforco de ndo expor, mas sim de levantar reflexdes acerca dessa ferramenta
muito presente na rede de cuidados que se configurou apods o surto de Zika , também
mencionada em outros estudos com essa populacio (DANFA; CARNEIRO DE
MORAIS, 2018; FREIRE et al., 2018; MARINHO, 2018; SCOTT et al., 2018) . Logo
no primeiro dia ao chegar ao campo, fui adicionada ao grupo do WhatsApp na época
chamado Maes do HMPI. Criado em fevereiro de 2016, embora seu nome homenageie
as principais cuidadoras, é composto pelas maes, avols, pais, profissionais e
pesquisadores que estiveram no hospital, totalizando, ap6s um ano, quase 300
membros.

O grupo virtual contribui com o compartilhar do cotidiano do filho, nas

evolugdes e nos adoecimentos, seus sentimentos despertados, contando com prontas
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orientacdes e oracdes dos participantes. Mostra-se canal estratégico para estender
discuss@es ja iniciadas no servico, facilita a comunicacdo e serve como mais uma
opcao para resolver algumas questdes relativas as tematicas do cuidado. A troca de
informacdes entre todos os cuidadores reproduz o desejo pela efetivacdo do direito ao
conhecimento, marco amplo de reconhecimento para uma vida digna (DINIZ e
BRITO, 2016). Reflexo da vida real, também passa por transicdes e consequente
circulacdo de participantes. No entanto, este e outros grupos continuam com sua
caracteristica ativa, mantendo-se como canais potentes da rede de apoio que 0S
sustentam na vida real, sendo propulsores de lazer, informacdo e vinculo, presentes
nos demais servicos de outras regides acometidas pela SCZv (FREIRE et al., 2018;
SCOTT etal., 2018).

Sobre a nossa participacdo, o grupo virtual representou uma extensdo do campo
presencial em que pudemos nos manter informados sobre as relagdes do grupo,
mesmo ap0ds encerrada a coleta de dados para a pesquisa. Dessa rica fonte de saber,
ndo poderemos focar o contetido, mas refletiremos sobre a dimensdo subjetiva e suas
funcbes do cuidado continuado ali presente. Dentre variadas demandas emergidas,
percebe-se o reconhecimento da rede social como via de amparo:

foi muito apoio, todo mundo ao meu redor, as mensagens no face
(emocionada), no Whats, de forga, me deixando mais pra cima, fiquei
mais calma (Entrevista — Profissional 12)

Além de ser espago para que os integrantes do grupo se solidarizem pelas
situacGes semelhantes vividas, o aplicativo foi um dos recursos promotores da
construcdo de significados sobre a doencga, conseguindo pingar e reunir informacdes
sobre seus filhos (SCOTT et al., 2018). Outras expressdes do cuidado presentes na

rede social sdo os sacrificios diarios ocupantes da esfera virtual como possibilidades
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de ampliar solugdes para conflitos bem como o reconhecimento do cuidado vinculado
a resiliéncia.

Pelos ténues contornos reais e virtuais caracteristicos da contemporaneidade,
organizacbes formais em grupos virtuais podem contribuir para a valorizacdo dos
cuidadores e reproduzir a hierarquizacdo do papel do cuidador como referéncia na
vida do sujeito, ultrapassando os limites reais de marcadores reais como dias Uteis,
finais de semana, dia, noite ou madrugada:

falar sobre isso me emociona demais, porque a gente vive
intensamente isso aqui, apesar de serem trinta horas semanais, néo
tem como sair daqui e esquecer, vou pra casa, estudo um pouco, td
sempre lembrando, temos o grupo do Whats App né, entdo sdo trinta
horas que ndo sao trinta horas, estamos intervindo numa rela¢do muito
grande dos profissionais com as familias, ndo tem como negar
(Entrevista — Profissional 4)

as vezes eu digo: vou me desligar de tudo, ndo vou mexer no
whatsApp , mas eu ndo consigo quando eu vejo assim uma notificacao
de uma mé&e perguntando alguma coisa, nem que seja uma besteira,
mas €, a angustia dela, porgue a crianca ta convulsionando e ndo sabe
0 que fazer, entdo eu me sinto na obrigacdo de ajudar, ndo da pra ler e
néo fazer nada (Entrevista — Profissional 10)

A rede social, portanto, potencializa o cuidado oferecido ao bebé com SCZv,
por contribuir com esclarecimentos no manejo com o bebé, transmitir informacgoes
em tempo real e estreitar as conexdes entre os cuidadores, favorecendo o suporte
emocional. Ao mesmo tempo, demonstra o reforco da funcdo de cuidador, seja

mée, pai ou profissional, a torna atemporal e assim, formaliza o status de cuidado

como central na vida dos cuidadores.
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6.3 SENTIMENTOS E SENTIDOS NO CUIDADO

6.3.1 O impacto da noticia

No inicio da epidemia, muitas mulheres viveram o medo de gestar um bebé
adoecido e outras, se viram diante do luto dos filhos que n&do resistiram ao
acometimento real da doenca. Nesse cenario de ameaca, a mulher, ao descobrir uma
gestacdo, mesmo que desejada, vivenciava um evento carregado por angustia advinda
da possibilidade de, ao iniciar o pré-natal e realizar exames, receber uma sentenca
definitiva e passar a viver uma aflicdo que jamais as abandonariam (DINIZ, 2016a p.
72). A aflitiva noticia, ou possibilidade dela, foi compartilhada por vérios cuidadores,
como mostram as falas a seguir:

eu fico agoniada antes de vir para a medica até ontem mesmo ndo
dormi bem, fico ansiosa, hoje de manha néo tava bem, ansiosa pelo o
que ela vai falar, isso é angustia né. Eu espero que ela fale que ta tudo
bem, mas eu tenho que me preparar para o que ela for falar, né?
(Entrevista — Gestante 7)

fui bater um ultra e a médica falou que tava com alteracéo, pra mim
acabou 0 mundo ali, eu estava sé e o0 jeito que a médica falou eu fiquei
mal, ela me mandou pra cé (Entrevista — mae 3)

eu acho que assim que mais marcantes foram 0s momentos de
diagndstico de confirmar o diagndstico para a mae, que o bebé
realmente tinha microcefalia, isso assim, € 0 momento mais dificil pra
gente, eu acho que... nada supera (Entrevista — Profissional 5)

O momento em que os cuidadores se deparavam com o imprevisivel, sejam 0s
profissionais comecarem a detectar intercorréncias, ou pais receberem tais noticias,
‘do surto veio um susto” (CARNEIRO; FLEISCHER, 2018). Em meio ao contexto
desconhecido, mas certamente com perspectiva pessimista pela inser¢do no ‘boom’
epidémico, esses cuidadores presenciaram a coexisténcia de noticias desejadas e

indesejadas: a descoberta da gravidez ou do sexo e da doenga a0 mesmo tempo:

quando descobriu que tava gravida, ai, quer dizer, eu nem sabia,
quando ela teve a doenca, essa crise que teve 14, ai eu soube também
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que tava gravida ai ninguém sabia como era (Entrevista — Pai gestacdo
9)

viram que era um menino, mas viram também que ele ia ter esse
problema, chegou em casa ele e ela (pais), desesperados, chorando, eu
falei: 0 que esta acontecendo, M., ela disse: painho a médica falou, é a
medica do posto, ela é uma boa médica, mas ela bate na lata, vai logo
direto ao assunto, ela disse: ‘seu bebé td diminuindo’. Ai foi um
desastre, chegou em casa aperriada (Entrevista — Avo 11)

eu descobri que ela tinha esse...tinha esse... problema e que ela era
menina, foi no mesmo ultrassom, a gente esperava menino, todo
mundo achava que era, ganhei até um monte de roupinha de menino
(Entrevista — Gestante 14)

Frente aos investimentos construtivos e destrutivos da gravidez, o periodo de
gestacdo — marcado pela importante transicdo para a construcdo da nogdo do papel
materno (ARAGAO, 2007), parental e de filiagdo do grupo social — sofre diretas
influéncias na experiéncia imaginaria de todos os envolvidos. A gradativa vivéncia
inicial materna de ter seu corpo ocupado por um estrangeiro (ARAGAO, 2007) é
ocupada por uma doenca desconhecida. Em tempos de Zika, gestar um bebé era gestar
uma ameaca de bebé adoecido. Em fungdo dessa dimensdo importante da doenca, a
noticia de uma hipotese diagndstica, mesmo com a atual queda na incidéncia na época
desta pesquisa, ainda se fazia muito presente: parece tdo impregnada nos discursos
dos cuidadores, que alguns pais, ao relatarem sobre a descoberta da gestacdo, contam

sobre a descoberta da doenca:

ah, foi bem dificil, porque eu sé descobri quando tava com Zika de 7
meses e depois disso foi bem dificil (Entrevista — mae 4)

Para a identificacdo da doenca e seu efeito no feto havia uma linha divisora:
realizar o ultrassom. Assim como outros avangos possiveis da reprodugdo como a
visualizacdo detalhada do processo de fecundacédo, dos primordios da diviséo celular,
da migracdo do ovo pela trompa e sua implantagio na parede uterina
(MALDONADO, 2013), na gestacdo € o ultrassom o representante fundamental do

recurso biomédico. Esse exame compde o grupo das tecnologias de visualizagdo
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médica que penetram o corpo intimo, sexuado, pelo qual sofre uma superexposicéao tao
obsessiva da nossa cultura visual (CORBIN et. al. 2008 p. 10). Nessa busca incessante
da visualizacdo, as tecnologias visuais da salde — dispositivos de biopoder para
gerenciamento da vida — produzem subjetividades e sentidos sobre as doencas
(FOUCAULT, 1999b).

Cria-se, assim, um desejo de se desvendar o que acontece dentro do Utero
(CHAZAN, 2007). Dessa forma, o exame de ultrassom é um marcador decisivo para
os cuidadores se apropriarem da condicdo da gestacdo e atribuirem sentidos sobre esse
evento. Sobre a vivéncia desse momento visualizar-descobrir, na observacao
participante, fiquei no ‘corredor da sentenca’®* ao lado das gestantes. Pude perceber
alguns siléncios, algumas vezes didlogos entre algumas sobre seu motivo de estar ali
com falas como: ‘bati o exame e deu diferente’, ou ‘tive coceira € o médico do
postinho me mandou aqui, mas foi alergia’, também falas sobre os filhos que ja
possuem, sobre 0s sexos dos bebés e as expressdes de aparente preocupagdo quando a
biomédica abria a porta e chamava a proxima pelo nome. Ouvia-se, apenas, um ou
outro ‘boa sorte’, o resto era siléncio. De 22 gestantes, apenas duas foi identificada a
alteracdo no feto e, por isso, orientadas a continuar o acompanhamento. As demais
foram contrarreferenciadas a UBS de origem, com sorrisos no rosto e leveza no andar.
A vivéncia com essas mulheres relatada acima supera a divisdo antiga da gestacao
como divina e inaugura outro status ap0s exame: a vida materializada de algo que era
obscuro (MOULIN, 2008). Dessa forma, o ultrassom possibilita um pouco de
concretude e alimenta a fantasia de maior controle sobre o bebé:

quando eu fiz a morfoldgica que eu vi o rostinho dela, com a méo no

rosto, nesses outros vocé ndo vé bem direitinho, mas o morfoldgico
voceé V€, ver ela foi marcante (Entrevista — Gestante 13)

24 Termo usado pela médica ultrassonografista, como mencionado no item 7. A concepgéo do campo
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Ver o feto é se distanciar da relacdo imaginaria construida pelos pais na qual
esse feto ndo é representado pelo que € na realidade (AULAGNIER, 1990). A
concretude de ver um bebé com o esquema corporal alinhado com o tempo gestacional
nutre fantasias do bebé saudavel e esperado pelos cuidadores. Em contexto epidémico,
0 prazer da visualizacao € substituido pelo choque:

no comeco do pré-natal, ndo deu nada, fiz o0 morfoldgico e ai que deu
e foi um susto, ainda t6 muito triste, € como eu tava conversando com
a minha amiga, o ser humano € egoista, a gente quer tudo perfeito, ndo
queremos nada que néo seja perfeito (Entrevista — Gestante 7)

O confronto do bebé imaginado com o bebé visto ali, como ‘show ao vivo’,
acentua o sentimento de realidade, antecipando vivéncias da mae sobre seu filho na
vida intrauterina e externando sua existéncia antes mesmo dela sentir seus movimentos
(CHAZAN, 2007), além de diminuir a ansiedade e realizar sonhos de “transparéncia
da barriga” que permitiriam ver o feto (MALDONADO,2013). Em contrapartida, o
excesso de visualizagdo pode aumentar a ansiedade dos pais pelo discurso do ‘risco’ e
necessidade recorrente do exame (CHAZAN, 2007). Para a mesma autora, huma
perspectiva antropoldgica, outro efeito colateral possivel pelo uso em demasia ou a
valorizacdo do ultrassom é a medicalizacdo da gestacdo e do feto, o prazer das
imagens e 0 culto aos corpos méae-feto. No entanto, na realidade das familias
acometidas pelo Zika, algumas ndo tiveram a oportunidade de usufruir do aparato
tecnoldgico ou do bom uso dele para conhecer sobre seu bebé e construir uma imagem
mais compativel com seu corpo fisico e sua saude:

na minha gestacdo disseram que ela ia ter pés tortos congénito, mas
era s a posicdo na minha barriga. F. que fez meu parto, ela disse: L.,
0 pezinho dela é normal, deixa eu ver, eu disse e a médica respondeu:
ndo pode, agora vai limpar, sé vi ela horas depois ai olhei todo seu

corpo, olhei primeiro pra cabeca, ja sabia que o pé ndo era torto, fui
logo pra cabeca e ja foi aliviando (Entrevista — Mée 12)



136

A imagem construida do bebgé, desde a sua concepcao, vai sofrendo influéncias
pelos aparatos em salde realizados como exames, procedimentos e a forma pela qual a
comunicacdo e a relacdo sdo estabelecidas entre cuidadores pais-profissionais,
ressoando nas representacfes subjetivas de cada cuidador. No contexto Zika, em
especial nas primeiras gestantes, 0 momento do ultrassom serviu para constatar que
alguma intercorréncia acontecia, ou seja, 0 certo era que o incerto estava ocorrendo.
Reflexo disso, foram experiéncias descompassadas entre o efeito da epidemia e a
comunicacdo aos pais, estes muitas vezes alheios as informacGes e ao acolhimento
(MARINHO, 2018). Alheios também ao conhecimento e a liberdade para escolhas e
estratégias de cuidado, como o aborto seguro, o qual poderia promover a
redistribuicdo de protecdes para uma vida digna (DINIZ e BRITO, 2016). No entanto,
nem na politica penal, nem no discurso dos cuidadores, o aborto® era uma tematica
discutida sob a perspectiva da saude. Digno de nota, foi o fato de que nenhum
participante se referiu a possibilidade do aborto. Claro estd também ser esse um
assunto situado nos limites da criminalidade juridica. Sobrevive, assim, o paradoxo,
pois a tecnologia possibilita a pesquisa, mas a lei limita o &mbito das decisbes que
podem ser tomadas, transformando o ultrassom obstétrico em espetaculo no Brasil
com um sentido quase ‘exorcistico’ (CHAZAN, 2007). A frase abaixo ilustra uma das
raras vezes em que a alternativa de interromper a gravidez surgiu, mas logo foi
abortada:
ai eu fiquei assim né feliz, porque filho € uma bencéo, né? eu nunca...é

0 que eu botei na minha cabega, nunca pensaria em tirar, em fazer
nada, porque eu sou contra isso, entendeu? (Entrevista — Gestante 7)

% A epidemia abriu 0 polémico debate ao aborto por instancias referenciadas mundialmente, como a OMS em
sua participagdo orientando a despenalizacdo do aborto, a0 mesmo tempo, por forcas opostas como a religido e a
morosidade politica e juridica. O descompasso temporal entre tais forgas merece reflexdo: a OMS publica
orientacdo em 2016, ja a pauta do aborto em casos de SCZv sera julgada apenas neste ano pelo STF, apds fim da
emergéncia em Saude Pudblica e queda da incidéncia
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As acles politicas e em salde, suas construcdes e desconstrucdes do
conhecimento sobre a nova doenca refletiam sobre a imagem subjetiva que também
estava sendo constituida no mesmo movimento. Para tal constituicdo, os cuidadores,
mesmo em situacdo de possivel malformacao fetal, em especial os pais, revelavam o
desejo de presenciar o bebé real:

porque t6 muito ansiosa para ver a carinha dela, pegar, quando eu vejo
as todo mundo com bebés no colo eu penso ah meu Deus, néo vejo a
hora de ta com a minha também...é bom (Entrevista — Gestante 13)
meu sonho era ter ela normal, mas devido a ansiedade com 39
semanas fui atras do médico para fazer cesarea, porque eu queria ver
ela, 0 negdcio era ver ela (Entrevista — Mae 12)

depois que nasce e ela (mée) vé o bebé vivo, enfim, ja é diferente, mas
ai quando elas tém certeza aqui no ambulatério € muito dificil. Elas
vém encaminhadas pro ultrassom e chega aqui com aquela esperanca:
“ah, mas val mudar, vai melhorar, vai aumentar o tamanho da
cabecinha” e eu ndo posso dizer que vai (Entrevista — Profissional 5)

A noticia do ultrassom néo trazia respaldo diagndstico e nem emocional sobre
0 bebé que estava porvir. Dessa forma, pais e profissionais aguardavam qual a noticia
de que o parto poderia trazer e atribuiam o sentido da apartacao, isto é, a separacdo do
corpo da mae, para melhor conhecimento do enigma-bebé. O parto, além de um
fendmeno neuroendécrino complexo, € um ato criativo, social, estabelecendo
conexdes entre passado, presente e futuro (GUALDA, 2017). Nesse sentido, o
nascimento é uma transacdo intima e complexa, cujo contetdo € fisioldgico e a
organizacdo € cultural, distincdo essa entre bioldgico e social meramente analitica
(JORDAN, 1978, citado por GUALDA e CAMPOS, 2017). Para se obter uma visao
integral do parto em tempos de Zika, devemos considerar os investimentos biomédicos
nos nascimentos desses bebés e suas repercussées emocionais:

porque t6 muito ansiosa para ver a carinha dela, pegar, quando eu vejo
todo mundo com bebés no colo eu penso ah meu Deus, ndo vejo a
hora de ta com a minha também...é bom (Entrevista — Gestante 13)

um momento marcante foi de ver ele nascer, foi o nascimento dele,

porque pra mim ele vinha todo defeituoso, eu ndo sabia como ele
vinha, eu olhei na internet pesquisar coisas e via totalmente diferentes



138

dos nossos filhos, e ficava pensando: ‘ai meu Deus meu filho vai ser
assim’ e ficava com aquele medo. No momento que o médico abriu
minha barriga, porque foi cesarea, e disse: ‘mae, seu filho ¢ perfeito!’,
isso foi, parece que ele me deu o maior presente do mundo, foi
marcante assim, as vezes eu fecho os olhos e lembro o nascimento
dele, o horério do nascimento dele (Entrevista — mée 2)

Nesses casos, 0s cuidadores relatam maior apreensdo no nascimento, evento
pelo qual j4 gera uma gama de emocBes e sentimentos em todas as culturas
(GUALDA e CAMPOS, 2017). No entanto, parece haver uma especificidade quando
esse bebé precisa ser ainda mais desvendado pela ciéncia e pela familia. Assim, o
parto era desejado e temido, representando mais um marcador decisivo no destino do
cuidado em contexto epidémico. Como tentativa de amparar a angustia do nascimento,
frente ao desconhecimento cientifico e consequente falta de informacdo sobre o
desenvolvimento dos bebés, os pais recorriam aos recursos virtuais para ajuda-los a
compreender e construir uma imagem do filho. A internet muitas vezes substituia ou
complementaria os atendimentos dos profissionais, mas em geral alimentando
fantasias geradoras de sofrimento aos cuidadores. A concretude, identificada como
alinhadora da realidade, nem potencializando, nem amenizando a condicdo do bebé,
era reconhecida como importante pelos profissionais. Tal percepcdo foi relatada por
uma obstetra que comentou achar produtivo as gestantes ficarem no mesmo local em
gue ha mées ja com bebés, pois elas ttm muito medo de como seu filho serd,
pesquisam na internet, veem fotos que as impressionam. Parece que a fantasia do ndo
visto é maior e mais promotora de sofrimento quando ndo ha a concretude, e, como
tentativa de diminuir tais fantasias, os cuidadores se refugiavam no convivio com o
parecido, sejam familiares, sejam profissionais com outros grupos semelhantes. No
servico, o contato das gestantes e puérperas promovia a observagdo, a conversa, as

atividades de se carregar alguns beb&s como um fluxo intersubjetivo de praticas,

sentidos e saberes. O contato parecia estar em nome da fantasia dos cuidadores de
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antecipar o futuro no presente como tentativa de apreensdo do real e possivel
elaboracdo psiquica do evento.

