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RESUMO

Muitas ocorréncias de uma doencga transmitida por um virus pouco conhecido despertaram
grande atencdo e preocupacao das autoridades brasileiras e internacionais em 2015: o Zika
virus. A doenca causada por este virus (a Zika), é transmitida principalmente pelo mosquito
Aedes aegypti — o mesmo vetor transmissor dos conhecidos virus da Dengue e da Chikungunya.
A epidemia ganhou ainda mais repercussao apds vir a conhecimento publico o grande nimero
de nascimentos de bebés com microcefalia e outras anomalias congénitas e, até o inicio de 2016,
sua suposta relacdo com o virus da Zika. Hoje, dois anos depois do reconhecimento do surto,
os desafios que se apresentam sdo outros, em especial para as chamadas “maes de micro”, que
sdo as principais cuidadoras dessas criangas. Neste trabalho, serao retratadas, problematizadas
e analisadas trés redes de cuidado e apoio as pessoas que convivem com a Sindrome Congénita
do Virus Zika no Recife (PE): a rede familiar, a rede institucional ¢ a rede de mulheres. Toda a
reflexdo partird da alteridade, na sua faceta de ndo-normalidade, que esses bebés apresentam. E
partir do drama de ter uma filha ou filho tdo diferente que questdes mais amplas acerca da

infec¢do, maternidade, cuidado e sociabilidade foram abordadas pela pesquisa.

Palavras-chave: microcefalia, epidemia, maternidade, antropologia, zika




ABSTRACT

In 2015, there were several occurrences of a disease transmitted by a then little-known virus
which garnered much attention and sparked great concern from Brazilian and international
communities alike: the Zika virus (ZIKV). The disease caused by this virus is transmitted
mainly by the mosquito Aedes aegypti — the same vector for the known Dengue and
Chikungunya viruses. The epidemic moved to the forefront of the public consciousness after
there were a large number of documented births of babies with microcephaly and other
congenital anomalies and their presumed correlation to the Zika virus. Today, two years after
the outbreak was recognized, there are other challenges arising, especially for the so-called
“maes de micro” ("micro mothers"), who are the main caregivers of these children. In the
present research, three networks of care and support for people living together with Congenital
Zika Virus Syndrome in Recife (PE) will be portrayed, questioned and analyzed: the family
network, the institutional network and the women's network. All the analysis will start from the
alterity, in its facet of non-normality, that the babies are being born with. It is from the drama
of having such a different daughter or son that broader questions about the infection,

motherhood, care and sociability have been addressed by this research.

Keywords: microcephaly, epidemics, maternity, anthropology, zika.
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INTRODUCAO

Os primeiros casos de Zika, a doenga causada pela infeccdo do virus Zika, foram
reportados em 2014, sendo a presenga epidémica deste virus confirmada em abril de 2015
(OLIVEIRA et al, 2017). Neste cenario, o fendmeno que mais mobilizou diferentes audiéncias
dentro e fora do Brasil, dada sua dimensdo draméatica do ponto de vista humanitario (mas
também cientifico, clinico, assistencial, previdenciario), foi o grande nimero de nascimentos,
a partir de outubro de 2015, de criangas com anomalias congénitas e sua relagdo com o virus da

Zika.

Cerca de 70% desses nascimentos sdo classificados com alto grau de severidade fisica
e/ou mental (ALVES, 2016). Malformacgdes fetais como microcefalia, complicacdes visuais e
auditivas, comprometimento motor e cognitivo, doencas articulares e ortopédicas, dificuldade
de alimentagdo e respiracdo, paralisias cerebrais, deficiéncias fisicas e mentais, e
desenvolvimento de outras sindromes como epilepsias refratarias sdo exemplos de sintomas
que se destacam. Com isso, no dia 1° de fevereiro de 2016, a Organizagdo Mundial de Satde
(OMS) declarou que o grande numero de casos de microcefalia e outros disturbios neurologicos
eram uma emergencia em saude. Isso permaneceu pelos dez meses que se seguiram. Em marg¢o
de 2016 foi comprovado, através de estudos cientificos, que o surto de microcefalia (junto a
outros sinais e sintomas que caracterizam a sindrome) era relacionado ao Zika virus (MLAKAR

etal., 2016).

Os casos notificados de microcefalia sao associados também a outras malformacdes,
mas para todos eles ha um prognostico de muita gravidade. Os bebés tém perspectivas limitadas
de reabilitagdo (CISCATI, 2016) e t€ém vindo ao mundo sem haver tratamento, aparato juridico
e entendimento biomédico suficientes e especificos para sua condi¢do. Esse fenomeno de
anomalia fetal relacionada ao Zika virus desafia a convencional divisdao biomédica entre
patologias contagiosas e cronicas: aqui estamos diante de uma causa infecciosa e uma
convivéncia com os desdobramentos da infeccdo em longo prazo e de modo cronificado.
Embora seja absolutamente importante elaborar agdes preventivas para diminuir a incidéncia
de futuros adoecimentos da populagdo brasileira por infecgdes do tipo, neste trabalho decidiu-
se voltar a atencao para o quadro que ja estd muito evidente: o de pessoas convivendo com a

sindrome.
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I.  DefinicGes de dentro e de fora

A OMS hoje define microcefalia (CID 10: Q02) como um perimetro cefélico (PC) igual
ou inferior a 31,9cm para meninos e igual ou inferior a 31,5cm para meninas. Ela pode ter
causas primarias (de origem genética, cromossdémica ou ambiental) ou secundarias, nos casos
em que algum evento acomete o cérebro ao desenvolver — como o virus da Zika. No Brasil, em
muitos dos casos de sindrome congénita pela infecgdo do virus Zika, alteracdes cerebrais fetais
ja foram identificadas desde o segundo e terceiro trimestres da gestacdo (WOODS & PARKER;
BRASIL et al). Quanto mais cedo na formacao cerebral do feto a mée contrair a doenca, maior
a severidade da microcefalia e de outras dismorfias. Sdo muitas as anormalidades neuroldgicas
observadas na sindrome, sendo a microcefalia geralmente a que chama mais atencdo devido a

significativa desproporgéo craniana da crianga com relagéo ao restante do corpo.

Dentro do grupo de pessoas que tém a Sindrome Congénita do Virus Zika como parte
de suas vidas, o sufixo “de micro” foi adotado para fins de identidade fora dele. Ouve-se, por
exemplo, “mae de micro”, “familia de micro”, “bebé de micro” etc para identificar,
respectivamente, as cuidadoras principais das criancas portadoras da sindrome, o circulo

domeéstico de pessoas que acolheram a crianca e, por fim, a propria crianca.

Durante o periodo de nosso trabalho de campo, em 2016, muitos bebés estavam
completando um ano de idade. A época, ouviu-se muitas “médes de micro” falarem sobre as
“fases da micro” e que, naquele periodo de vida em que se encontravam os bebés, muitos
haviam comegado a broncoaspirar. Esta era a “fase” do momento, como explicou Débora, nossa

primeira interlocutora:

Os médicos ndo chamam mais s6 de micro, porque nao € s6 a cabeca pequena que 0s
bebés tém apresentado, mas ha varias complicacOes e variagdes que vao além do que
ja se conhecia como prognostico de microcefalia. Agora chamam de Sindrome
Congénita da Zika. Até a idade atual [um ano] dos bebés, podem-se notar trés fases:
1) primeiro o choro intenso e incessante; 2) depois comegam as crises convulsivas; e
3) muitos bebés estdo agora desaprendendo a engolir e estdo passando a broncoaspirar,
ou seja, ao invés do alimento ir para o estdbmago, esta indo para os pulmdes (DCLV,
2016:39).

As “mies de micro” contavam que essa primeira fase, a fase do choro, ia desde o

nascimento até mais ou menos os trés meses de idade. Foi o periodo e o motivo pelo qual muitos
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dos pais dessas criangas deixaram suas casas. A forte irritabilidade junto ao choro excessivo e
a hiperexcitabilidade nos primeiros meses de vida sdo algumas das caracteristicas da sindrome
(EICKMANN, et al, 2016).

Depois desta fase, geralmente inicia-se a fase das crises. Algumas criancas ja
apresentam crises convulsivas desde recém-nascidas, mas é mais comum as primeiras
acontecerem entre 0s 4 e 6 meses de vida, de acordo com “maées de micro” (DCLV, 2016:99).
A maioria dos relatos de mortes de bebés e de momentos de grandes riscos a suas vidas foi feita
associada a esse periodo — como nos casos da fatalidade de Davizinho e da primeira crise grave
de Lili, ambos apresentados no Capitulo 2. Além disso, as convulsbes atrapalham todo o
caminho avancado com as terapias de estimulacdo, pois ap6s as crises, as maes nos contaram,

0s bebés perdem tudo o que desenvolveram até ali.

Em seguida, e até onde se conhecia em outubro de 2016, muitos bebés estavam
“desaprendendo a engolir”. E a fase da broncoaspiragdo. Muitos deles estavam precisando
instalar sondas a fim de conseguirem se alimentar. Era mais uma fase-sintoma trazendo diversas
complicagdes ao quadro das criancas, além de mais mortes. A cada uma das fases,
medicamentos eram adicionados ademais daqueles que as criancas ja tomavam — para diminuir
a irritabilidade, para controlar as crises, para ajustar a digestdo etc. Algumas tomavam mais,
outras menos, pois 0s sintomas ndo sdo igualmente sentidos por todas. E, como relatou o
geneticista Thomas Gollop em entrevista a revista Epoca: “E perfeitamente possivel que a
crianca apresente somente alguns deles. E o que a gente observa em outras sindromes”
(CISCATI, 18/02/2016). Além disso, nem todas as maes aceitavam medicar suas crias em

tamanha quantidade.