Embora o acesso a internet, o contato com bebés com SCZv e 0 nascimento
criem um ambiente de maior conhecimento e acolhimento aos cuidadores, o bebé é um
enigma: representa a esperanca de realizacdo para 0s pais e, a0 mesmo tempo, a
ameaca de expor suas dificuldades e deficiéncias (MALDONADO, 2013). O
ineditismo nascido junto com o bebé desperta sentimentos especificos ao gerar um
bebé adoecido, como ansiedade, culpa, auto-recriminacdo e sofrimento para se
identificar com o filho real divergente do imaginado (AMIRALIAN, 1986).
Identificamos a ansiedade, como ilustrada nas falas anteriores, em geral é
experienciada por toda gestante pelo fato de a gravidez constituir uma situacdo critica,
com maior vulnerabilidade e desorganizacdo de padrdes anteriores, inumeras
modificacdes fisioldgicas e estados emocionais peculiares (MALDONADO, 2013). A
tristeza, também relatada pelo estudo de MARINHO (2018), mostrou-se recorrente
nos pais de bebés com SCZv, como exemplificam os trechos a seguir:

se tornou mais complicado quando soube que eu tive a Zika, ai foi
isso, ndo tinha gosto, queria ficar s6, ndo queria conversar com
ninguém (entrevista — mée 12)

com 5 meses me encaminharam para ca e me disseram que era micro.
Eu nédo achei que ele ia sobreviver, fiquei mal, ndo comia, ndo queria
fazer enxoval, minha irma que forcou, ela comprava 10 fraldinhas e eu
dizia: uma s6 da, porque ndo achava que ele ia sobreviver. SO até
agora ele foi internado 7 vezes (Diario de campo — Mée)

Estar triste ap6s a noticia de um bebé com deficiéncia também ocorre em
demais deficiéncias, além de outras repercussdes psiquicas, como sensacdo de
desamparo e estranheza (AMIRALIAN, 1986; DIAS, 2008; MUNHOZ, 2012). No

entanto, tais sentimentos parecem potencializados nos cuidadores de bebés com SCZv

pela especificidade da epidemia, doenca inédita e sem progndstico.
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Quando h& no bebé traco de extrema irritabilidade e dificuldade de ser
consolado, pode ocasionar efeitos devastadores na relagdo entre a mée e o bebé, dando
margem a intensos sentimentos de tristeza, desesperanca e rejeicdo (MALDONADO,
2013). A rejeicédo e decepcdo (SCOTT et al., 2018), reconhecida em outras pesquisas,
especialmente com maes de bebés com SCZv também foram sentidas pelos cuidadores
deste trabalho:

eu dizia ah meu Deus porque o senhor me deu ele, quando eu tava
gravida eu chorava muito, eu reclamava muito, acho que peguei uma
depressdo, eu ficava perguntando: por qué? Por que o senhor me deu
ele? (Entrevista — mae 2)

A presenca dos sentimentos de tristeza séo reagdes frente ao luto relacionado
ndo apenas a perda do filho idealizado, mas a sensacdo de fracasso materno por ter
gerado um filho imperfeito (COUTO; TACHIBANA,; AIELLO-VAISBERG, 2007). O
sentimento de perda pode ser maior no inicio da descoberta do diagndstico e
relacionado a intensidade da gravidade da doenca do filho (FERNANDEZ-
ALCANTARA, 2015). Como forma de se proteger desses sofrimentos, a negacao se
faz presente:

coletei exame para Zika, mas ndo vim para o ultra no terceiro més de
gestacéo (Entrevista — Mae 12)

¢ angustiante ver mdes que tdo vivendo isso com 0s bebés e tdo
gestantes novamente. Entdo muitas delas ndo querem fazer o pré-natal
com medo de encarar tudo de novo, ver isso é dificil (Entrevista —
Profissional 8)

Da negacdo a aceitagdo, o cuidado da rede em saude também se apropriava
gradativamente da nova epidemia. Muitas historias foram marcadas pela peregrinacéo
que se inicia com um diagnostico de virose, justificado pelos sintomas leves e
desconhecidos (MOREIRA et al, 2018; DINIZ, 2016b). Como nos primdrdios da

gestacdo, a negacdo parecia se estender aos profissionais diante dos primeiros sinais de

um pré-natal atipico (denunciados pelos ultrassons com perimetros encefalicos
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menores do que esperados). Frente a essa demanda, o processual tempo de adaptacao
da gestante & maternidade vivido nos nove meses (ARAGAO, 2007) também era
vivido pela equipe de saude que se apropriava da condicdo de um saber em
andamento. Diante desse contexto, a negacéo ¢ reforcada pela limitagédo da ciéncia:
so fiquei sabendo depois, que ia nascer com algum probleminha ou
ndo, quer dizer até hoje ainda ndo diz, ndo se sabe, s6 se sabe quando
nascer, no caso hoje, quando fizer a cesarea é que vai saber. TO
esperando a vaga na maternidade e a doutora vai avisa e a ambuléncia
vai me levar la hoje (Entrevista — Gestante 13)

Filhos do saber em construcdo, pais e profissionais aguardam o parto, o qual
marca o inicio do percurso para se descobrir sobre as potencialidades e limitagdes do
bebé. Ap6s o impacto da noticia e o parto, importantes eventos, o cuidado foi se
constituindo processualmente:

tinha dia que eu dormia com o choro deles no meu ouvido, o dia inteiro
aquele choro, aquele choro, mas eu fui aprendendo a lidar, eu sabia que
um dia eles iam ficar mais calmos, iriam introduzir a medicacdo, iam se
acostumando comigo, se acostumando com a minha voz, com o
ambiente que passaria a ser a rotina deles (Entrevista — Profissional 10)
Do gestar de um saber e de um bebé emergem sentimentos intensos:
ah mulher, estar gravida € uma felicidade, né, filho é bem vindo, né?
porque eu fico vendo tanta mulher ai tentando engravidar, que ndo tem
condicles, que nao pode, tem problema e Deus me deu a dadiva de ser
mée, entdo pra gente é importante, sabe? Estou triste, mas feliz
também... sentimento de felicidade, de medo...de tudo um pouco...tem
hora que eu td feliz, tem hora que eu lembro, eu choro, mas depois
passa...Tem de tudo um pouquinho (Entrevista — Gestante 7)

A ultima fala aponta a presenga de sentimentos ambivalentes, mas estruturantes
para dar sentido a maternidade, em especial de um filho com deficiéncia. Tais
sentimentos ambiguos sdo coincidentes com mées de bebés com SCZv de outra
regido, em que as entendimentos da concepc¢éo trazem significaces de dadiva, como

um trabalho social importante que envolve devocdo, sacrificio e despesas

(CARNEIRO; FLEISCHER, 2018).
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Outra implicacdo subjetiva foi 0 impacto da noticia também estar associada ao
confronto com o belo valorizado na contemporaneidade. A beleza desejada para o
bebé figura entdo como um bem “herdado” da familia sob forma de mostrar
continuidade nas relagdes de parentesco e projetos de afirmacdo social (REZENDE,
2016). Oferecer cuidado a um futuro bebé com malformacdo pode potencializar os
sentimentos acima analisados, bem como dificultar o investimento psiquico e social
numa imagem ndo compativel com a representacdo de beleza. A concepcao
conformista manifesta de que ‘importa vir com satude’ era substituida por ‘importa ver
0 quao belo-saudavel’ a cada bebé, a cada nascimento. No contexto histérico da
epidémica valorizacdo do consumo da imagem e do belo, o olhar dirigido a esses
corpos era construido socialmente junto com estigmas, medos e reforcos de

desigualdade sofridos por essa populagédo, temas discutidos na proxima categoria.

6.3.2 Morte viva

Os olhares dirigidos aos bebés inicialmente despidos de diagnostico e apenas
posteriormente vestidos pela codificacdo SCZv eram investidos de preocupacdo nas
variadas esferas de ordem familiar e em Saude Publica. Esta categoria se debrucara
sobre os sofrimentos que as situacdes-limite provocam, em especial, frente ao estigma
e a morte. Ao discorrermos sobre uma gestacéo e nascimento em contexto da epidemia
do virus Zika, é impossivel dissociar a vivéncia da deficiéncia de uma emocdo de
sofrimento (SCOTT et al. 2018). Sobre isso, um dos principais sofrimentos trazidos
pelos cuidadores relacionava-se com estigmas com 0s quais cuidadores e bebés
conviveriam cronicamente. O termo estigma é aplicado por GOFFMAN (1988) as
situacBes em que o individuo ndo corresponde as expectativas normativas sociais, pois

a sociedade estabelece meios de categorizar as pessoas e criar exigéncias. Para o autor,
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enguanto o estranho esta a nossa frente, podem surgir evidéncias de que ele tem um
atributo que o torna diferente dos outros, sendo menos desejavel, reduzido a um
defeito, uma fraqueza, uma desvantagem. A possivel desvantagem dos bebés parece
intimamente associada ao significado da palavra ‘doenca’ aos cuidadores:

tem um que chega “ah, seu filho tem aquela doenga” eu digo “tem

2

aquela doenga ndo...”..pra mim o meu filho é normal, ele s6 ndo ¢&,
como se diz, desenvolvido como as outras criangas (Entrevista — Pai
15)

meu maior medo mesmo € o que o povo Vai dizer depois de nascer, de
veem, porque todo mundo vai querer ver, olhar, ai vao saindo dizendo
uma coisa, dizendo outra, né (Entrevista — Gestante 13)

ndo sei se € remorso do cabra ta com uma filha que todo mundo chega
perguntando dizendo que a filha tem doenca, ndo sei 0 que e la vai,
cara chega num canto e chega numa casa, ja fica dizendo e o povo ja
fica diferente. O negdcio do medo € isso, SO isso, que o cabra fique
falando que ela é doente, sé isso que as pessoas fique sufocando
(Entrevista — Pai Gestacdo 9)

A doenca vista com tom pejorativo, mostra a deficiéncia ainda arraigada na
concepcdo do modelo individual e médico, focada no aspecto fisico, mas em se
tratando de um fendmeno complexo, dindmico, multidimensional e questionado
(OMS, 2011), deve ser ampliada e compreendida nas variadas dimensfes sociais,
historicas e culturais. Assim, a deficiéncia além da esfera médica, deve ser entendida
em termos politicos, 0s quais oprimem o corpo com impedimentos e ndo adequado as
normas produtivas marcando relagdes desiguais (DINIZ; BARBOSA; SANTOS,
2007). Nesse sentido, a pessoa com deficiéncia vivencia seus modos de ser e de se
relacionar assim como todos os sujeitos buscando um lugar no mundo. Os agentes do
cuidado devem superar a nogdo de deficiéncia engessada como atributos em si, que
ndo sdo por si sés horrorosos nem desonrosos (GOFFMAN, 1988), para buscar formas

de se relacionar com a comunidade e suas inerentes expectativas e categorias de

normalidade. Dessa forma, os cuidadores necessitam construir a imagem do filho



144

descentrando as representacGes estigmatizantes, com apoio da sua comunidade
(pessoas no entorno, rede de servigos).

Além do estigma da doenca-deficiéncia, tal sindrome é denunciada pelo
esquema corporal do bebé ndo comum e natural nas categorias sociais, culminando em
um tipo especifico de estigma citado por GOFFMAN (1988): das abominacdes do
corpo. Assim, o duplo estigma se instaura, por causa do corpo funcional e de sua
estética destoantes. O contexto do culto a imagem da contemporaneidade e do
consumo da beleza, inevitavelmente produziram olhares aos sujeitos da epidemia. O
olhar causou impacto ao se deparar, pela primeira vez, com o bebé com SCZv:

até eu mostrei minha surpresa na hora que ele entrou na sala pela
minha expressao facial, tentei disfarcar na hora, a cabecinha era bem,
bem pequenininha, tentei me mostrar forte (Entrevista — Profissional
10)

foi aquele choque, realmente ndo sabia 0 que era e muita gente ficava
dizendo, eu ficava revoltado, que parece um ET, ai eu ja ficava com
raiva, mas eu guardava pra mim mesmo e dizia: ta certo...ai ele foi
ficando bonito (Entrevista — Pai 15)

A rede que se compBe no entorno do hospital também reproduz a reacdo de

estranhamento:
tem muito preconceito, hoje mesmo fui pegar um exame e o povo fica
olhando pra mim e pensando, fica olhando pra Alice e fazendo cara
feia, de nojo, de desprezo (Entrevista — mae 6)
aqui na recepcao conheco todos os bebés, era um impacto ver esses
bebés, hoje t6 mais acostumada (Diario de campo — Profissional)

Tais reacdes sdo vividas por cuidadores de criangas com deficiéncias em geral,
no entanto em contexto Zika tomaram dimensdes mundiais, devido a proliferacdo da
imagem midiatica, tamanha a exposi¢do causada pela epidemia (FREIRE et al., 2018).
Somado ao alcance dos meios de comunicacdo, a SCZv deflagra nos corpos do bebé a

marca da epidemia, esta sem chances de se esconder. Por isso, a propor¢do da

exposicdo e consequentes efeitos foram sentidos pelos cuidadores, 0s quais
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carregavam 0s bebés e suas condi¢bes. Assim, 0 estigma de um sujeito ressoa e se
estende as pessoas proximas, continuidade do estigma que o cerca (GOFFMAN,
1988). Nesse prisma, o desejo dos cuidadores € de diminuir a condi¢ao de ‘desviante’
do filho e de si:
desejo que ela cresca e que a sociedade deixe de preconceito, porque a
sociedade tem muito preconceito, porque ela ndo tem culpa de ter
nascido assim, ninguém tem, foi sé uma fatalidade (Entrevista — Méae
3)

O desejo de se afastar de investimentos destrutivos sobre a imagem social do
filho pode representar um ato saudavel para dar espaco a uma relacdo mais afetiva e de
maior identificagdo com o bebé. Diante desse circular das influéncias sociais e
psiquicas, ora os cuidadores eram mais influenciados pela perspectiva biomédica e do
estigma, ora pela perspectiva psicossocial, transpondo ao bebé um lugar de ndo
eficiente para um lugar de sujeito com varias caracteristicas, dentre elas, ter uma
deficiéncia. Esses modos de se ver e de se perceber o bebé dependem dos recursos
psiquicos e sociais dos cuidadores, modos construidos e influenciados gradativamente
no ato de cuidar. Aos poucos, 0s pais, profissionais e alguns sujeitos que conviviam
com o0s bebés, demonstravam um sentido diferente as imagens dos mesmos, de
estranhamento ao familiar e o investimento foi se delineando em uma linguagem de
relagdes e néo relativo aos atributos do sujeito (GOFFMAN, 1988). O cuidado foi se
lancando a partir da comunicacdo dos cuidadores com o bebé na medida em que
puderam cria-lo (WINNICOTT, 1990a), ou seja, ter uma imagem afetiva para
impulsionar cada cuidador a vincular-se ao bebé e a ele se unir.

A parceria firmada do cuidador com seu bebé reside na ambivaléncia e

conflitos como amor e Odio, principais elementos das relacdes humanas

(WINNICOTT, 1990b). Em se tratando de criancas com deficiéncia, a ambivaléncia é
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marcada por morte e vida, rejeicdo e aceitacdo (COUTO, 2007). No presente estudo,
identificamos tais ambivaléncias ilustradas pelos discursos:
fiquei o dia todinho 14, a mulher ligava perguntando se eu ia almogar e
eu dizia que ndo, eu vou ficar aqui esperando o resultado do
nascimento dele, minha preocupacao era: nasceu, faleceu (Entrevista —
Avo 11)
ndo vejo a hora que nas¢a, mas depois que ela nascer, como € que vai
ser a reagdo dos outros quando veem. Eu ndo, eu t0 tranquila, porque
se eu for me estressar mesmo eu fico s6 chorando toda hora e eu ja
ndo posso sendo e eu vou ficar nervosa, e ndo posso (Entrevista —
Gestante 13)

A coexisténcia da vida e da morte presente na primeira fala de causa e efeito,
sob influéncia biomédica: ‘nasceu, logo morreu’, relaciona-se com o momento do
nascimento em que o bebé é alvo de projecbes, desejos e temores do futuro
(ARAGAO, 2007). O nascimento também é marcado pelo encontro do bebé com o
mundo que vai recebé-lo junto com a despedida de uma relacdo intrauterina de maior
controle e nutrida pelas imagens psiquicas (lugar emocional e social) e de saude
(ultrassons e exames). A ambivaléncia da segunda narrativa aparece nas forcas em
desejar 0 nascimento, a0 mesmo tempo temer por ele, por prever que carregar o bebé e
0 estigma trardo sofrimento a essa mae. O choro pelo luto do filho ndo saudavel e a
reafirmacdo de que estd tranquila para se apropriar do papel de ser méae/cuidador
parece acompanhar esses pais.

Nesse cenario epidémico, a preocupacdo e o medo séo considerados situagdes
estressantes para as maes dos bebés com SCzZv (MARINHO, 2018), acrescentamos
que também sdo vivenciados pelos pais e profissionais. Uma experiéncia de alto
impacto emocional vivida por esses cuidadores ¢ a convulsdo, que amedronta e
paralisa-os:

quando eles estdo convulsionando muito, é...assim...ndo é...6 muito

desagradavel vocé ta presenciando assim e ndo poder fazer nada
(Entrevista — Profissional 5)
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ndo € a questdo motora, € essa questdo de refluxo, convulsdes, porque
as mdes elas passam esse tempo inteiro se dedicando e a crianga
comeca a convulsionar, e ai vai embora todo aquele percurso né de
tratamento, entdo é dificil (Entrevista — Profissional 8)

tristeza é tentar reconhecer o que (bebé) ta sentindo e saber que dor é
essa e nas convulsdes que nos sentimos impotentes por ndo podermos
fazer nada (Narrativa — Grupo focal 3)

As profissionais relatam que alguns bebés nascem sem nenhum
comprometimento e, apos alguns meses, convulsionam. Por isso, a convulsdo pode ser
percebida pelos cuidadores como um marco do imprevisivel e um sinal de piora do
quadro. Além das especificidades clinicas-biomédicas da convulsdo e seus riscos
geradores potenciais de medo, a relacdo entre cuidador e um bebé é permeada pelo
desamparo: poderiamos quase dizer que as pessoas que cuidam de um bebé séo téo
desamparadas em relacdo ao desamparo do bebé quanto o bebé o é. Talvez haja até
mesmo um confronto de desamparos (WINNICOTT, 1999b, p. 91).

Junto com a sensacdo de desamparo e impoténcia vividas nas inimeras
convulsdes, os cuidadores, em especial as profissionais, conviviam com o medo do
desconhecido e da falta de aparatos ndo somente fisicos, como emocionais para lidar
com a angustia provocada pela cobranca cronica advinda dos pais e da sociedade sobre
0 progndstico desses bebés. Sentiam-se cobrados por trazer informagfes, mas nao

tinham tais informacdes. A cobranca também ocorria para os pais:

outra tristeza é o preconceito e perguntas de pessoas que nao
entendem que ndo ha respostas (Narrativa — Grupo focal 4)

A limitacdo de conhecimento sobre a SCZv convivia com a limitacdo da
intervencdo em alguns momentos, seja pela falta de recursos ou da condicéo clinica do
paciente:

essa crianga que vocé acompanhou o atendimento € uma delas, a gente
queria fazer outras intervencGes, provavelmente td& com luxagdo no

quadril, mandei para a neuro, pra que ela avaliasse, mas ele precisava
de uma ortese, de utensilios pra trabalhar o posicionamento, cadeira
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adequada, mas ele ndo tem, vai fazer o que? (Entrevista — Profissional
4)

é, tém alguns que tem comportamento visual, outros ndo. Tem uma
forma de tentar aferir, de quantificar, € um teste, mas a gente néo
dispde aqui. A gente avalia grosseiramente esse comportamento, né?
(Entrevista — Profissional 16)

Em contexto Zika, o cuidado se d& a partir da manifestacdo de medo, tristeza e
incerteza frente ao diagnostico (FREIRE et al., 2018). Um dos medos mais recorrentes
é o da morte, funcionando como resposta psicolégica mais comum diante da morte e
presente em todos os seres humanos (KOVACS, 2002). A morte, fendmeno bioldgico,
retine simbolismos de acordo com o contexto histérico e social e pode ser pensada em
suas diversas facetas: a morte concreta, quando se perde alguém ou alguma
funcionalidade do corpo e a morte subjetiva, vivida quando uma expectativa ou
projeto ndo se realiza, como um filho esperado. Nesses casos, pode ocorrer o ‘luto
antecipatorio’, para elaboracdo das perdas que, mesmo em vida, devem acontecer
(KOVACS, 2002). O luto do bebé ndo esperado e que requer muitos cuidados
acompanha o medo da morte do préprio cuidador, medo presente em outros estudos
com outras deficiéncias (COUTO, 2007) e nos cuidadores em contexto Zika :

eu quando saio de casa eu rezo e quando a méae sai pra viajar pro
atendimento e também rezo, de algum acidente e tal, meu medo
principal é esse, dele ficar desamparado (Entrevista — Pai 15)

Os sinais e sintomas da SCZv, dentre eles a impactante convulsdo, o ébito de
alguns bem como a falta de registros anteriores e de consequentes diagnosticos
parecem reforcar o medo da morte dessas criangas:

‘uma vizinha disse que essas crianga ai ndo passa de 10 anos, cada
uma né?’ num tom de aparente busca de confirmagdo. A enfermeira
disse que é uma bobagem, quem sabe da nossa hora é Deus (Registro
Diario de campo)

O desconhecido parece abrir mais possibilidades para as fantasias e crencas

acontecerem, pois, até mesmo o mal, quando previsto, € melhor que a perspectiva de
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possibilidades incontrolaveis (WINNICOTT, 1990a). Para as maes pesquisadas de
outra regido, o medo das mortes dos bebés com SCZv pairava uma preocupacdo de
que os 6bitos estavam sendo sub-registrados pelo Estado (SCOTT et al., 2018). Sob o
incontrolavel, dentre mortes fantasiadas e mortes concretas, seus efeitos afetam os
cuidadores, conforme aponta a fala de uma profissional:
temos medo das intercorréncias, perdemos uma crianga ano passado e
foi muito dificil pra gente, a gente ndo esperava, a gente tem um
vinculo muito grande com elas, entdo perder alguma crianca aqui pra
gente é algo absurdo (Entrevista — Profissional 4)

O fantasma da morte estava vivo nas narrativas dos cuidadores e demais
sujeitos do entorno e nas publicagdes nos meios de comunicagdo. Sentimos a presenca
do medo da morte no campo, como mostra um trecho do diério da pesquisa:

ao chegar ao hospital, encontrei a TO, uma enfermeira e um casal de
pais com seu bebé [..] e sua filha de 5 anos. Todos pareciam
assustados. O bebé estava arroxeado, com olhar vago e parecia
sonolento. Os pais foram ao corredor, entrei na sala e estavam a TO e
a enfermeira. A TO, ainda trémula, contou que passaram um susto, 0
bebé ficou desfalecido, ela corre chamar uma enfermeira que foi
prontamente com uma maguina de oxigénio e o reanimou. Ambas
pareciam ainda excitadas pelo excesso de estresse que ha segundos
passaram. Esse bebé em geral apresenta poucos sinais de vitalidade,
mas nesse momento que o vi parecia ainda mais fragil. A TO
agradeceu a enfermeira e fomos ao evento em seu carro eu, ela e a
familia, quieta, talvez ainda impactados pelo susto da vida e morte do
seu bebé, que dessa vez ficou ainda mais premente (Registro Diario de
campo)

Vida e morte estdo entrelacadas e convocam 0s seres humanos a se confrontar
com tal interdependéncia, desenvolvendo modos de conviver com ambas (KOVACS,
2002). A morte mais viva para esses cuidadores € a morte subjetiva de bebés
saudaveis, atentos, vivos, exploradores do mundo. O luto antecipatdrio pode abrir
possibilidades de novos sentidos construidos pelos cuidadores aos variados jeitos de

existir desses bebés, exercicio arduo por ferir as representacdes psiquicas e sociais tdo

primitivas e intensas sobre o bebé.
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Estigma, sentimentos ambivalentes, medo e morte, além da sensacdo de
impoténcia instalam a crise vivida por esses cuidadores. Vivéncias promotoras de
sofrimento podem propiciar crescimento e desenvolvimento de novos recursos
(WINNICOTT, 1989). A crise, sob perspectiva winnicottiana, pode funcionar como
uma chance altamente criativa para nomeacao e atribuicdo de novos sentidos frente a
situacOes de sofrimento (SANCHES, 2005). Nesse ensejo, o trauma se instala quando
0 sujeito ndo ha recursos emocionais e sociais, mas quando desenvolve formas de
reacdo, de se defender e de simbolizar, amadurece. Tais situacGes adversas sdo
inegaveis e inevitaveis, favorecem a dindmica de novas organizacGes de defesas e
edificam o desenvolvimento integral dos sujeitos (WINNICOTT, 1989). Alguns
recursos favorecedores aos cuidadores de criangca com deficiéncia sdo acessos as
informacdes, respostas, repartir e compartilhar o luto (ANAUATE e AMIRALIAN,
2007). Nesse entendimento, acolher os sentimentos e sentidos dos cuidadores
possibilita um contato estreito com a histéria narrada e simbolizada pelos

protagonistas da epidemia Zika , assunto abordado na proxima categoria.

6.3.3 Mao de Deus e questao de Saude Publica

Qualquer fenbmeno relativo ao ser humano € passivel de uma busca de
compreensdo em variadas perspectivas, como cientificas, sociais, culturais, espirituais
em dado contexto historico. As explicagdes podem vir do ponto de vista l6gico ou
transcendental, conscientes ou ndo, instituidas por um grupo social e destinadas por
inimeras motivagdes. Para a psicanalise, por exemplo, a intelectualizacéo € o processo
pelo qual o sujeito procura dar formulagdes discursivas as suas emog¢des como forma
de dominé-las, j& a racionalizacdo o sujeito busca uma explicacdo coerente ldgica ou

aceitdvel moralmente para alguma atitude, sentimento, acdo. Ambos processos sao
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comuns, em especial a racionalizacdo, encontrada nas ideologias, nas representacfes
sociais, convicgdes politicas e religides (PONTALIS e LAPLANCHE, 1991).

Com referéncia aos conceitos winnicottianos, as possibilidades de significacdes
da vida podem ser geradas no espago potencial, como ja mencionamos, encontros
subjetivos profundos produtores de imaginacdo, criatividade, artes e religido
(WINNICOTT, 1975, p. 30). Tais momentos criam possiveis formas de viver
socialmente, legitimando o0s sujeitos a se sentirem pertencentes ao seu ambiente.
Quando a vivéncia foge das circunstancias anteriormente ja significadas pelo sujeito e
seu grupo social, reside a incerteza. A incerteza contribui para o individuo empregar a
maégica; quanto maior a incerteza, maior a necessidade de controle, e um método de
controle é aquele por meio de ideias e de expressdo de palavras (WINNICOTT,
1990a). Nesse sentido, cada olhar para um dado fendmeno humano, seja para se
proteger do sofrimento ou para dar uma explicacdo (coletiva ou individual) como por
exemplo a doenca, € provido de sentidos, sociais e subjetivos, para inclui-lo na
experiéncia de quem convive com o adoecer. Ao refletirmos sobre a maternidade, ha
diversas simbolizacOes acerca desse evento que colorem suas vivéncias, como ter um
filho como fruto de bondade ou maldade, como ter filhos sadios representa, no nivel
emocional, ganhar um prémio, ou n&o ter filhos (em decorréncia de esterilidade ou de
infertilidade), ter filhos malformados ou doentes representa castigo (MALDONADO,
2013).

No cenario da epidemia Zika, surgiu um turbilndo de racionalizagdes,
intelectualizacOes e incertezas diante da mobilizacdo social frente ao drama, gerando
informagdes sobre o tema com variados valores e posicionamentos sociais sobre o
virus, a doenca e suas repercussdes sociopoliticas (DANFA; CARNEIRO DE

MORAIS, 2018). Sobre essas formas de compreender a epidemia e seus efeitos,
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discorreremos sobre as mais recorrentes explicacGes sobreviventes no contexto Zika
relativas ao senso comum, a religido e a Saude Publica. E importante ressaltar que no
h& uma hierarquia de saberes, tampouco exclusdo entre eles, além de considerar as
complexas especificidades subjetivas de cada cuidador.

Algumas explicacBes circulavam pela sociedade, com maior intensidade nas
comunidades mais afetadas pelo virus. Alguns estudos com essa populacdo, em
especial com as maes citam algumas delas, como erro profissional, o prolongar do
parto, intercorréncia na gestacdo, vacinas (CARNEIRO; FLEISCHER, 2018),
explicacbes dirigidas a condicdo da crianca, razdo pela qual sofria de quebranto
(DINIZ, 2016a), susto na gravidez ou nao culpa do mosquito maldito (DINIZ, 2016a),
também presente nas falas dos sujeitos desta pesquisa, como mostra a fala abaixo:

ele ndo acredita que tenha sido o mosquito, ele acha que foi alguma
vacina, ele tenta por na minha cabeca, s6 que quando fiz exame minha
barriga tava toda tomada do virus, dai ele sofre porque tem certeza
que ndo é por causa de um mosquito (Entrevista — mée 3)

Reconhecer que um mosquito, de dimensao fisica insignificante, provoque
efeitos de grandes dimensGes a saude, parece uma causa de complexa compreensao
para alguns familiares. Em outras pesquisas, mais uma vez 0 senso comum busca
proteger o vetor: se fosse 0 mosquito, outras teriam filhos com Zika (CARNEIRO;
FLEISCHER, 2018). Nesse convivio com a epidemia, o saber cientifico junto com o
saber popular e suas crencas buscavam explicacdes e davam sentidos aos efeitos do
Zika nos bebés (DINIZ, 2016a). Identificamos também a ndo aceitacdo do saber
cientifico: alguns cuidadores relataram que alguns pais optaram por ndo continuar o
acompanhamento bem como recusas a participar das pesquisas por ndo atribuir sentido
epidemiolégico a doenga.

Com relacdo a perspectiva das ciéncias da saude, as compreensdes nascentes

com a epidemia propunham inimeras facetas. Sob a referéncia da vulnerabilidade em
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saude proposta por AYRES et al., 2009, conceituado como um todo complexo desde a
suscetibilidade subjetiva dos individuos, de programas de salde, até as caracteristicas
culturais, politicas e econémicas, a doenca deve ser considerada a partir da
interrelacdo dessas esferas, ligando o adoecer aos aspectos coletivos a partir da relagdo
entre 0s eixos: individual, social e programatico. A epidemia Zika repercutiu de
maneira desigual entre essas esferas: houve uma demasiada énfase na esfera social e
individual, também reconhecida pelo estudo de SCOTT et al., 2018, o qual denuncia
gue noticias e campanhas refor¢cam a culpabilizacdo da populacédo no controle do vetor
transmissor. Mesmo que a ideia de grupo de risco nos estudos contemporaneos em
Salde Publica seja ultrapassada pelos esforcos em se distanciar do enfoque de grupo e
individuo de risco para se aproximar de multiplos determinantes nas acdes em salde
diante da epidemia (ANTUNES, 2005), ainda sobrevivem explicac@es que reforcam a
culpa de determinado grupo:
a condicdo socio econdmica das familias me agonia, ttm umas que
ndo tem o que colocar na mesa, ta lutando pra receber o beneficio,
umas ndo conseguem, outras recebem, mas ndo dao conta, sdo pessoas
que...A Zika ndo veio atingir pessoas de nivel classe A, ela atinge
pessoas que ndo tem acesso a saneamento basico, pessoas que moram
em canal aberto, a gente percebe essa dificuldade, as vezes até as
orientaces de cuidado e higiene sdo dificeis, pedir para uma mée
passar repelente no seu filho, quanto custa um repelente? N&o tem
nem dinheiro pra comprar arroz e feijdo na mesa e vai comprar
repelente? (Entrevista — Profissional 4)
deve-se pensar nas questdes sanitarias como a erradicacdo do vetor
(Diério de campo — profissional)

Assim, o olhar cientifico e midiatico pareceu em varios momentos seduzido e
reduzido aos comportamentos das mulheres infectadas e das caracteristicas organicas
dos seus filhos, dirigindo poucos olhares a perspectiva social — acesso a saude,
educacdo, exercicio da cidadania — e menos ainda aos programas locais e nacionais.

Predominou, entdo, uma teoria do estigma: uma ideologia para explicar a sua

inferioridade e dar conta do perigo que ela representa, racionalizando algumas vezes
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uma animosidade baseada em outras diferencas, tais como a classe social
(GOFFMAN, 1988 p. 8). Um exemplo de estigma relatado por uma mae na
observacao participante foi o apelido dado pela midia aos seus bebés, retratados como
os ‘filhos da Zika’, titulacdo que pode render boas vendas de jornais, mas também
render sofrimento aos cuidadores. Frente a essa estigmatizacdo midiatica, cientifica e
social, eclodiu o grupo de risco e sua consequente disseminacdo simbdlica de exclusao
e segregacdo (AYRES et al., 2012), reconhecida e analisada também em outros
estudos:
tal localizacdo preferencial € facilmente compreendida como
indicador de uma urbanizagcdo excludente e insalubre que
penaliza os pobres, mais do que culpa-los por comportamentos
ndo higienizantes, mas a acusacdo velada de culpa individual
nunca se desvanece por inteiro (SCOTT et al., 2018 p. 678)

Para combater com enfoques acusatdrios ou reforcadores de desigualdades, deve
haver iniciativas de todas as esferas do governo para se efetivar a cidadania dessa
populacdo. As acdes e servigos propostos pelo SUS, como a Rede Cegonha (BRASIL,
2011) e sua atencdo humanizada do pré ao pos parto, efetivar o fluxo de cuidados
especificos a essa populacdo com a Rede de Cuidados da Pessoa com Deficiéncia
(BRASIL, 2012), ainda néo esteja de fato articulada (MACHADO et al, 2018), precisam
ser pauta no cotidiano dos profissionais e da sociedade civil. Essas familias precisam de
um olhar ampliado para o presente e futuro (CARNEIRO; FLEISCHER, 2018), para a
execucdo de cuidado digno a essa populacéo.

Nesse cenario vulneravel e complexo, os cuidadores recorriam intensamente a uma
dimensdo: a espiritualidade. Intrinseca a condicdo humana, ao longo da Historia, a
espiritualidade se relacionava com a saude de acordo com o modo de organizagédo

vigente, afastando-se, nos ultimos séculos, do modo de conhecer e praticar a medicina

(KOENIG; KING e CARSON, 2012). Mesmo com o advento do progresso cientifico e
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consequente aumento da distancia entre as praticas em saude e as religiosas, no século
XX surgem pesquisas apontando relacdes benéficas entre espiritualidade e saude
(ALVES, et al, 2010; KOENIG, KING e CARSON, 2012; MOREIRA-ALMEIDA et al,
2006). As filosofias e praticas espirituais, vias possiveis de lidar com o terror (KOVACS,
2002), podem trazer melhorias no bem-estar fisico e mental dos pacientes (ALVES, et al,
2010), como também o senso de religiosidade contribui para minimizar ou superar
ansiedade, uso e abuso de substancias, ideacdo suicida e depressdo (ABDALEATI;
ZAHARIM; MYDIN, 2016). A espiritualidade e religiosidade sdo fatores protetivos para
lidar com o0 manejo do cuidado da crianga com deficiéncia, reconhecidas em estudos com
variadas deficiéncias, fisicas e mentais (LUCCA e PETTEAN, 2016; LEAO e LOTUFO
NETO, 2007). Na perspectiva dos bebés com SCZv, identificou-se também que a
espiritualidade pode colaborar com as méaes para enfrentar as vivéncias advindas da
epidemia (MARINHO, 2018). Ao encontro das pesquisas relativas a religido em
situacdes de adoecimento, também reconhecemos a importancia da fé para os cuidadores
participantes deste trabalho:

Deus tem um propdsito na sua vida, né, mas eu ndo entendia, 1a pra

frente que vocé vai entender, hoje eu td comecando a entender porque

Deus me deu ele dessa maneira, hoje eu td vendo, se ele deu assim é

porgue era pra mudar alguma coisa em mim (Entrevista — méae 2)

a referéncia maior de cuidados é Deus, pois Ele cuida de todos nés ao

mesmo tempo sem desamparar ninguém, ndo importa cor, raca tribo,

nada, ele acolhe todos (Narrativa — Grupo focal 3)

Aliados a uma religiosidade caracteristica dos sujeitos da regido, as narrativas
traziam explicacdes divinas como supervisoras da intervencdo das profissionais:

desde que nasceu ele ndo segurava o pescocinho, ele desenvolveu o

corpo todinho mas o pescogo ele ndo segurava. Ai essas médica que ta

ai, o pessoal, s6 pode ter sido Deus que botou esse povo no caminho

dele, fizeram uma cirurgia, botaram uma valvula na cabecinha dele,

ficamos lutando por ai e ele foi se recuperando direitinho (Entrevista —
Avo 11)



156

Os cuidadores concebem o sagrado como principal fonte de criacdo do campo
de sentidos sobre as experiéncias relativas a epidemia. Cada cuidador cria, assim, um
‘Deus’ para satisfazer necessidades emocionais profundas (MILLS, 2017). Nesse
sentido, em meio as vivéncias de alto impacto emocional, os cuidadores parecem se
ancorar nos preceitos religiosos para cada um atribuir significado sobre tais vivéncias,
pois 0 ato de acreditar € governado pela retorica emocional, em Ultima analise,
justificado como um argumento do desejo (MILLS, 2017 p. 29). Desejo esse que a
cada um compete um sentido. Em geral, os cuidadores relatam que a espiritualidade
tomou grandes proporcdes em suas vidas, sendo norteadora e motivadora para o
cuidado:

um sentimento forte é a fé que aumentou, a religido ajuda muito, Deus
esta presente em todos os momentos (Narrativa — Grupo focal 2)

a minha oracdo é que eu possa ser instrumento de Deus todos os dias
nesse ambulatério (Entrevista — Profissional 10)

O entendimento religioso da experiéncia epidémica parece ter proliferado mais
intensamente do que a compreensdo cientifica e a do senso comum, motivado
possivelmente pela tradicional cultura religiosa na regido e pela falta do historico de
uma compreensdo cientifica e popular anteriormente ja construidas. Dessa forma, a
explicacdo para as tragédias foi prioritariamente delegada para a forca divina
representada por expressdes como ‘Deus quis assim’, ‘Ele quem sabe’, uma vez que a
ciéncia ndo tinha o saber:

falei pra minha filha: os médico sdo bom, mas a gente tem que confiar
primeiramente em Deus. Porque o médico € guiado por Deus. Eles
ddo a noticia, mas pode vir a surpresa depois, ndo precisa se
desesperar (Entrevista — Avo 11)

eu ndo sabia que ele teria problema, ndo falaram nada, soube no parto.

Foi um choque. Nos, seres humanos, ndo sabemos de nada. SO Deus
mesmo (Diario de campo — Mée)
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A experiéncia de cuidar de um bebé acometido pela epidemia foi comumente
representado como misséo, fato também presente em outros estudos (FREIRE, et al,
2018; DINIZ, 2016a; SCOTT et al, 2018).

sou espirita, tem um motivo para tudo isso, tem um real motivo, ndo
tem o que perguntar, acho que € sO aceitar a crianga e lutar (Entrevista
—mée 3)

Além de contribuir para 0 melhor convivio com a doenca, a religido pode trazer
resultados negativos e usos impréprios de servicos de saude, como fanatismo,
asceticismo (ALVES, et al, 2010), juntamente com rituais fechados que esmagam a
criatividade (WINNICOTT, 1990a). Em contexto Zika, podemos reconhecer tais
efeitos, por exemplo no cuidado acompanhado por ideias dicotémicas do bem e do mal
acirradas por uma religiosidade acusatéria que mal sabe conviver com a deficiéncia
(SCOTT et al., 2018), cuidado visto como castigo (FREIRE, et al., 2018; SCOTT et
al., 2018; MARINHO, 2018) ou o espirito missionario de entrega a epidemia de mées
e profissionais (DINIZ, 2016a).

O dltimo, expressa-se no culto a sacralizacdo do sofrimento, dindmica
tendenciosa a eliminar o gesto espontaneo do cuidado, necessario para o0
desenvolvimento humano, na perspectiva winnicottiana. Por exemplo, uma mée ao
relatar que se estressa e depois, por se sentir culpada, pede desculpas ao filho,
demonstra excessiva culpa destoante da expectativa da mée sagrada. A sacralizacéo
aparece somada a ideia de sofrimento, situando a expressdo “Ser mae ¢ padecer no
paraiso” no cuidado em especial das mées dos bebés com SCZv (SCOTT et al., 2018).
Experiéncias milagrosas e transcendentais somadas com intensidades de variados
sentimentos compGem o paradoxo desses cuidadores: satisfazem-se e sofrem,

missionarios da luta contra os efeitos da epidemia, em suas perspectivas sociais (busca

pelos direitos) e individuais (percurso subjetivo de cada um).
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As compreensGes ambientais sobre fenémenos do mundo influenciam a
formacdo subjetiva dos cuidadores. A forma saudavel de ser é se adaptar ao mundo
sem perda demasiada do senso de si mesmo e de sua espontaneidade (WINNICOTT,
1997). Em alguns momentos, tais compreensdes pareciam estruturantes e potentes para
0 ato de cuidar, todavia em outros, demonstravam se sobrepor aos sentidos e jeitos
individuais. O ajuste entre deixar-se afetar pelas influéncias externas e como se
apropriar de experiéncias profundas emocionalmente atribuindo um sentido unico e

individual, sera assunto abordado na proxima categoria.

6.3.4 O contégio do afeto

Discorremos sobre o forte vinculo dos pais e de boa parte da comunidade em
que vivem, bem como sobre a tecnologia leve do cuidado como a intervengdo mais
potente da equipe. Nesta categoria, abordaremos sobre a dinamica do afeto no sentido
de deixar-se afetar frente ao cuidado e seus efeitos.

Recorreremos, brevemente, sobre a funcdo afetiva na constituicdo do cuidado e
0 desenvolvimento do ser humano, em especial nos seus anos iniciais. O recém-
nascido, para ingressar no mundo propriamente humano, € inserido em um conjunto de
acontecimentos com condicdes e formas de recep¢do que oportunizam seu vir a ser
humano (FIGUEIREDO, 2009). Esses dispositivos de recepc¢do, dependentes do
contexto cultural social e familiar, ocorrem com comprometimento daqueles
praticantes de tais acontecimentos. Nesse sentido, para que os bebés se convertam,
finalmente, em adultos saudaveis, em individuos independentes, mas socialmente
preocupados, dependem totalmente de que lhes seja dado um bom principio, o qual
estd assegurado, na natureza, pela existéncia de um vinculo entre a mée e 0 seu bebé:

amor € o nome desse vinculo (WINNICOTT, 1979a p. 17).
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Frente a essa disponibilidade humana de recepcdo dos bebés, é essencial o
amor envolvido na parceria nascente, o qual independe do conhecimento sobre o bebé.
Como o mesmo autor afirma, ndo importa a trajetoria escolar de um cuidador, se
houve abandono escolar ou mau desempenho, ou se ha grande empenho académico, a
verdade € que nada disso conta para o fato de ser, ou ndo, bom cuidador. Finaliza a
ideia langando uma questdo: ndo € estranho que uma coisa tdo tremendamente
importante dependa tdo pouco de uma inteligéncia excepcional? (WINNICOTT,
1979b p. 17). Em outro momento da mesma obra, explica sobre o desnecessario
conhecimento prévio sobre funcionamento do corpo do bebé, mas sim o necessario
afeto dirigido a ele:

ndo € necessario que 0s pais saibam tudo o que se passa na
cabeca dos filhos pequenos, como ndo lhes faz falta conhecer
tudo sobre Anatomia e Fisiologia para propiciarem as criangas
uma boa salde fisica. E lhes essencial, contudo, terem
imaginacdo bastante para reconhecer que o amor dos pais nao &,
simplesmente, um instinto natural que conservam dentro deles
préprios, mas algo que uma crianga precisa absolutamente que
eles lhe deem (WINNICOTT, 1979c p. 117)

Esse entendimento, relacionado com cuidadores de bebés com deficiéncia,
ocorre com intensidade de afetos: dor e amor, como aponta 0 estudo com pais de
criancas com Sindrome de Down, sentimentos esses despertados pela convivéncia com
seus filhos. O estudo reflete que o amor é um sentimento que foi banalizado, mas que
torna a vida humana algo belo e irrepetivel. A autora também conclui que sé por meio
do amor ocorre envolvimento no cuidado (COUTO, 2007). Na perspectiva dos
cuidadores de bebé com SCZv, a palavra e a manifestacdo do amor proliferam pelos
corredores e discursos dos cuidadores:

afeto, carinho, amor, € isso que move as pessoas que trabalham
aqui. A diretora um dia tava dizendo, parece que todos foram

escolhidos a dedo, porque sdo todos assim muito preocupados,
tem um cuidado grande, percebe que realmente ha um
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envolvimento com essas familias, um amor muito grande
(Entrevista — profissional 4)

amar, tomar conta, proteger, cuidar um do outro [..] sO
cuidamos de quem amamos, portanto sem amor ndo ha cuidado
(Narrativa — Grupo focal 2)

eu acho que quando eu pego qualquer crianca dessas eu nédo
consigo ser diferente, eu sou bem verdadeira... Se eu falar mais
eu choro (risos)..ndo Tati...realmente é um carinho muito
grande, € muito amor que a gente tem (Entrevista — profissional
5)

Percebemos que o cuidado oferecido a esses bebés é formado pela experiéncia
intelectual-técnica e experiéncia emocional, esta Ultima que demostra ser a norteadora
desse ato de cuidar. Em boa parte do exercicio de cuidado, a cabeca, por si s6, nada
pode fazer se 0s sentimentos ndo estiverem também livres para agir em conjunto com
ela (WINNICOTT, 1979¢c p. 117). E importante ressaltar as especificidades das
funcdes de cuidado dos pais e das profissionais, pois para estas Ultimas cuidadoras se
espera 0 saber cientifico para exercer, nesse sentido o livre sentir junto com o oficio
parece mais complexo nesse sentido do que para os pais, fato que serd melhor
discutido adiante.

Ainda sobre o intenso amor, todos os cuidadores reconhecem, orgulham-se e o
representam como diferencial se comparado com outros locais com realidade parecida:

vocé poderia estudar outros lugares com servicos de Zika para
comparar, porque duvido que vocé ache tanto amor e carinho
como tem aqui (Profissional - diario de campo)

A transmissdo do afeto sentido e manifestado pelos cuidadores foi sentido
também por nds pesquisadores:

o ambiente é acolhedor e receptivo. De todas as entrevistas saio
sutilmente contagiada pelo amor e trabalho que 14 habitam. Parece que
a prescricdo norteadora dos atendimentos interdisciplinares é o afeto
(Registro diario de campo)

A gradativa convivéncia com um ambiente de cuidados intensos nos aspectos

fisicos e emocionais, a historia comovedora do mundo inteiro, a compaixao pela
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situacdo dos bebés, o jeito afetivo caracteristico das pessoas sdo fatores
influenciadores do contagio do afeto. Um elemento importante que também deve ser
considerado € o conjunto de simbolismos tdo arraigados socialmente quando ha um
bebé presente em um grupo e seu despertar de sentimentos como ternura e amor.
Afinal, o humor da sala inteira esta determinado pelo humor do bebé (WINNICOTT,
1982a, p.129). Portanto, deixar-se afetar-se para exercer de forma mais fluida os
gestos espontaneos contribui para o cuidado mais saudavel. Tal ideia foi comentada
por Winnicott as maes preocupadas com a qualidade dos cuidados oferecidos aos seus
bebés: ele responde que, se o fizeram intuitivamente, esse terd sido, com toda a
probabilidade, o melhor método (WINNICOTT, 1979b).

Assim, cada cuidador espontaneamente assumird uma forma especifica de
cuidar:

eu sei que cada um tem um jeito, de lidar, de pegar, de tocar, de
manipular, as vezes uma tem a mao mais pesada que a outra,
uma olha no olho, outra ndo olha no olho, mas acho que é uma
caracteristica muito particular, acredito que de uma forma ou de
outra eles (bebés) vao observando isso e véo se identificando
com um ou com outro e cada um deixa um pouquinho da sua
historia (Entrevista — Profissional 10)

Cada cuidador vai construindo a relagédo de cuidado provida de vinculacao,
manifestada na sua presenca implicada no genuino encontro cotidiano com cada bebé.
Embora possamos pensar nas expectativas sociais sobre o cuidado, o que interessa é
como a dindmica surgida na relacdo entre cada cuidador e cada bebé funciona
naturalmente e ndo se ha o cumprimento rigido de um padrdo (WINNICOTT, 1990a).
Por esse motivo, hd que se analisar 0os pontos em comum quando 0s eventos Sao
parecidos de dado grupo social, como ter um filho com deficiéncia, ao mesmo tempo

lembrar que ha uma especificidade no manejo do cuidado e suas repercussdes

emocionais de cada ator do cuidado. Pela perspectiva grupal, foco maior deste estudo,
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observamos que é muito vivo no ambiente e em algumas falas, como analisado
anteriormente, o sentimento de pertencimento de uma grande familia que se unem pela
doenca, pelos progressos e dificuldades sendo movidos pelo amor.

O amor referido na teoria winnicottiana nao diz respeito aos sentimentalismos,
entendido como excesso de emogdes. O amor de mée é algo semelhante a uma forca
primitiva, nele se conjugam o instinto de posse, 0 apetite e até certo elemento de
contrariedade, em momentos de exasperado humor; e ha nele generosidade, energia e
humildade, também. Mas o sentimentalismo é alheio a esse amor e algo que repugna
as maes (WINNICOTT, 1979b p. 17). A forca primitiva, impulsionada pelo amor e
0dio, retroalimentam-se em um processo  construtivo-desconstrutivo  de
amadurecimento. Dessa forma, o excesso de sentimentos ndo € Util, pois contém uma
negacdo ao 6dio, a destrutividade subjacente a construcdo. O gque é necessario € uma
atitude ndo sentimental em relacdo a todas as produc6es, o que significa apreciar ndo
tanto o talento, mas a luta que esta por trds de todas as conquistas, por menores que
sejam. Pois, além do amor sensual, nenhuma manifestacdo humana de amor parece
valiosa se ndo implica uma agressdo reconhecida e controlada (WINNICOTT, 1993).
Reconhecer a agressividade é reconhecer que o mundo de fato sobrevive e descobrir
que ela fornece uma das raizes da energia viva, porque muita coisa na vida consiste em
atividade construtiva que tem como pano de fundo a totalidade da fantasia agressiva
(WINNICOTT, 19904a).

Baseado no sentimentalismo winnicottiano, 0s cuidadores em poucos
momentos demonstravam sinais de agressividade que podiam ser expressos como
cansaco, raiva, desesperanca, desejo de se ausentar. Sobre o afastamento, retomando o
conceito de cuidado de FIGUEIREDO (2009), somente ao assumir a presenca

reservada é possivel o surgimento do espaco potencial e sua possibilidade de sonhar,
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simbolizar, criar o mundo na sua medida. O excesso de sentimentos gera uma
demasiada presenca implicada e seus modos do agente cuidador se apresentar
(sustentar e conter; reconhecer; interpelar e reclamar) e uma deficitaria forma —
decisiva do cuidar — que é a presenca reservada. Possivelmente pela necessidade fisica
dos bebés se cria uma ilusdo de que apenas aquele cuidador satisfara as necessidades
dos mesmos, ilusdo alimentada pelo dado real da intensa necessidade de cuidados,
ciclo de dificil rompimento. Tal ilusdo estd mais presente no cuidador mae, mas
também ressoa nos outros cuidadores, como algumas profissionais que dividem os
pacientes-bebés, no entanto realizam rodizio de tempos em tempos para ter contato
com todos os bebés. Outro elemento possivelmente reforcador € a constante busca
pelo interpelar, ou seja, representa uma parte da presenca implicada que corresponde o
intimar daquele que € cuidado, isto €, cuidar e esperar uma resposta. O foco na
implicacdo, portanto, afeta a busca pelo equilibrio entre as fungdes implicada e
reservada (FIGUEIREDO, 2009), conforme trecho a seguir da gestora que também
atuava com a assisténcia, mas vivenciou uma ‘presenga reservada forgada’ motivada
por um esgotamento, pelo qual se afastou:
se VOCé entrevistar as maes vocé vai poder perguntar como era 0
atendimento neuroldgico, t& me fazendo falta, tanto é que eu evito ir &
(setor de microcefalia), eu evito, de vez em quando eu vou I, fico
uma horinha e saio, porque nao é facil, a ruptura, cortar o corddo, mas
ainda néo estou preparada para voltar, porque eu tenho que aprender a
dizer ndo (Entrevista — Profissional/Gestora 1)

E interessante pensarmos sobre a dificuldade trazida pela fala anterior da
separacdo simbolizada pelo ‘cortar o corddo’. Ato primitivo, remete a dindmica da
interdependéncia, em que cuidador se sente dependente de cuidar do bebé dependente.
Para ajustar as duas faces do cuidar, é preciso que haja uma introjecdo criativa entre

tais faces, ndo aprendidas em nenhum manual (FIGUEIREDO, 2009). Ainda sobre o

inter jogo entre se implicar e se reservar, tal limite do cuidado entre os cuidadores
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também deve ser considerado e refletido, conforme a continuacdo da narrativa da

mesma profissional:
ndo devemos deixar que elas (as mdes) confundam as coisas e
invadam, queiram tirar demais das meninas (profissionais) porque
sutilmente eu consegui bloquear isso: ‘olha, eu t6 com 15 criancas
para atender de manha, A., o seu dia é sexta que vem, vocé acha que
eu vou atender bem o Y. depois que eu atender todas essas criangas
aqui?’ T4 bom, dra X’, pronto. Entendeu? Essas condi¢des as meninas
tém que aprender (Entrevista — Profissional/Gestora 1)

Como discorrido anteriormente, o cuidado é sindbnimo de comprometimento,
expresso pela constancia de suprir as necessidades do bebé de forma afetiva e
espontanea para o bebé vir a ser no mundo (WINNICOTT, 2002). No entanto, o
excesso parece destoar do ato de cuidar de forma suficientemente boa, circunscrita nos
gestos de cuidado em si, mas quando tudo corre bem, devemos evitar invasdes no
desenvolvimento, criar uma atmosfera tolerante, mas ndo acritica para os gestos
(WINNICOTT, 1999a). Os exageros para a implicacdo, portanto, podem se configurar
numa experiéncia de engolfamento totalitario, como o cuidado que sufoca, produz
uma especularidade narcisica em que se instala uma dependéncia diante da atencéo e
da aprovacdo alheia, um estado de alienacdo (FIGUEIREDO, 2009 p. 129). Tal
configuragcdo do cuidado, segundo 0 mesmo autor alerta, pode ser uma das mais
perniciosas formas de cuidar, a qual pode ocorrer sob contexto de impoténcia ou de
defesas do cuidador para conseguir sobreviver apés um trauma. A linha ténue que
esses cuidadores devem enfrentar reside na complexa luta entre qual a forca
prevalecerd, se serd a necessidade real do cuidado e ou a necessidade subjetiva de ser
cuidador.

Além da analise dos excessos da implicacdo, 0 manejo do cuidado em tempos

de Zika parece necessitar do amor para sobreviver na funcdo do agente do cuidado,

buscar amparo na rede de apoio social e criar formas de dar sentido as experiéncias
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cotidianas providas de forte intensidade emocional. Assim, ha que reelaborar
conteudos significantes do que se entende o que compde a pratica de ser mde com a
situacdo das necessidades muito especiais do filho que nasceu (SCOTT et al., 2018).
Parece que ha um amor compensatorio, reparador de tantas faltas (do bebé desejado,
do corpo saudavel, dos recursos financeiros e sociais), amor implicado com a funcao
de reafirmar a todo momento o cuidado, sem espaco para revezamento entre
cuidadores, para raiva e afastamento. Tal amor pode ter sofrido influéncia da
hipervigilancia no entorno desses cuidadores, porque todo esse processo de cuidado
tomou proporg¢des publicas mundiais: acompanhado pela midia, cientistas e sociedade
como um todo. Amar o nao desejado, o inédito, o fruto epidémico, sem historia
pregressa da doenca que o0 constitui, parece exigir um amor maior para buscar
investimentos no cuidado e em seus sentidos. O sentimentalismo nesse contexto
parece se manifestar para cumprir com tal funcdo do amor adaptado ao contexto da
deficiéncia, tornando-se assim um ‘sentimentalismo especial’. Dessa forma, o filho
nascido com limitacdes exige que o cuidador intensifique o lago emocional e crie uma
imagem positiva dele (SCOTT et al., 2018).

Deixar-se afetar-se, entdo, parece ato necessario em alguns momentos para
constituir o cuidado no contexto da epidemia do Zika. Ao mesmo tempo, afetar-se na
implicacdo em si, no sentimentalismo, pode resultar em excessos de cuidado,
esgotando todos envolvidos. Compreender a implicagdo subjetiva do ‘sentimentalismo
especial’ e da ‘presenca implicada especial’ para cada cuidador requereria uma analise
mais aprofundada com cada um deles se assim desejassem e se fosse objeto de outra
investigacdo. Percebemos, no convivio com a realidade estudada, que ora séo ativadas
essas formas de reagir frente ao cuidado aparentemente adaptativas ao contexto e ora

parecem excessivas. Instauramos um paradoxo: manejos adaptativos, mas excessivos.
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Assim, a existéncia humana ocorre longe da perfeicdo, da estabilidade e da
permanéncia, ndo ha garantias entre nossos impulsos e desejos, apenas garantia das
ameacadoras desproporc¢des da nossa historia (FIGUEIREDO, 2009). Diante desse
instavel movimento, 0 mesmo autor indica que se deve, ao sujeito e ao seu coletivo,
um esfor¢o constante de ‘fazer sentido’, tarefa ética dos cuidados (FIGUEIREDO,
2009 p.124).

A complexidade demonstra ser parte do cuidado constituido pela instabilidade
que é regra e ndo a excecdo. Podemos compreender que a producdo de encontros
revela producdo de desvios e de intensidades, s0 assim possibilitam modos de
subjetivacdo, com destaque para as diferencas. No cendrio de tantas intensidades, o

sentir transformar-se move os cuidadores, tema discorrido na proxima categoria.

6.3.5 Bebé especial, cuidador especial

Vimos que o bebé aflora o imaginario coletivo com representacdes de ternura,
esperanca e vitalidade. Essas representacdes sdo cultivadas no contato firmado pela
estreita relacdo do agente de cuidado com o ser humano, nos primordios de sua vida.
Tal contato presente, pautado em variadas influéncias para além das representacdes,
delineia o percurso do cuidado e elicia sentimentos e sentidos atribuidos a experiéncia
de cuidar, movimento vivo, de construgdo e reconstrugdo constante de implicagdes
subjetivas. O exercicio do cuidado € uma mescla dos bons modelos e das boas ideias
introjetadas com aquilo que emerge do sujeito a partir de seu potencial
(FIGUEIREDO, 2007), ou seja, quando cuido eu posso sonhar, brincar, criar novas
produces de sentido. Assim, o cuidar converte-se em algo prazeroso e ludico, mesmo

que imponha algum sacrificio, ndo € o espirito de sacrificio o que o move
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(FIGUEIREDO, 2007 p. 24). Nesta categoria abordaremos 0 aspecto prazeroso e
valorativo do cuidado identificado nas trés fungdes estudadas, mae, pai e profissional.
Dedicamo-nos em varios momentos a analisar 0 componente intrinseco do
amor nas relacdes de cuidado. Quando um ser humano se propde a cuidar de outro, 0
inicio, tal como comegca, assim tem de ser aceito, e assim tem de ser amado. E uma
questdo de ser amado sem sanc¢bes (WINNICOTT, 1993, p. 205). A intensidade do
amor e o envolvimento pelo cuidado sdo manifestacdes subjetivas, ou seja, depende
dos recursos psiquicos internos de cada sujeito. A partir dessa perspectiva,
compreenderemos os efeitos psiquicos advindos das relacBes de cuidado, neste caso
dos cuidadores dos bebés com SCZv. Tais efeitos, embora em sua profundidade
produzam sentidos subjetivos em cada cuidador, expressam-se de maneira geral sob
forma de mudancas:
mudei 0 sentimento, meu sentimento, de ver as outras pessoas,
de sentir a dor que aquela pessoa ta sentindo, antigamente eu
ndo sentia isso, eu ndo sabia assim, se a pessoa estivesse
sofrendo eu ndo me colocaria no lugar daquela pessoa. Hoje em
dia eu ja me coloco na posicdo daquela pessoa, porque a gente
aprende a dor, a amar, a gente aprende a dar mais atencao as
pessoa (sic), eu mudei totalmente no meu sentimento (Entrevista
—mée 2)
eu sou muito doida, gosto de sair, bebia cerveja, eu mudei
bastante, estudei pela internet sobre microcefalia, tentando
entender um pouco mais né. Sou mais cuidadosa com ela, eu
tinha cuidado, mas tenho mais cuidado com a L. né, é diferente,
fiquei mais responsavel, a noite botar casaco, passar repelente, ta
sempre por perto, criar forcas, na hora que o medico diz assim e
eu tambem dizer assim também, ter mais atitude também, fiquei
mais madura (Entrevista — mée 3)
As falas revelam transformacges vividas de forma subjetiva e se manifestam
nas relagdes estabelecidas. Tais modificagcdes sdo percebidas de maneira positiva pelos
cuidadores, atribuindo o sentido de amadurecimento. A maturidade reside na maneira

mais sensivel e cuidadosa de olhar para o outro, seja na forma empatica de buscar

compreensdes, seja no maior investimento no ato de cuidar (como traz a segunda fala
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com exemplos de mais acdes de cuidar). Perceber a realidade sob uma outra
perspectiva € uma conquista processual, construida no cotidiano do inesperado e no
desenvolver de possiveis manejos para encara-la. Dessa forma, a superacao sempre
acompanhou estes cuidadores, caracteristica também presenciada em outros pais de
filhos com deficiéncia, pois estes pais se dedicam integralmente a problemaética do
filho e fazem dela a causa de suas vidas (LEVIN, 2005, p.48). Por isso, quanto
maiores 0s imprevistos e limitacdes parece maior o desejo de ultrapassar o cuidado

esperado:

sd0 uma caixinha de surpresas todos os dias. Criangas que eu
achava que o progndstico era péssimo, que os médicos diziam
que iam ficar vegetando em cima de uma cama, e que eu olhei e
pensei ndo, vamos fazer algo que nossos olhos ndo conseguem
enxergar (Entrevista — Profissional 10)

Nessa luta pelo cuidado especial contra as adversidades (do desenvolvimento
do bebé, falta de recursos financeiros, em salde, social, dentre outros), as maes
representam protagonismo reconhecido por todos que acompanham os bebés:

eu pensava que eu...eu sempre fui forte, eu pensava assim, mas
forte sdo as criancas, sdo essas maes (Entrevista — Profissional
1)

0 que me marca ¢ a forca de vontade delas, elas vém de longe,
passam por tantas dificuldades, elas podiam desistir, né? Mas
insistem, superam as dificuldades e estdo aqui batalhando,
correndo atras (Entrevista — Profissional 16)

Nesse sentido, apds o evento epidémico, os cuidadores mostram diferenca no
jeito de sentir e se expressar no coletivo, em que h& peculiares formas de sentir e
simbolizar. Para tais simbolizagdes ocorrerem, é necessario um ambiente favorecedor
como 0 espago potencial, como vimos, uma &rea intermediaria entre a realidade

externa e interna, inicialmente criada entre mae e seu bebé, sendo referéncia de

continuidade por toda sua vida, pois localiza a brincadeira e as experiéncias culturais.
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O espaco potencial apenas surge se houver um sentimento de confianca a partir de um
sentimento de fidedignidade da figura materna (WINNICOTT, 1975 p. 139) ou de um
cuidador disponivel a essa experiéncia significativa. Area vital da vida psiquica
(WINNICOTT, 1975), o espaco potencial criado entre os cuidadores produz a
valorizacéo do viver:

eu ndo sei quanto tempo eu vou passar por aqui, € distante da
minha casa, mas eu vivo intensamente, esses sete meses eu
tenho vivido intensamente, tem sido muito gratificante, tem me
proporcionado mais sentimento de mais valor a vida, sabe? De
objetivo assim, me faz valer a pena viver, saber que eu td sendo
util ndo s6 pra um, pra dois, pra minha familia, mas pra muitos,
pra muita gente (Entrevista — Profissional 4)

ndo tem preco no mundo que pague, ndo tem cansaco, ndao tem
desgaste, nada, nada disso assim, isso vai muito mais além o que
eu vivo, a experiéncia que eu tenho aqui (Entrevista —
Profissional 10)

meu pai diz, 6 mulher, para de reclamar, vocé s6 melhora
quando entra naquele hospital (risos) e de fato é porque ele ja
presenciou e porque eu chego assim em casa uma outra pessoa.
[...] Entdo t6 aprendendo muito, reclamava muito e depois dessa
vivéncia aqui isso tem mudado muito (Entrevista — Profissional
8)

Nos estudos com as mdes dos bebés com SCZv, as dificuldades encontradas e
reencontradas criaram um espaco que favorece uma mediacdo que, antes de tudo,
reconhece e valoriza essa maternidade, e, segundo, que transforma esse
reconhecimento numa valorizagdo em si (SCOTT et al., 2018). Nessa perspectiva de
valorizagéo, ha o redimensionamento das dificuldades vividas:

vocé aprende muito viu, vocé vai ver (risos), €, vocé da valor a
tanta coisa pequena e VOCé passa a pensar mais e passa a Ser
mais sensivel e valorizar a coisa mais importante, porque vocé
as vezes faz questdo por besteira, vocé reclama por besteira,
briga por besteira, e vocé vé& que vocé so tem a agradecer né
(Entrevista — profissional 5)

Esses sentidos e sentimentos de valor a vida sdo possiveis quando alguma

continuidade esta sendo oferecida e experimentada, ndo sé no inicio da vida, mas ao

longo da existéncia (FIGUEIREDO, 2007). O mesmo autor discorre sobre as decisivas
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dimensdes de continuidade — envolvendo as referéncias identitarias e simbolicas —
para a transformacéo e posicao simbolica do sujeito no mundo. Assim, é 0 outro que
da continéncia quem nos pode oferecer condi¢cdes e vias para a transformacgdo. O
cuidado de um bebé com deficiéncia parece oferecer ao cuidador continéncia
necessaria para aflorar a possibilidade (ou necessidade) de significacbes sobre o
cuidado envolvidas nessa relacdo. Assim, o ato de cuidar do bebé com deficiéncia é
rico de simboliza¢bes promotoras de sentimentos exclusivos: ser agente de cuidado de
um bebé especial, torna-me igualmente especial. O especial com sentido divergente
para a deficiéncia vista como ‘ndo eficiéncia’, mas sim com a ideia de incomum,
Unica, favorecendo uma valorizacdo da diferenca. A sensacdo de ser especial por
cuidar de uma crianca com deficiéncia também ocorre com outros pais nos variados
acometimentos (LUCCA e PETTEAN, 2016; AMIRALIAN, 1986; DIAS, 2008;
MUNHOZ, 2012). Diante desse entendimento: ‘se uma mde tem oito filhos, ha oito
mdes (WINNICOTT, 1999a)’, o cuidador se faz e refaz de acordo com a relagdo Unica
que constréi com cada sujeito que cuida, e, ao cuidar do bebé com deficiéncia, sente-
se mais potente em tal fungé&o:

temos a sensagdo de sermos mais maes ainda, mais do que dos
outros filhos (Narrativa — Grupo focal 4)

O sentimento de ser mais cuidador apds a experiencia do Zika aparece nos
agentes de cuidado estudados, sentimento esse ilustrado respectivamente pelas falas
abaixo da méae especial, profissional especial diante do bebé especial:

la no posto de salde eu fazia o pré natal tinham 50 gravidas e
todas iam no mesmo dia que eu, quando eu tava gravida eu
reclamava muito e eu dizia: tanta mulher e sé eu que tenho meu
filho assim. Hoje eu vejo diferente, eu vejo que Deus me
escolheu porque eu tenho capacidade, de cuidar o meu filhos, eu
era especial pra tomar conta dele, e se eu fui escolhida dentro de
50 mées ali do bairro é porque sou especial e Deus sabe da
minha capacidade (Entrevista — Mée 2)
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dei um salto de uns 20 anos da minha vida profissional, vivi aqui
0 que eu ndo viveria em 20 anos, tive histdrias muito fortes com
muitos pacientes, mas dessa forma aqui, com essa intensidade,
envolvida dessa forma, ndo. (Entrevista — Profissional 10)

a dra X diz que eles ttm uma mente especial, mais cuidadosa. Se
a gente passar pra eles o que a gente sente, eles vao sentir que
estamos fazendo o melhor por eles. Nao é questdo de que ele é
doentinho, ele é especial (Entrevista — Av6 11)

Com relacéo ao bebé visto como especial, € interessante retomar a perspectiva
desenvolvimentista winnicottiana ao se pensar no amadurecimento humano. O
desenvolvimento humano ocorre na interdependéncia do cuidador para que o bebé
adquira um lugar no mundo e assuma uma continuidade do ser. Todo o caminho se
inicia na dependéncia absoluta até o bebé adquirir uma forma de se relacionar com o
mundo a partir da nogdo do ‘eu sou’, ou seja, uma apreensdo da realidade de relacbes
com objetos externos. Nesta fase, a crianca ja se percebe como um corpo pertencente a
si e que se relaciona com demais objetos externos. Quando ndo ha o potencial genético
que possibilite 0 amadurecimento, ou um ambiente favoravel para tal, o bebé deixa de
ser, mesmo que sobreviva fisicamente. O bebé com SCZv, resguardadas intensidades
de acometimentos, demonstram importante limitacdo para cumprir com esse
desenvolvimento descrito. No entanto, a imagem corporal, sintese viva das
experiéncias emocionais (DOLTO, 1984), que os cuidadores criam do bebé é uma
imagem com grande potencial de comunicagdo e expressdo, a qual nem sempre
compactua com o esquema corporal dos bebés com SCZv.

Diante dessa imagem construida, o0 manejo do cuidado se constitui de maneira
diferenciada. Como vimos na categoria anterior, a presenca implicada e suas
modalidades preconizadas por FIGUEIREDO (2007), ocorrem de forma mais atuante,
marcada pela necessidade real dos bebés, mas também pela necessidade subjetiva dos
cuidadores. A primeira modalidade, sustentar e conter, expressa pelo holding e sua

continuidade em alimentar, banhar, requer mais acdes como estimular, aferir pressao,
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medicar, carregar quase integralmente. A segunda modalidade da presenca implicada —
reconhecer — ocorre quando o agente de cuidado é capaz de prestar atencdo e
reconhecer o objeto dos cuidados no que ele tem de proprio e singular, dando disso
testemunho e, se possivel, levando de volta ao sujeito sua prépria imagem. Tal
movimento parece ajustado as interpretacbes dos cuidadores com relacdo as
expressdes de cada bebé, ou seja, 0 gesto espontaneo do bebé demonstra limitacdes,
como o olhar, responder a um estimulo, abrindo mais possibilidades de os cuidadores
criarem uma singularidade a eles. Assim, o prestar a atencdo e responder na medida
quando e se for pertinente (FIGUEIREDO, 2007) resulta em mais necessidade de
respostas dos cuidadores, possivelmente para compensar a limitacdo e dar ao bebé um
status de ter um jeito de ser e se colocar em seu grupo social, ainda que possa parecer
mais fruto da fantasia do seu cuidador.

Nessa perspectiva, 0 reconhecimento de gesto do bebé parece eliciar uma
comunicacdo com 0 mesmo vista como possivel, dependente também do cuidado mais
ativo da terceira modalidade: o interpelar. Assim como ocorre no reconhecer, nem
sempre o interpelar do cuidador pela presenca viva e interativa dos bebés com SCZv
obtém respostas. Nas expressdes em si dos bebés interpretadas pelos cuidadores,
muitas vezes demonstravam ser mais projecdes dos cuidadores (em especial os pais)
sobre tais interpelagdes, que podemos nomear como ‘interpelacdo fantasiada’,
codificando intencdes ao afirmar seus gostos, como ‘ele quer falar’, ‘ela queria brincar
com a bola’, seus gestos como progressos, por exemplo ‘ah, em casa ele pega objetos’,
nem sempre legitimadas pelos demais:

tento explicar para o bebé que o pai ndo quer estar perto e ele estica a
méaozinha, sorri e eu fico feliz (Diario de campo — Mae)

sei que querem realizar alguma coisa, que querem pegar algum objeto
e ndo conseguem, eu fico magoada, eu vejo que eles entendem, ter

essa cognicao sdo as que mais sofrem, é o que eu percebo, quando eles
se esforcam e ndo conseguem (Entrevista — Profissional 8)
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esses bebezinhos parecem que ndo entendem, mas eles sao
inteligentes, eles entendem tudo, como o0s outros bebés entendem. Ele
é todo molinho, ele fez essa cirurgia, mas se eu chegar perto do Caio e
disser uma coisa pra ele, ele faz assim, se mexe um pouco, ai pra
gente entender que € verdade, a gente faz de novo e ele de vez em
quando repete, eles entendem mesmo. (Entrevista — Avo 11)

alegria é ver que o filho esta entendo e se comunicando de alguma
forma (Narrativa — Grupo focal 4)

O interpelar fantasiado demonstra, nesse sentido, a necessidade dos cuidadores
de ajustarem o manejo do cuidado, aparentemente mais simbolizado, adaptado
ativamente na tentativa de suprir limitacbes e garantir um lugar emocional e social
possivel aos bebés com SCZv. Dessa forma, surge a possibilidade de dar vida a eles,
afinal as criancas requerem dos pais algo além de amor: requerem algo que continue
vivo, mesmo quando os filhos ndo sdo desejaveis, ou fazem por sé-lo (WINNICOTT,
2005). Nesse prisma, o cuidado desses bebés se constitui nas intensidades, uma delas é
0 sentimento de alegria:

o dia a dia, sdo as praticas, nossos encontros diarios, isso eu
posso dizer que séo alegrias (Entrevista — Profissional 4)

nos momentos que percebemos a evolugdo, cada pequeno gesto
é uma vitoria, é como ganhar na loteria, ndo tem dinheiro que
pague vermos o filho ou filha se desenvolver (Narrativa — Grupo
focal 4)

Essa vivéncia frutifera do cuidado pode ser a maior das alegrias, revela a Unica
forma de dar a vida que levamos e ao mundo em que vivemos sentido e valor
(FIGUEIREDO, 2007). Assim, 0 espaco potencial criado por alguns grupos,
instituicdes e individuos isolados podem nos ajudar a transformar, ajudando a sonhar,
ajudando a dar forma, colorido, palavra e voz aos estratos mais profundos do
psiquismo. Estas sdo formas extraordinariamente importantes do cuidar
(FIGUEIREDO, 2007 p.18). O evento da epidemia e seu consequente emergencial

nascimento do servico foi percebido por alguns funcionarios do hospital como uma

transformacdo de um momento de desmotivacdo institucional, como assim relatada
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por uma profissional que ‘essa historia da microcefalia veio pra causar uma

transformacéo aqui’. Em meio a transformacéo, os cuidadores se sentem presenteados

pelas oportunidades de presenciar milagres:

presenciamos milagres, bebés com prognodstico sem alguma
expectativa e estdo vivos hoje (Diario de campo — profissional)
mesmo se ele ia nascer e ia morrer em poucos minutos, 0
milagre de Deus j& ta acontecendo (Entrevista — Avo 11)

Diante dos manejos de cuidado criados, podemos buscar compreensdes sobre

tais acGes sem atribuir juizo ou avaliagdo. Sobre isso, conforme WINNICOTT (1979a

p.16), ndo lhe poderei dizer exatamente o que fazer, mas poderei falar sobre o que isso

significa. Nas intensidades envolvidas no cuidado com bebés com SCZv, no amor e no

odio, nos excessos e nas formas de sobrevivéncias fisicas e emocionais, 0s cuidadores

atuam na crise como oportunidade de producgdo de vidas, conforme mostra a fala

seguinte:

hoje costumo dizer que mais aprendi do que ensinei meu filho.
A vida definitivamente tomou outro rumo quando meu filho
nasceu. Palavras como esperanga e fé passaram a fazer parte de
nossa rotina, comecei a acreditar em milagres e eles comegaram
a acontecer em nossas vidas. Aprendi que Deus estd em todas as
coisas, o0 tempo todo, e que ele nos manda seus anjos para nos
ajudar de forma silenciosa e determinante. Aprendi que sou
muito mais forte do que eu imaginava. Experimentei e
experimento o amor incondicional da forma mais pura que possa
existir. A vida tem outro sabor e uma nova cor, hoje enxergo e
valorizo pequenas coisas, sublimes, delicadas, gentis. Aprendi a
enxergar as diferencas, a praticar o “olho no olho”, a perceber o
que estd encoberto através de um gesto, um sorriso, um
movimento. Faco festa para as pequenas/grandes vitorias do
meu pequeno. Mudei a maneira de me comunicar, de rir, de
chorar e de suportar. Nao tem um dia que eu chegue bem
proximo do ouvidinho dele e diga que eu agradeco (Grupo
Whats App — divulgacéo autorizada pela mée 2)

Podemos afirmar que o cuidado dos bebés com SCZv possuem um percurso ja

tracado, contendo passado e presente, no entanto ainda sobrevive a angustia da

incerteza sobre 0 que esta por vir, tema a ser discutido na préxima categoria.
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6.3.6 Expectativas e futuro

Para refletirmos sobre o contexto em gque nascem as expectativas e o futuro da
populacdo afetada pela epidemia Zika, tracaremos um breve cenario, com passado e
presente, influéncias e efeitos do surto. Dezoito meses apds a declaragdo de
emergéncia Nacional para Zika e Microcefalia, em maio de 2017, o0 MS pd&e fim a essa
condicdo de prioridade de acdes nos casos de Zika em todo o pais?®®. O mesmo 6rgdo
utilizou como uma de suas justificativas a publicacdo do numero total de notificacdes:
até 15 de abril de 2017, foram 7.911 casos de Zika em todo o pais, uma reducédo de
95,3% em relacdo a 2016 (170.535 notificacdes). Outra fonte importante de cobertura
desde o inicio do surto que ndo trata mais o tema de forma emergente é a midia. Havia
um amparo por meio das noticias nacionais e internacionais, atraiam grupos de
pesquisa, formando uma rede de apoio para a qual nos tempos atuais ndo da ibope.
Hoje, sobrevivem pontuais redes sociais virtuais de referéncias para lidar com os
desafios do cotidiano (FREIRE et al., 2018). Do mesmo modo, a ciéncia também se
afasta dos servicos e das familias, pois como afirma a mesma publicacdo acima
mencionada do Ministério da Saude, ‘o evento ndo ¢ mais comum ou inesperado
porque ja ha conhecimento cientifico suficiente que comprove a relacdo do Zika com
microcefalia e outras alteragdes neurologicas’?’.

Embora a incidéncia ndo justifiqgue a continuidade do estado de emergéncia,
para milhares de familias acometidas pela sindrome, a luta para conviver com as
limitacbes é cronica e ainda emergente. Finalizaremos este trabalho propondo esta
ultima categoria dando voz aos desejos dos participantes com articulagdes futuras de

possiveis agdes para diminuir os efeitos nefastos do surto na vida dessas familias.

%8 Informagéo retirada do site do governo: http:/combateaedes.saude.gov.br/pt/linha-do-tempo
27 Informagéo retirada da apresentacao do site do governo:
http://portalarquivos.saude.gov.br/images/pdf/2017/maio/11/11.05.2017 Coletiva%20Zika .pdf



http://combateaedes.saude.gov.br/pt/linha-do-tempo
http://portalarquivos.saude.gov.br/images/pdf/2017/maio/11/11.05.2017_Coletiva%20Zika.pdf
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Sobre isso, 0 surto epidémico ndo apenas deixou consequéncias como também
mostrou limitagdes em variados niveis (individual, social e programatica) e areas
(social, sanitaria, epidemioldgica, biomédica). Nesse cenario, como qualquer outro
surto explosivo, o Zika revelou falhas na preparacdo coletiva do mundo, por isso
devemos estar prontos para o longo prazo (CHAN, 2017). Ja os cuidadores cobram
uma reparagéo atual e urgente:

essa doenca trouxe marcas profundas que merecem ser reparadas

(Diério de campo — profissional)

As marcas da epidemia foram potencializadas pelo contexto de pouca condicao
econémica e social ja familiar para essa popula¢do. O susto do surto acometeu as
familias que, por mais esforcos que demonstrem para oferecer o cuidado com o0s
recursos existentes, ficam limitadas pela ndo disponibilidade dos esforcos das esferas
governamentais, como por exemplo sob forma de subsidios da rede de assisténcia
social e da salde:

as coisas desses bebés sdo muito caras, os exame tdo de 900
(reais), tinha um agora mesmo que era atrds da bolinha do olho
que era 600, esses 0 SUS ndo paga, sé tem uma clinica em
Campina Grande que faz e cobra a vista. Ai eu disse vamos de
pouquinho e a gente faz, o da ressonancia diziam que a
prefeitura pagava, mas a assistente social disse que o prefeito
nédo pagou, quer dizer, ficou atrasado, eu pensei, eita, vai vir pra
gente pagar, mas a prefeitura liberou (Entrevista — Avé 11)

A possibilidade de intervencGes em saude se transforma em impossibilidade
para todos os cuidadores: para os profissionais, receio de prescrever algo (como 6culos
e colirios caros) e para os pais, falta de dinheiro para usufruir de um tratamento digno.
Algumas vezes, o beneficio contribui para preencher uma lacuna anterior, como a
sobrevivéncia familiar:

vai falar pra tia que j& deixa de trabalhar, a tia dele (paciente)

tem varias filhas, mas ja deixa de trazer dinheiro para dentro de
casa para cuidar dele, dizer para essa tia: olhe, pegue o beneficio
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dele que a tia divide com a mae dela e compre cadeira, Ortese,
n&o seria justo na verdade (Entrevista — Profissional 4)

Outras vezes, o beneficio conquistado pelo filho com deficiéncia também ¢é
critério para a perda de outros beneficios dos quais outros integrantes da familia
possuem o direito:

porque esse beneficio era isso que eu mais queria que 0 governo
entendesse, eles entendem mas fingem que ndo entendem, eu
parei de pagar o INSS porque sendo cortam o beneficio dele.
Acho errado porque esse beneficio é para elas, o dinheiro é pra
ele, pra dar o bom e o melhor pra ele, uma crianca dessa precisa
de tudo que uma crianca qualquer precisa, mas ele é dobrado,
tem exame, tem remédio e com uma crianga normal ndo, tem
preocupacao, mas ndo é a mesma coisa’® (Entrevista — Pai 15)

Embora houvesse a criacdo da lei especifica para garantir o direito ao BPC
(valor de menos de um salario minimo) as criancas vitimas da epidemia Zika (Lei N°
13301/16), varios cuidadores relataram a dificuldade ou a negativa para conseguir o
beneficio. Diante desse cenario escasso, as familias sdo reféns da filantropia e do
apoio social, insuficiente e fragmentado (SCOTT et al., 2018).

Além das precarias condigdes econdmicas das familias, houve a dificuldade
governamental nas propostas, desde o inicio do surto, para eliminar o mosquito. O
governo, ao invés de planejar os investimentos necessarios na infraestrutura de agua e
saneamento para controlar a proliferacdo de mosquitos, encorajaram esfor¢os em nivel
doméstico e familiar (HUMAN RIGHTS WATCH, 2017 p. 41). Houve, portanto, a
desconexdo dos investimentos nas perspectivas individuais, sociais e programaticas,

comentada por uma profissional:

eu vejo o Zika virus, essa sindrome, como uma negligéncia
muito grande, ndo s6 o governo, em Cuba eu percebi muito isso,

%8 O Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) da Lei Orgénica da Assisténcia Social (LOAS) é a garantia de um
salario minimo mensal a pessoa com deficiéncia e ao idoso com 65 anos ou mais que comprovem ndo possuir
meios de prover a propria manutencdo, nem de té-la provida por sua familia. O BPC nédo pode ser acumulado
com beneficio da Previdéncia Social, como a licenga-maternidade (informacéao retirada do site do Instituto
Nacional do Seguro Social, disponivel em: https://www.inss.gov.br/beneficios/beneficio-assistencial-ao-idoso-e-
a-pessoa-com-deficiencia-bpc/ )



http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/leis/L8742compilado.htm
https://www.inss.gov.br/beneficios/beneficio-assistencial-ao-idoso-e-a-pessoa-com-deficiencia-bpc/
https://www.inss.gov.br/beneficios/beneficio-assistencial-ao-idoso-e-a-pessoa-com-deficiencia-bpc/
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hd uma responsabilizacdo pelo cuidado, entdo o governo é
responsavel pelo funcionario que limpa, que educa, mas todos
sabem do seu papel, na educacdo por exemplo, o indice de
analfabetismo € pequeno, as pessoas tém um empoderamento,
elas sabem o que tem de direito, é isSO que a gente precisa,
melhorar essa corresponsabilizacdo, porque ndo adianta culpar
sO 0 governo, 0 governo € quem nds elegemos, temos que
mostrar que cada um tem seu papel e se alguém ndo fizer sua
parte, todos sofrem com isso (Entrevista — Profissional 4)

Os esforgos conjuntos para se pensar em acgdes nas varias perspectivas,

portanto, sdo facilmente perdidos para o foco individual: ha, assim, a deficiéncia de

empoderamento para a proliferacdo da culpabilizacdo. Uma das possibilidades de

prevenir é informar e conscientizar as familias sobre seus direitos, mobilizar a

sociedade civil como um todo para cobrar mudancas governamentais sistémicas. Tais

mudancas devem contemplar o acesso equitativo de agua tratada, execucdo de préaticas

sanitarias e de higiene além de gerenciamento adequado do esgoto em nivel

comunitario (WHO, 2016c¢). Os direitos assegurados representam um dos maiores

desejos desses cuidadores:

eles ndo sdo normais e nem vao ser hormais nunca, mas que €
normal? Eu ndo sou (risos), entdo eu quero pra eles o que quero
pra mim, o direito de ir e vir, 0 acesso a saude, uma educagdo
com uma estrutura focada para eles, pessoal treinado para essa
deficiéncia, comida, casa, brincadeira, parque, pronto. E que eles
atinjam a instrucdo que eles podem absorver (Entrevista —
Gestora 1)

A rede que sustenta essa populacdo deve estar articulada, desde no seu nucleo

familiar, com vizinhos, servigos no bairro em que vive e entre as cidades se

necessario:

quando da alguma coisa nele a gente traz direto em Campina,
porque na nossa cidade ndo atende, como é crianca com
microcefalia, eles falam que é melhor ir num hospital com mais
recurso, ja o outro (filho sem deficiéncia) se tem alguma dor de
cabeca ja trata logo ali (Entrevista — Pai 15)

ndo tem condicdo da crianca sair quinze pra meia noite do dia
anterior pra chegar aqui 7h da manh& pra fazer meia hora de
fisioterapia essa crianga também podia ser acompanhada em seu
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municipio. Tem profissional de outros municipios que nao
atende ou faz 5 minutos de fisioterapia na crianga, a crianca
anda duas horas pra estar 1a, ndo atende porque a crianca ta
doente, porque vai gastar energia, porque a crianga ta chorando
muito, a pessoa passa a semana inteira pra ser atendida e nao vai
atender? Vamos tentar fazer alguma coisa pra crianga se acalmar
e ai atender? (Entrevista — Profissional 10)

A corresponsabilidade entre profissionais nas dimensdes intra-servicos ou
intermunicipais e da sociedade como um todo € importante para a insercdo dessas
criancas em sua comunidade, pois o sujeito ndo é incluido por uma lei ou decreto, mas
sim por um processo social (AMARANTE, 2007). Sobre insercdo, incluir essas
criancas € uma das maiores expectativas desses cuidadores:

€ uma nova geracdo que ta ai pra ser inserida nas escolas, que é
inserida na sociedade que ja se mostra preconceituosa, as
pessoas vdo apenas ficar olhando com preconceito e ndo véo
tomar nenhuma providéncia? (Entrevista — Profissional 10)

O desejo da insercdo social das criancas parece mobilizar os cuidadores para
lutar em conjunto, como vimos anteriormente a unido contra e por conta do mosquito.
Tal movimento parece produtivo, pois viver a crise de maneira compartilhada
promove o enriquecimento das relacdes de um grupo social (SANCHES, 2005).
Diante desse movimento grupal em prol da insercdo e suas adversidades, conviver
com tamanha limitacdo os energiza para enfrentar e persistir, em ato de reciprocos
contagios de resiliéncia:

elas ndo desistem. Se elas ndo desistem, por que a gente vai
desistir? VVocé ta entendendo? Se eu estou aqui, na minha zona
de conforto, enquanto profissional, por que que eu vou desistir?
A gente tem que brigar por elas, a gente ndo pode se acostumar,
eu sei que os receptores se adaptam aos estimulos, mas essa
regra temos que deixar s6 para 0s neurdnios, pro coragdo nao.
N&o pode se acostumar, a gente tem que reivindicar, criar
situacbes de critica, autocritica e cobrar que 0Ss 0rgaos

competentes facam a sua parte, com o mesmo empenho que a
gente esta fazendo (Entrevista — Profissional/Gestora 1)
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Os cuidadores convivem com a grande complexidade da efetivacdo do arsenal

de leis em prol dos seus direitos e das criancas, uma velha questdo de Saude Publica:
vocé sabe que as politicas elas sdo muito deficientes, existem
muitas coisas bonitas no papel, mas na pratica ndo acontece. E a
gente quer exatamente aconteca na pratica. Salude é um direito
de todos e um dever do Estado. O SUS na teoria é maravilhoso,
muita gente quer copiar mundo afora, mas na pratica tem muita
burocracia (Entrevista — Profissional/Gestora 1)

Nesse cenario, pensar no futuro dessa populacdo é refletir sobre a efetivacéo
do apoio psicossocial e da disponibilidade de todas as instancias para um olhar
humanizado a essa populacdo. Nesse contexto, existe muita vontade de acertar,
sobretudo, na garantia de “poder viver” dos bebés, mas poucas propostas de criagdo de
espacos de escuta das maes e das suas redes (SCOTT et al., 2018). Por isso, é
necessario considerarmos a demanda da salde mental, com a promocao de acdes que
possam favorecer o desenvolvimento da crianga (FREIRE et al., 2018), porque a
condicdo organica ndo exclui a subjetividade, por isso € preciso sublinhar a
importancia decisiva de considerar no tratamento a especificidade da primeira infancia
acima de qualquer patologia (KATZ, 2016).

O investimento em saude mental, portanto, também deve contemplar os
cuidadores. Ha o sofrimento eminente no cuidado do bebé com deficiéncia, como
mostra o estudo de pais de criangas com paralisia cerebral: os cuidadores apresentam
niveis de estresse maiores do que os pais sem deficiéncia (RIBEIRO; PORTO;
VANDENBERGHE, 2013). Para esses autores, ha alguns fatores protetivos ou de
risco para o estresse dos cuidadores, dentre eles caracteristicas dos cuidadores, da
crianga, funcionamento familiar, acesso a suporte social, fatores socioeconémicos e
culturais. Considerando o contexto Zika, apesar de a busca pela qualidade de vida de

doencas crénicas em geral parecer contraditoria (SCOTT et al., 2018), quando h&

investimentos em intervencdes psicossociais, 0s cuidadores conseguem elaborar o
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luto, ressignificar a promessa da crianca ideal e ficar mais disponiveis a vincular-se
com os bebés que apresentam deficiéncia (LEVIN, 2005). Essa perspectiva de cuidar
de quem cuida poderia contribuir com o resgate de outras func@es sociais:

quero retomar minha vida de mulher, com trabalho, tempo para
os outros filhos, ia todas as noites no S&o Jodo, quero voltar a
conversar com amigos, nunca mais falei com eles (Entrevista —
Mée 6)

O olhar integral aos cuidadores, assim, possibilita a apropriacdo da sua
narrativa com sentimentos e sentidos da agéo do cuidar:

a parte emocional é boa para falar porque mostra que vocé ainda ndo
perdeu a sua sensibilidade, ela boa porque faz vocé ir atras, se
mobilizar, da forcas para se revoltar, contra as injusticas, contra a
precariedade da assisténcia nos outros municipios, no nosso estado, no
pais, né (Entrevista — Profissional/Gestora 1)

td deixando uma semente nessas 127 criancas, olha a dimensdo desse
cuidado, né? (Entrevista — Profissional 4)

A grande dimensdo do cuidado aparece na também grande expectativa para
com os resultados de tamanho esforgo:

ele se desenvolver normal né, ser como as outras criancas, entrar
numa faculdade, casar, ter filhos, pra Ia na frente eu ver assim 6,
que meu esforco que eu fiz pra tras ta valendo a pena, € o que eu
quero, é lutar, lutar, lutar por ele... (Entrevista — Mée 2)

Quando tentam imaginar os bebés no futuro, a comparacdo mais préxima é
com a microcefalia classica, mas, ainda assim, ndo é passivel de referéncia para
projecdo do desenvolvimento dos bebés com SCZv:

VOCé Ve vérias criangas com microcefalia classica andando, mas
as maes ja se ligaram, algumas ndo e dizem: ‘ah, entdo anda com
microcefalia’, mas essa € a cldssica, né? Nao ¢ a sindrome, que ¢
nova, ninguém sabe como sera o desenvolvimento (Entrevista —
Profissional 8)

A expectativa dos profissionais demonstra maior grau de realidade:

as expectativas que elas criam como “ah, ta tudo bem, a gente ta
fazendo tratamento agora, t0 fazendo a fisioterapia, tudo, t0
fazendo acompanhamento direitinho e daqui a pouco essa
crianca vai ta correndo, falando, estudando, namorando,
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casando” e a gente sabe que isso ¢ bem complicado né, bem
dificil (Entrevista — Profissional 5)

a minha expectativa ndo é a mesma dos pais, que querem ver
eles andando, a minha expectativa é que sejam aceitos na
sociedade, que tenham os direitos garantidos, que consigam
(choro) mostrar pra sociedade que ndo ha limitaces. Se a gente
reduz s6 a conseguir falar, andar, crianca é mais do que
conseguir colocar comida na boca, da funcionalidade, mas que
eles consigam viver bem e que sejam aceitos (Entrevista —
Profissional 4)

Esperar pela evolugdo do bebé, em certa medida, € a principal motivacdo dos
cuidadores e estruturante para continuar o ato de cuidar. Sobre evolugdo e cuidado, no
decorrer desta pesquisa, referenciados pela teoria winnicottiana, discorremos sobre a
importancia dos cuidadores constituindo um ambiente fértil nos primordios do
desenvolvimento emocional do bebé. Se tudo correr bem entre tendéncia herdada e
contexto favoravel ao amadurecimento humano, o bebé tem condicdes de dar sentido a
experiéncia de viver. Quando ha comprometimento organico ou falha ambiental, o
desenvolvimento também se sucede nas relacdes entre maturidade e ambiente, ambas
refletindo como apoiadoras ou como retaliadoras, mas mesmo em doencas organicas
graves, a evolucdo também varia de acordo com a atitude ambiental (WINNICOTT,
1983). Diante disso, os cuidadores dos bebés seriamente acometidos pela SCZv,
resguardadas as intensidades dos sinais e sintomas de cada um deles, percebem o
efeito ambiental no curso do progresso ou regresso desses. Por exemplo, quando ha
estimulagdo constante, em casa e no servico de salde, h4 acesso aos medicamentos,
acessorios, exames, apoio social, dentre outros investimentos, todos os cuidadores
afirmam reconhecer uma evolucéo dos bebés, alimentando a esperanca dos mesmos
por essa melhora. A expectativa, enfim, parece alimentar o sentimento de que é
possivel realizar o que se deseja:

td dando esperanca para essas mades € uma alegria, muitas

estavam desesperangosas, ver que pode melhorar e trazer
esperanga para elas (Entrevista — Profissional 16)
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ah, Tati eu desejo que aconteca um milagre (risos)...ndo, assim,
ndo sei, que eles realmente continuem evoluindo, que eles
melhorem, que sei la algo diferente (Entrevista — Profissional 5)

A alegria vem com esperancga. Esses dias eu tava dizendo que
esse Caio vai ser um médico, vai ser um médico, porque tudo o
que ele faz de exame da positivo, ai a alegria vai aumentando,
cada dia que passa, a gente vai contando os dias, meses, vai
chegando, ele fez 10 meses ontem, ai a alegria subiu mais ainda,
porque a gente ta sabendo que ele ta desenvolvendo (Entrevista
— Avo 11)

A esperanca, assim, é forca motriz dos cuidadores e sinal de amadurecimento.
Para a perspectiva winnicottiana, o conceito de salde ndo esta relacionado com a
organizacao psicopatolédgica — ser psicético ou neur6tico — mas sim se 0 sujeito tem a
esperanca de vir a ser com experiéncias vivas compartilhadas com outros sujeitos:
essa emogdo nos deu forca para brigar por condi¢fes de trabalho
melhores, primeiro por elas e pensando nos outros também, que estdo
a margem da sociedade, sem assisténcia, aqui nds temos criangas que
tém microcefalia ndo sdo por conta do Zika virus, por anoxia, erros de
metabolismo e outras condi¢des de saude, entdo quantos outros estdo
al que a gente tem que absorver, investigar, ‘meu filho ¢ assim por
que?’, até¢ hoje muitas maes ndao tém resposta. Entdo a gente ta
brigando por uma coisa muito maior, Zika € sé a pontinha do iceberg,
entendeu? (Entrevista — Gestora 1)
A voz acima da cuidadora reverbera o ‘nds’, forma a inclusdo de um discurso
coletivo que luta e espera por um futuro melhor. Assim, a esperanca confere sentido

no impulso criativo a vida (WINNICOTT, 1999a):

se vocé ndo tem esperanca, 0 que vocé vai fazer da sua vida?
(Entrevista — Pai 15)

Diante de tantos motivos para sentir desesperanca, a experiéncia epidémica
vivida pelos cuidadores trouxe a tona a esperanca pela busca dos direitos e desejos de

uma vida digna.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

‘Enquanto houver vida, o homem pertencera ao
cuidado, a cada hora, minuto, instante. Com isso
se quer dizer que ndo ha distin¢do entre cuidado e
vida humana. Ambos se entrelagcam, confundem-
se numa sO unidade: o homem vivendo cuida,
cuidando, vive’ (COSTA, 2009 p. 30).

Essa tese visou analisar a dimensdo subjetiva implicada nos cuidados ofertados
por pais e profissionais de salde as criangas com sindrome congénita do Zika. Esse
trabalho pretendeu trazer uma compreensao da realidade desses cuidadores, permeada
pelas ambivaléncias e multiplicidades na formacdo e expressao das subjetividades no
ato de cuidar. Para seu desenvolvimento, percorremos uma processual aproximacao
do campo, cuidando para estabelecer uma relacdo suficientemente boa em termos
ético-académicos. Tal relacdo firmada aos poucos com alguns cuidadores do servico
foi fundamental para que construissemos o sentimento de confianca e a consequente
viabilidade da execucdo da pesquisa. Entre atendimentos, encontros pelos corredores e
arredores do hospital, pelas ruas do bairro e por onde percorremos em Campina
Grande, a disponibilidade dos nordestinos foi decisiva para a aproximagdo e
construcdo do campo. Esses encontros possibilitaram reflexdes sobre modos de
subjetivar o cuidado diante da epidemia. Nesse sentido, a pesquisa revela sua poténcia
ao ultrapassar seus pressupostos cientificos e abrir espago para reflexdes de todos
envolvidos.

Versamos inicialmente sobre o cuidado na perspectiva do modo de atencdo
construido pelas acdes e servicos voltados a essa populacdo respaldado nas politicas
vigentes e as que surgiam no contexto de enfrentamento da epidemia. O inicio da
histdria do cuidado pode ser contado pelos pais e profissionais dos bebés com SCZv.

Apo6s o aumento repentino de casos com microcefalia, arranjos politicos foram

realizados emergencialmente para atender a nova demanda. Houve o0 nascimento
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conjunto da epidemia e da equipe. Ao mesmo tempo, cientistas do mundo todo
desenvolviam pesquisas para desvendar causas, associacdes e prevengdes da nova
doenca. Assim, o carater do saber em construcdo refletia nas provisorias orientaces
governamentais condutoras do nascente modo de atencdo voltado as gestantes e,
posteriormente, bebés acometidos. Diante da epidemia que se instalava, comp0s-se
uma rede de varios atores, organizacdes sociais, de salde e 0s meios de comunicacao
com olhares para uma regido de pouco destaque: o nordeste. Os holofotes midiaticos e
académicos acompanhavam integralmente o decurso da gestacdo e nascimento dos
bebés, marcados pela imprevisibilidade. Havia, assim, uma seducdo por publicar
novidades sobre o surto e seus efeitos, e, por isso, dezenas de pesquisadores
circulavam pelo servico, bairro e casas das familias a fim de estabelecer uma relacdo
proxima com os bebés e seus cuidadores. A midia e a ciéncia, dessa forma, registraram
o0 cuidado nascente, ora cooperando com informacdes aos pais e profissionais, ora 0s
expondo e reduzindo-os a notificacdes epidemioldgicas, contribuindo assim para a
construcdo do panoptico que abrigou a curiosidade cientifica e popular dos sujeitos-
objetos em tempos de epidemia.

Em meio a esse cenério de eclosdo e construcdo, a rede de cuidados se
constituiu, além dos holofotes midiaticos e cientificos, por cuidadores. Os agentes do
cuidado, suas especificidades nos papéis parentais e profissionais, constituiram
processualmente o modo de cuidar dos bebés e dos olhares vigilantes. O cuidado
produziu e foi produzido pelos modos de subjetivar de cada cuidador envolvido, ao
mesmo tempo assumiu similaridades entre mées, pais e profissionais em contexto de
Zika. As mées-mulheres carregam o peso da iniquidade de género, das diferencas
sociais, escolares e das representacOes sociais da maternidade percebidas como

congeénitas e, por isso, inerentes e inquestiondveis como pertencentes a sua historia.
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Por isso, narrativas de género devem ter voz para contextualizar e embasar 0 manejo
frente as mulheres e aos bebés focando o cuidado de ambos. Dessa forma, a mulher
que se beneficia desse olhar mais profundo tem mais propriedade de firmar suas
escolhas e ser respeitada dentro de seu contexto. Nesse sentido, € importante trazer
outros atores para a cena do cuidado do bebé e comprometé-los nessa relacdo. Afinal,
0 bebé é responsabilidade da mae, pai, familia, Estado e sociedade como um todo.
Sobre a dindmica materna do ato de cuidar, a mée, entdo, assume a centralidade dos
cuidados adaptando-se de forma excessivamente boa as necessidades do bebé e se
cronifica nas funcdes maternas passageiras pertencentes a fase de maior dependéncia
do seu filho. Dessa forma, fendbmenos da relacdo inicial mae-bebé, como a
preocupacdo materna primaria e a simbiose entre eles sdo prolongadas em nome da
necessidade fisica (marcada pela deficiéncia do bebé) e emocional das méaes (tentativa
de cuidar sem falhas e diminuir ao maximo a limitacdo do filho).

Nesse cenario intenso do protagonismo materno, a presenca paterna € quase
ausente na maioria das familias. Nas relagdes primarias do bebé, a fungdo paterna
esperada é de suporte a funcdo materna, atuando no importante papel de figurante.
Para os enredos romantizados das mdes boas e homens maus devemos acrescentar
cenas para compor uma compreensdo mais integrada e individualizada da histdria de
cada bebé e sua rede de apoio. ldentificamos que a aproximacao do pai a partir da
gestacdo, bem como seu acompanhamento em salde podem contribuir para o
investimento emocional do cuidado, ainda que dependa das repercussfes subjetivas
que a experiéncia provoca, expressas ou na decisdo de se afastar ou de buscar um
sentido a esse cuidado do filho com deficiéncia. Quando a ultima opcédo prevalece, 0s
pais se mostram bastante atuantes no cuidado e simbolizam tal vivéncia como

‘paternidade especial’, expressa pela corresponsabilidade do cuidado. Tais acles
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paternas sdo moldadas pela l6gica masculina, por exemplo, no apoio emocional
dirigido & mulher, na expressao reduzida de suas emoc@es ou, entdo na manifestacéo
violenta do afeto como xingar ou bater para enfrentar situaces dificeis como o
preconceito, além de atividades predominantes fora do lar, reforcando a dicotomia
mulher-reproducdo versus homem-producdo. Para além dessas representacdes sociais,
a dinamica intersubjetiva de cada familia depende da forma como cada membro vai
atuando e permitindo a atuacdo do outro membro. Na perspectiva paterna, €
importante considerarmos o movimento tautologico de todos os lados possiveis
promotores do afastamento dos pais — ora eles mesmos, ora a mée, ora o servico de
salde — para assim permitir o desfocar dos pré-conceitos e possibilitar a reflexdo
conjunta das inumeras formas de exercitar a paternidade.

Além do cuidado materno e paterno, uma rede se estrutura com variados atores
sociais pertencentes ao ambiente do bebé, dentre eles sobressaem os profissionais de
salde. Nesse contexto, essas profissionais assumiram posicdo destacada pelo contato
préximo requerido pelo cuidado ao bebé com deficiéncia, pela imprevisibilidade do
surto e pela atuacao sob os olhares da ciéncia e dos meios de comunicagdo do mundo
todo. Essa equipe, integralmente feminina, sente os reflexos da representacdo materna
ressoarem na atuacdo em saude, atribuindo o vinculo com os pacientes-bebés como
filiagdo, oferecendo cuidado individualizado e intimo com os familiares. A atuacéo
proxima, marcada pela informalidade, visa firmar parceria com a familia para
compartilharem os estimulos necessarios aos bebés e a consequente evolugdo do
desenvolvimento, bem como criar canal aberto para davidas e orientagfes. H& na
relacdo profissional implicacdes subjetivas que repercutem por meio de sentimentos e
possiveis sentidos produzidos e produtores das acfes ocupacionais. Algumas dessas

repercussdes emocionais sentidas pela equipe em geral mostram que o trabalho € um
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meio de expressar 0s desejos, formas de pensar delas, potencializando o jeito de ser de
cada uma. Sensibilizadas pela causa, as profissionais ultrapassam a execuc¢do em si do
trabalho e atuam em prol das familias também na esfera pessoal. As acbes alem das
ocupacionais as lancam ao péndulo assistencialismo-assisténcia comum no cuidado
em salde as pessoas com deficiéncia ou em contexto de vulnerabilidade em geral.
Assim, atuar em contexto Zika as mobilizou emocionalmente com sentimentos
intensos de alegria e tristeza, medo e esgotamento sob uma especificidade da falta de
prognostico da doenca e consequente inseguranca pelo engatinhar da técnica mais
apropriada a ser adotada. Diante das intensidades, sem recursos cientificos, a principal
intervencdo da equipe foi o amor.

O grande envolvimento amoroso dos cuidadores se mostrou importante para o
enfrentamento da epidemia, encontrando, também, ressonancia na sua comunidade.
Dessa forma, nasce uma complexa rede de acGes, sentidos e sentimentos produzidos
pelo cuidado, promovendo suporte emocional e social entre todos os envolvidos.
Sentimentos de pertencimento desses cuidadores expressos na ideia de familia, unido e
de idealizacdo entre os papéis assumidos — em especial pelas mulheres, seja as maes
‘guerreiras’ ou as profissionais ‘anjos’ — sdo caracteristicos do cotidiano de cuidado
desses bebés. Diante dessa dindmica grupal, o espago potencial, expresso pelas formas
esponténeas e criativas de insercéo, possibilitam os sentidos as vivéncias do coletivo.
Tal espaco, promotor de suporte emocional e social, os fortalece para lidar com alguns
sujeitos e preconceitos habitantes da comunidade. A forte coesdo grupal se expressa
também virtualmente: as redes sociais possuem funcdo estratégica de compartilhar
informagbes e sentimentos, concomitantemente, legitimam a centralidade e

atemporalidade do cuidado na vida real e virtual dos cuidadores.
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Diante desse contexto das especificidades do cuidado materno, paterno e
profissional, o convivio didrio possibilitou compreendermos modos individuais e
grupais de sentir e dar sentido ao evento epidémico Zika. O inicio do surto provocou a
angustia em todas as mulheres em idade reprodutiva, nos seus familiares e
profissionais de salde, em especial naquelas moradoras dos locais de maior
incidéncia. Junto com o ‘boom epidémico’, vieram as ameagas imaginarias, de gestar
em tempos de Zika, e reais, das noticias coexistentes de vida e morte, sexo do bebé e
doenca. As imagens construidas dos bebés também eram influenciadas pela tecnologia
de visualizacdo do ultrassom, instrumento desejado e temido pelos familiares no
contexto epidémico. No entanto, a imagem atraves da tela nem sempre foi acessivel ou
contribuiu para o diagnostico e conduta na gestacdo de todas as mulheres. O desejo
pelo visualizar-descobrir o bebé também se manifestou na espera ansiosa ou
antecipada da apartacdo, isto é, a separacdo do corpo da méde, ou no convivio com
outros bebés e mades na mesma situacdo, demonstrando que a concretude podia
alimentar a fantasia de maior controle e possivel desvendar do enigma-bebé. A falta de
informacdo e acolhimento acompanhou a gestacdo dessas mulheres, impossibilitadas
de discutir ou decidir sobre estratégias de cuidado. Reagdes como tristeza, decepcao,
raiva, negacdo reforcada pela limitacdo da ciéncia (diagndsticos tardios),
acompanharam pais e profissionais na gestacao dos bebés e do saber epidémico.

Desde a explosdo do surto, os medos, enigmas e estigmas proliferaram sobre os
bebés acometidos pela SCZv, causando sofrimento nos cuidadores. Por nao
corresponderem com a expectativa social, os bebés sofrem um duplo estigma, em que
0 corpo, na perspectiva funcional e o corpo, em sua estética, destoa do belo tdo
valorizado na contemporaneidade em tempos de consumo da beleza. O impacto a

primeira vista surgiu nos pais, profissionais e demais sujeitos ao verem, pela primeira
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vez, os bebés acometidos pela sindrome. O estranhamento do corpo ndo valorizado
socialmente também ocorre com demais pessoas ndo cumpridoras do padrdo
contemporaneo, no entanto a especificidade neste caso reside na repercussao inedita e
mundial dos bebés nunca antes vistos. Nesse cenario de estigmas e assombros pelo
inédito, a doenca foi compreendida pelos participantes em alguns momentos como
defeito e incapacidade, em outros momentos consideravam variadas formas de
insercdo do bebé para além de ter uma doenca que o acomete. Além do estigma, o
enigma promove medo, dentre alguns a convulsdo, a falta de conhecimento e a
cobranca social. O enigma alimenta outro medo intenso e vivo: a morte concreta e a
morte simbdlica do bebé que ndo corresponde as expectativas subjetivas dos
cuidadores e as caracteristicas do desenvolvimento esperadas para sua fase da vida.
Nesse transbordar de sentimentos, os cuidadores buscam compreensdes
populares, cientificas, espirituais, individuais ou coletivas, que convivem entre si para
simbolizar a vivéncia da epidemia. Algumas dessas compreensdes foram relevantes no
contexto Zika, como o saber popular entendendo a doengca como um susto ou uma
vacina, um erro profissional ou o ndo reconhecimento que o mosquito, afinal t&o
pequeno, tenha provocado tamanha consequéncia. Ja o olhar cientifico contribuia com
a explicacdo epidémica da doenga nas dimensdes individuais, sociais e programaticas,
demonstrando enfoque no individuo criando assim grupo de risco, o qual apenas serve
para culpabilizar e excluir. A compreensdo com maior recorréncia dos agentes de
cuidado foi a espiritualidade, possivelmente pela fé caracteristica dos cuidadores antes
mesmo da epidemia como também a falta de compreenséo cientifica e popular diante
do fenbmeno Zika. Fator de protecdo frente ao sofrimento, a espiritualidade
manifestada pelas religides tomou maiores propor¢des na vida dos cuidadores, ao

mesmo tempo pode contribuir para compreensdes punitivas, moralistas e para
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sacralizar o cuidado, dentre outras formas limitadoras de espontaneos sentidos
individuais.

As compreensdes sustentadoras do cuidado de pais e profissionais sao
acompanhadas por intenso investimento emocional. Quando alguém se propde a
cuidar de maneira saudavel, esse ato deve incluir o afeto. Em contexto Zika, deixar-se
afetar-se demonstra ser contagioso, pois quem convive, mesmo que brevemente com
essa realidade, afeta-se pelos vinculos ali construidos. O amor, muito relatado e
sentido no servico, algumas vezes foi percebido como sentimentalismo, ou seja, sem
reconhecer aspectos agressivos, como raiva, cansaco, desejo de se ausentar. Nesse
sentido, o cuidado se forma com excessiva presenca implicada e deficiente presenca
reservada, linha ténue entre a necessidade real do cuidado e ou a necessidade subjetiva
de ser cuidador. Em contexto Zika, os cuidadores, para buscar investimentos no
cuidado e seus sentidos, parecem se expressar com ‘sentimentalismo especial’, para
assim conseguirem investir amor no ndo desejado e no desconhecido. Percebemos,
assim, um paradoxo instaurado do cuidado ao bebé com SCZv: o cuidado é constituido
da coexisténcia entre manejos adaptativos e manejos excessivos.

O intenso ato de cuidar desses bebés também promove prazer e alegria, visto
como valor e missdo. Assim, oferecer o cuidado em tempos de epidemia foi uma
experiéncia percebida como profunda e transformadora para todos os cuidadores. Esse
contexto demonstra ser fertil para aflorar sentidos ao cuidado do bebé com SCZyv, tais
como se ver como especial e se inspirar a superar ou redimensionar as adversidades no
cuidado em si e na vida como um todo. Outra quest@o percebida no cuidado especial é
a aparente necessidade de maior simbolizagdo dos cuidadores em relacdo aos gestos
dos bebés, ato que conceituamos como interpelar fantasiado, possivelmente sob a

funcéo de garantir um lugar emocional e social possivel aos bebés com SCZv.
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O percurso do cuidado constituido por essa rede nasceu do surto e da incerteza,
gradativamente foi delineado por varios atores e instancias e atualmente parece
retomar o desconhecido quando pensamos sobre o futuro desses bebés e cuidadores. O
surto revelou deficiéncias (cientificas e governamentais afetando as esferas de salde,
social e politica) no esfor¢o para construir estratégias de enfretamento com alcance nas
diversas dimens@es da sociedade. Dessa forma, faz-se urgente a articulacdo das redes
de todas as instancias em prol da corresponsabilizacdo do cuidado das vitimas do Zika.
O cenario sobrevivente, apds situacdo de emergéncia, é o desejo dos cuidadores pela
insercdo efetiva dos bebés em sua comunidade, com direitos assegurados e 0 maximo
incentivo ao desenvolvimento do potencial de cada um deles.

Entre diversas implicacbes intersubjetivas, é importante reconhecer que,
embora haja uma recorréncia parecida entre o despertar de sentimentos e possiveis
sentidos grupais sobre a experiéncia de cuidar de um bebé com SCZv, devemos
lembrar do olhar compreensivo e atento para cada cuidador e sua histéria e
sensibilizarmos diante das narrativas permeadas por angustias, crengas e desejos. Do
surto nasceu a poténcia da populagdo em transformar as adversidades da epidemia: o
medo das mortes (reais e simbdlicas) em coragem para a vida. Assim, em meio a
tamanha proliferacdo de adversidades, os cuidadores assumem solitariamente as
consequéncias de um grave problema de Saude Pudblica. Embora o surto tenha
passado, assim como os holofotes midiaticos e académicos, as historias e os efeitos

permanecem Vivos.
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Gostaria de ter algumas informacdes sobre vocé, ndo para identifica-lo(a) e sim para
complementar as entrevistas que realizaremos. Se tiver alguma ddvida ou queira dizer algo,

estou a disposicéo.

Data:

Identificacdo Numerada:
Idade:

Sexo:

Estado civil:

Numero de filhos(as) e idades:
Idade do filho(a) atendido:

H& quanto tempo esta no servico de salde:

Escolaridade:
Ocupacao:

Local de trabalho:
Renda média familiar:
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ANEXO Il FICHA DE IDENTIFICACAO PROFISSIONAIS

Gostaria de ter algumas informacdes vocé, nao para identifica-lo(a) e sim para complementar
as entrevistas que realizaremos. Se tiver alguma duvida ou queira dizer algo, estou a
disposicao.

Data:

Identificacdo Numerada:

Idade:

Sexo:

Escolaridade:

Ocupacao:

Tempo de experiéncia no cargo atual:

Carga horéaria semanal:

Trabalha em outro local:

Tempo de experiéncia na profissdo:
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ANEXO 111 ROTEIRO ENTREVISTAS GRUPO 1: PAIS

Agora, farei algumas perguntas, se tiver alguma divida me fale.

1.1 Gestacao (Pais e maes)

1.

© N o g B~ DN

9.

Conte sobre a noticia da gravidez

Como é para vocé estar gravida?

Conte como vocé se imagina cuidando do seu bebé

Conte sobre momentos marcantes da sua gestagdo

Conte sobre o que espera da experiéncia de ser mée ou ser pai

Conte sobre seus sentimentos, medos, alegrias, angustias diante da gestacao

O que voceé deseja para seu bebé?

Vocé acha que a relacdo do jeito de ser e sentir de cada pai e mae aparece no
cuidado dado ao bebé?

A gestacdo mudou seu jeito de ser?

10. Gostaria de comentar mais alguma coisa?

1.2 Pés nascimento

1.Conte sobre a noticia da gravidez

2. Como é ser mae/pai para vocé?

3. Conte sobre o cuidado que oferece ao bebé, desde o inicio até hoje

4. Conte sobre momentos marcantes da sua experiéncia de ser mae/pai

5. Conte sobre seus sentimentos, medos, alegrias, angustias diante da
(pa)maternidade

6. Conte sobre o que espera da experiéncia de ser méde ou ser pai agora e no
futuro

7. O que voceé deseja para seu bebé?

8. Vocé acha que o jeito de ser e sentir de cada pai e mée aparece no cuidado
dado ao bebé?

9. A (pa)maternidade mudou seu jeito de ser?

10. Gostaria de comentar mais alguma coisa?
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ANEXO IV ROTEIRO ENTREVISTAS PROFISSIONAIS

N o a ~ wDbdoE

Conte sobre seu trabalho atual

Conte sobre o cuidado que oferece aos bebés

Conte como € para vocé ser profissional desses bebés

Conte sobre momentos marcantes

Conte sobre seus sentimentos, medos, alegrias, angustias diante da sua atuacao
Conte sobre seus desejos em relacdo aos bebés

Em quais momentos vocé percebe que seu jeito de ser, sentir, agir, aparece
nesse cuidado?

Gostaria de comentar mais alguma coisa?
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ANEXO V TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do Pesquisa: “Dimensdo subjetiva e cuidado de maes, pais e profissionais dos bebés
com sindrome congénita associada a infeccao pelo virus Zika .”
Pesquisadora Responsavel: Tatiane Guimardes Pereira — Psicologa (RG 43.464.996-X)
Oi, meu nome é Tatiane Guimarées Pereira, faco doutorado na Faculdade de Saude Publica da
Universidade de S&o Paulo (FSP-USP). Estou realizando uma pesquisa com a orientagdo do
professor Alberto Olavo Advincula Reis. Qualquer davida que voceé tiver vocé pode entrar em
contato comigo ou com o professor Alberto no enderego escrito no final da folha. Gostaria de
convidar vocé a participar desta pesquisa. O objetivo € Analisar a dimensdo subjetiva
implicada nos cuidados de pais e de profissionais voltados as criancas com sindrome
congénita do Zika . Ou seja, pretendemos compreender 0s sentimentos, pensamentos e acoes
dos cuidadores dos bebés desse servigo. Para isso, faremos entrevistas individuais e grupos
focais, que sdo atividades de discussdo de um tema em grupos com pais e profissionais. Na
entrevista discutiremos sobre sentimentos, emogdes e cuidados aos bebés. O grupo acontecera
em dois encontros e a entrevista individual um encontro, cada encontro durara mais ou menos
uma hora.
Sua participacdo permitird que eu use as informacfes dadas para minha pesquisa, sem
publicar seu nome. VVocé tem a liberdade de ndo querer participar e ainda ndo querer continuar
participando em qualquer momento da pesquisa, sem quaisquer prejuizos. Sempre que quiser,
podera pedir mais informacGes sobre a pesquisa ou apresentar reclamacdes e sugestdes por
meio dos contatos no final da folha. Esta pesquisa tem a lei de Etica 466/2012, para as
pesquisas que envolvem seres humanos, do Conselho Nacional de Saude, que sdo regras que
protegem vocé. VVocé recebera uma copia deste documento e uma copia ficara comigo.
Ao participar da pesquisa vocé ndo vai ter beneficios diretos ou imediatos. A pesquisa oferece
risco minimo a vocé, nés tomaremos todo o cuidado para ndo trazer a vocé incobmodos. Apos
terminada a pesquisa, mostrarei a pesquisa a vocé. Esperamos que esse estudo fale sobre os
cuidados e seus aspectos emocionais dos cuidadores pais e profissionais com o0s bebés
ajudando com possiveis acdes em Salude Publica.
Entendi as informaces e concordo em participar desta pesquisa:

, de de

Nome do(a) participante:
Assinatura:

Identificagdo Numerada:

Eu, Tatiane Guimaré&es Pereira, declaro que forneci todas as informagoes referentes ao projeto
ao participante. Data:  / / :

Para maiores esclarecimentos, entrar em contato com os pesquisadores nos enderecos abaixo
relacionados:

Telefone (11) 3061 7703 e Enderego: Av. Dr. Arnaldo, 715 2%ndar— Cerqueira César, Sdo
Paulo — SP. CEP: 01246-904 E-mail: tatiane.guimaraes@usp.br

Alberto Olavo Advincula Reis — Orientador. Telefone (11) 3061 7703 e Endereco: Av. Dr.
Arnaldo, 715 2°andar— Cerqueira César, S0 Paulo — SP. CEP: 01246-904. E-mail:
albereis@usp.br

Comité de Etica em Pesquisa da Faculdade de Saude Publica da USP. Av. Dr. Arnaldo, 715 —
Térreo — Cerqueira César. Sdo Paulo. CEP: 01246-904. Fone: 3061-7779/7742. Comité de
Etica em Pesquisa da Secretaria Municipal de Satde. Rua General Jardim, 36 - 8° andar Fone:
3397-2464 | Fax: 3397-2465 E-mail: smscep@gmail.com
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ANEXO VI ROTEIRO GRUPO FOCAL MAES

1° encontro:

Objetivo: promover o encontro entre subjetividades nas perspectivas individuais e

grupais.

Duragdo média dos encontros: 1 hora 20 minutos

1) Pensem em um caso que possa representar a relagdo que vocés tém com seus
bebés, mostrando o cotidiano, momentos marcantes e 0s sentimentos envolvidos.

2) Quais sdo 0s pensamentos que mais surgem para VOcés nesse cuidado?

3) Relatem situacGes nessa relacdo que os emocionam: alegra; entristece; incomoda;
encanta;

4) Quais outros sentimentos ocorrem?

5) Como vocés acham que a relacdo do jeito de ser e sentir de cada pai e mée
influencia no cuidado dado ao bebé?

6) Como esse cuidado dado ao bebé afetou o jeito de ser de vocés?

2° encontro:

Obijetivo: resgatar as reflexdes para fechamento da oficina

1) Historia do grupo: ler a narrativa construida pelo pesquisador a partir das questdes
mais significativas do primeiro encontro, apresentar aos participantes — 10 minutos

2) Fomentar a discusséao sobre as producdes e os sentidos atribuidos do grupo — 1 hora
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ANEXO VII - Parecer consubstanciado do Comité de ética da FSP-USP

USP - FACULDADE DE SAUDE
PUBLICA DA UNIVERSIDADE %M‘w —
DE SAO PAULO - FSP/USP

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Dimensdo subjetive e cuidado de mées, pais e profissionais dos bebés com sindrome
congénita essociada & infecpdo pelo virus Zika

Pesquisador: Tatiane Guimarfes Pereira

Area Temética:

Versio: 1

CAAE: §1938816.8.0000.5421

Instituigdo Proponente: Faculdade de Salde Publics da Universidade de Séo Paulo - FSF/USP

Patrocinador Principal: Financiamenta Prépria

DADOS DO PARECER

Nimero do Parecer: 1.885.8258

Apresentagio do Projeto:

Trata-se de pesquisa em nivel de doutorado que abordars a questdo dos cuidados familiar e profissionsl de
criangas acometidas pela infecgdo pelo virus Zika. Fara tanto, 8 pesquisadors propde abordar os cuidadores
que compdem o embiente do bebé com sindrome congénite do Zike: pais e profissionais do municipio de
Campina Grande no estado de Paralba, Brasil, cidade com alte preveléncia da doenga. Dois grupos de
sujeitos, peis e profissionsis, separadamente, participarde de entrevistas individuais grupes focais.

Realizaremos também a observagdo desses sujeitos inseridos nas atividades do servigo.

Objetivo da Pesquisa:

Tem como objetive Geral: Analisar a dimens&o subjetiva implicada nos cuidados de pais e de profissionais
voltados &s criangas com sindrome congénita do Zika, Come especificos: 1) Identificar os aspectos
emaocionais como desejos, fantasias e sentimentos presentes nos discursos dos pais e profissionais em
relacdo & gestapdo e sos bebés com sindrome congénita do Zika; 2) Descrever a trajetdria dos cuidadeos dos
pais e profissionais oferecidos a0 bebé com sindrome congénita do Zika na gestago e nos primeiros meses
de vida; 3) |dentificar especificidades e convergéncias existentes nas dimensdes subjetivas dos cuidados de

pais @ de profissionais em relagdo so bebé portador da sindrome congénita do Zika.

Engarega: Av, Doutor Amalcs, 715

Balrra:  Cerquera Cassr CEPD 01 24600
UF: 5p Munleiplo:  SACPALILD
Talefone: 11)3061-7779 Fax: (1117 E-mall: cappiliepusp.be
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USP - FACULDADE DE SAUDE
PUBLICA DA UNIVERSIDADE “GR@rasll -
DE SAO PAULO - FSP/USP
Conlinuacho da Pamoan 10888 520

Avaliagio dos Riscos & Beneficios:

Hi clarcs beneficlos com esta investigaglie, pol seus resultados pederiio apontar rumaos novos ne
enfrentaments dests epidemia para além do srsensl midico-epidemiclégion. He riscos minimos de
desconforte psicossccial & de quabra de sigllc am cendigiic que pode ser astigmatizante, Contude. a
pasguisadora afirma ser "uma pesquise sem riscos”.

Comentarios & Consideragbes sobre a Pesquisa:

Pasquisa aliaments relevants, slual & pertinants ao campe da Satde Publics,

Considerapbes sobre os Termos de apresentagiio obrigatbria;

TCLE adequado, onde & admitido a existéncla de riscos minimas como desconforta @ ki garanti de sigila

Recomendagbes:
nisnhLm

Conolusdes ou Pendiéncias & Lista de Inadequagdes:
Aprovado

Consideragbes Finais a oritério do CEP:

Este parecer fol elaborade baseado nos decumentos abaixo relacionados:

Tipe Decumenta Arquive Fostager Autar Siuagiio
Informagdes Bisicas FB_INFDHM#.‘;EEE_EIEICAS_DD_P 31102014 Acalto
TCLE / Tarmos da | Atual_TCLE pdf 31102018 | Tetiane Guimaries Acaito
Assentimanto / 09:56:04 | Pereirs
Justificatve de
Projeto Detalhede [ |PROJETO, paf 221002018 | Tatlane Gumarkes Acito
Brochura 174826 | Persirs
NTSTTCEAT T ] S E— —

Falts de Rosto 20101200, FOF 22102018 | Tatiane Guimaries Acite
17:44:52 | Peraira

Situaghio do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagio da CONER:
Mii

Emdarega: Ay, Doutor Ao, 795

Balrra:  Conquira Cani CEP: 1 248004
uF: sp MURIGIRI:  SAC PALILG
TolMORE:  1153089-7779 Fmc (1130817779 Emall; canpipiep usp be

Mg 03 da 00



USP - FACULDADE DE SAUDE

PUBLICA DA UNIVERSIDADE ‘G R8rasll -
DE SAO PAULO - FSP/USP

SAD PAULO, 05 de Janeiro de 2017

Continuaciio do Farecar, 1 888 520

Assinado por:
Maria Regina Alves Cardoso
(Coordenador)
Enderego: Ay, Doutor Amalds, 715
Balrma: Cenquera Casar CEP: 1 246-004
UF: 5P Munlelplo:  SA0 PALLD
Talgfame: (1139061-7770 Fax: {1133061-7779 E-mall: cospiitspusp.br
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ANEXO VIII - Curriculo Lattes pesquisadora

| Tatiane Guimaraes Pereira

Sxtieregd s stssser mis OV Mot/ Attes crpg be/DATSS 3000 T1LN0s
Uit stusboacis do curricudo see 1002019

Doutoranda pela Facudode de Sadde Pablica da Universdade de SSo Pauo - FSP-USP. Pesquisadora do
Laboratono de Sadde Mental Coletrva (LASAMEC) do Departamento Maternc-infartil da Faculdade de Salde
Adbica da Universidade de S3o Paulo - PSP USP. Possul Especialzacio em Psicologie Hospralsr do Mospital das
Cinicas Faculdade Medone SSo Paulo - FMUSP. Docente pela Universidade de Sorocabis - UNISO (Texto
dormade pelo auter)

Identificacdo

Nome Tatarne Guimardes Perdra

Nome e dtagbes bibliogrificas OUVERRA, T. G PLOUVEIRA, TATIANE GUIMARAES PEDROSD DE;DLIVETA, TATIANE
GLOMARAES PEDRDSO DEFEREIRA, TG

Endereco

Endereco Profissonal Facudiaade e Saide Patics - LSP.
Faccddade ¢ Sadde Pulsca
Paaemtu
031245904 - SH0 Pado, 5P - Brasi
Tokefone: (11) 30617790

Formacdo académica/titulacdo
205

Deutisrads o Jedamems am Facuddade & Saude Pitica
Univarsidate de S50 Pauks, USP, Bracd.
Tiuky: Dimenado subfothd @ B0 de mies, (G% ¢ pofiteoniss dos tutds com
sindrome & 2ka,
Ochontiader: Aberts ORnve Advincula Ros.
Btz 0ofa): Cotrdenacdo O Aparfagoumentn &¢ Pescodl 0e Nivdl Suparitr, CAPES,
Sragid
Pabreras chawe: Sadoe PNl Reiacdo mde o fiho; Saide Mental.
Grande drea: Cdncas da Sadde
2013 . 2018 Meshiado om Saude, Cdes & Wi @ Sockedad.
Facuddade de Sadde PUlecs - USP, FSPUSP, Brasd.
Thuky: AUtudes & Inmtervengles 0 profGaionais gue Jtuiem Justo 3 sulbires Qrividas ou
o betals o CONeato prisional Ara de Dotengdec 2015
Oriantador: Abertn OGve Advincuda R,
Bclusta do{a): Corsadro Nacional do Desenvolvimento Gentilficn ¢ Temakigicn, ONFG,
Eragal
Palreras- et ReCE0 B0 ¢ Mho; Prisio; Sadde Mental; Sadde PUlsG.
Grande doa: Clnces 4 Saude
Grande Area: Glncias o Salde | Ama: Madiang | Sutdraa: Saide Materme Jefantd.
Setores &0 N0 ADNVIROES 0 MOrcho 3 Sal0e Tumana.
2011 - 2012 Esperiaizadio em Pucsiopa Hosptal Geval. {Carga Hordsia: 17600
Hosgal das Qinicas Facuidade Nodona S3o Pauto, PSP, Brasd.
Tk Poventon de wida Juoorefridos pOlis PACETIES JRLOCRINE 30 LUISIMEND o pida
da doenca dermunciigica’.
Orientader: Mard Ut Polo Gascon,
Boldsta dofa): Fundagio de Apoio 3 Pesgurs, FUNAPE, Bracl.
2005 - 2009 Graduacio.
Unersidade Paulista, UNDP, Brasl
Thuks! Adogie Tarda: mfieads G0 uma Nowd CUlurd o um Qruda 3¢ oo & adegia
Oviantadce: Coly Regina Batiars Bledsa



ANEXO IX - Curriculo Lattes orientador

Alberto Olavo Advincula Reis

Extieregn s stssser mis OF) hets Nttes crpg boy/ ZETRRST 04 1
LR stuskaacis do curicuko see 28/0420168
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Graduadc em Psicologia - Universite de Parss VII - Universite Denis Diderot (1571), Mestre em Psicologa -
Uriversite de Fars VL - Universite Denis Didesot (1977) e Doutor en Sadde Pabica pela Uneversdade de S50
Pauo (1953). Professor Uwe Docente da Universidade de S30 Paula. Cocrdenador do Grupo de Pesguisa
LASAMEC - Laboratdrio de Saide Mental Coletva. O fomn de sus Inha de pesquiss s50 o5 estudos e o5
investigacies sobre 3 Saide Mertal Coletva com énfase ma olanga. adolescente & jovens. Coordenador do
NUPPS] - Ndckeo de Pecopatologia, Politicas Piblicas de Sadde Mental & Agdes Comunicativas &m Saide Pablca.
Presdents do COM - Centro de Estudos de Dessrvolwmento do Ser Humano. Deetor do CORAL USP. Autor do
romance Em Breve tudo serd Mistério & Cinza ed. Oa das Letras 201]. (Texto infarmado pelo autor)

Identificacdo

Nortie Aberto Olawo Advedula Roa
Nowtie e dtagdes bibliogrificas REIS, Aberto Otawe AdvInCUa Rt Abrto OWRES, ALEERTD OLAVD

Endereco

Endereco Profissional Unversclade de S350 Pauks, Facddde da Saloe Patdca, Degartaments 0 Saude Matermnd
Infanei.
Av. Dy Arnaldo 715 29 gty
Corguina Cesar
01246902 - SIo Pauto, 9 - Brasi
Tolefone: (11) 06E7126
Fax: (11) 30850240
LR g2 Homepage: waw. 1o, usp b

Formacdo académica/titulacdo

1589 . 1993 Doutorado am Saide Pibica.
Unesdade do S3o Paulke, USP, Brasd.
Thuk: O Discurse da So0de PUbica sobeis a Adclescomie Crival: Aalares, And &
attengda: 1993,
Orlontader . Augusta Thana de Avasunga.
Palyerat charve: Crawide: 10 Mdoescenc; Andiise naiuaonal; Desernvobinens ¢
CIRECImOn,
Grande drea: Olncis 43 Saade
Setores do atvidace: Cuidads A Sadae das Fopulaghos Humanas.
1974 1977 Mostrago am Poicloga.
Unversitd Paris Dsdaret, PARES 7, Franga.
Thuky Acdlyse duro naltution: L'sadiscomant 08 Soniasana Natonak 0e Sent
MacrcaOharontor B sanvice de gaychiatve iofaesle. 200 de Otrengso: 1977
Orlantader: MareAme Martin,
Palreras-chaee: PSCOOINoiogs nfatd; Andice nsttudonal.
Grande Mo Clnces Humanas
Setores &0 vidade: Sale Hurana.
1986 « 1986 Espeiaizadio om Saide Potdca.
Unhversalade de S3o Pauke, USP, Bradd,
1968 - 1971 Gradacho om Pelcoiogia
Unverstd Parts Okarct, PARIS 7, Franga.

2010 Livte Sooinca.
FACLADADE DE SALDE PUELICA, FSP, Braral.
Thuky: SAUDE MENTAL DA CRIANCA E DD ADOLESCENTE, Ano 4 ebteegin: 1010
Paliwas chawe Salde mental; Sauce Coletha.
Grande s Cincas da Saide
Grande Ansr: Olnclas 2 Saide [ Arsa: Saloe Coleths | Subleoar Saido Pibica /