O que se conhece sobre essa nova sindrome, sua evolucao natural e seus fatores de risco
¢ ainda muito limitado. Como apontaram Sophie Helena Eickmann et al (2016), devido a
complexidade dos casos, recomenda-se assisténcia por equipe multidisciplinar, com pediatras,
neurologistas e profissionais de estimulacéo precoce. Nao obstante, as autoras recomendam que
o impacto familiar tambeém seja assistido por assistentes sociais e psicoterapeutas. Diante de
todo esse contexto de relagdes rotineiras com varios grupos de pessoas (familiares, profissionais
de salde, organizagdes ndo-governamentais, outras maes etc) em varios espagos (em casa, na
rua, nos hospitais, nos centros de terapia, na sede das ONGs, na igreja, no bairro etc), a pergunta
que se busca responder com o presente trabalho é: Qual € o papel das redes de cuidado e apoio
frente a epidemia de Sindrome Congénita do Virus Zika?
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Il. Quem sdo essas mulheres e como chegamos até elas

A pesquisa de campo foi realizada na cidade do Recife (PE), durante o periodo de 16 a
30 de outubro de 2016, com subsidio da Fundagdo de Empreendimentos Cientificos e

Tecnolégicos (FINATEC).

Tudo comegou com o blog Cabeca e Coragdol, que conheci através de um
compartilhamento por e-mail da minha orientadora, Soraya Fleischer, no inicio de 2016. Nele,
cada postagem ¢ dedicada a uma crianga diagnosticada com a sindrome. As narrativas sdo feitas
a partir de relados feitos por maes de bioldgicas ou adotivas. Essas mulheres sdo, em sua
totalidade, de baixa renda e tém grandes dificuldades em dar conta dos custos que envolvem os
cuidados desta crianga. A maioria tem mais de uma filha ou filho e mora em bairros com pouco
ou nenhum recurso para os tratamentos. Todas precisam se deslocar varios dias na semana para
as baterias de consultas, exames e terapias aos quais as criangas precisam se submeter. Muitas
delas tiveram que deixar seus empregos em virtude dessa rotina. Algumas sdo maes solo e

sobrevivem com pouco mais de um salario minimo.

No blog, além de um pardgrafo contando um pouco de suas historias, encontram-se
enderecos postais para doagdes materiais € nimeros de contas bancarias para doacdes
monetarias. Ao final de cada post, ha uma lista de itens referente ao que cada crianga precisa
no momento. A lista pode incluir desde leites, medicamentos, exames, roupas, itens de higiene,
dinheiro para o transporte e alimentacgao, até Orteses, cadeira de rodas, cirurgias e brinquedos

para a estimulacdo do desenvolvimento do bebé.

Depois de escrever e entregar o meu projeto de pesquisa, precisei pensar sobre como
realizar o trabalho de campo. Foi ai que me lembrei do blog e dos enderegos que 14 constavam.
Como o projeto de pesquisa originalmente abrangeria Brasilia e Recife, o fato de muitas das
historias 14 contadas serem de Recife caiu como uma luva. Foi ai que decidi focar apenas na
capital pernambucana. Apds a leitura dos posts, foi feito um mapeamento geral da pagina na
internet. O nimero de histoérias foi separado, primeiro por estados brasileiros, depois pelas
cidades do estado do Pernambuco, e por fim, pelos bairros do Recife, cidade que

proporcionalmente retine o maior nimero de casos no Brasil.

1 http://cabecaecoracao.com/
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No primeiro momento, foram escolhidas quatro historias de “mées de micro” da cidade.
A escolha das quatro historias do Recife foi baseada na média entre as condi¢des peculiares
descritas nos posts dessas mulheres e alguns pontos em comum com grande parte das outras
histérias como, por exemplo, o periodo em que nasceram os bebés e a presenca ou suspeita de

Zika na gestacdo.

Tendo em vista os enderecos disponibilizados no blog, foi enviada a cada mulher uma
carta manuscrita de apresentacdo do projeto de pesquisa e convite para que participassem dele
(ver Anexo I). Trés semanas depois, trés delas responderam por Facebook. Ali, 0s primeiros
contatos foram estabelecidos e, posteriormente, melhor desenvolvidos através do aplicativo
WhatsApp. Néo se pretendeu, nesta pesquisa, fazer uma abordagem panoramica, mas que, a
partir dos primeiros contatos, a abordagem se expandisse para mais mulheres interessadas em

participar do estudo e contribuissem com contatos mais longos e sucessivos no Recife.

Apds semanas de conversas por WhatsApp, parte da equipe de pesquisadoras (Fernanda
Vieira?, Soraya Fleischer e eu), pousou no Recife e 14 permaneceu por quinze dias. Durante o
periodo, foram realizadas entrevistas, visitas a casa de algumas dessas mulheres, aos grupos o0s
quais participam, aos hospitais e clinicas onde passam a maior parte de seu tempo. As
entrevistas aconteceram, em grande parte, em seus ambientes domiciliares e foram orientadas
por um roteiro de perguntas (ver Anexo Il), sendo este suficientemente aberto para contemplar
as questdes que fossem apresentadas como importantes por essas mulheres. No roteiro, havia
um total de 16 perguntas distribuidas em cinco blocos: 1) trajetoria pessoal & maternidade; I1)
redes de cuidado e apoio; I11) politica/militancia; V) cuidados com o bebé; e V) servicos de

salde etc.

A 1deia geral era conseguir compreender como essas mulheres e suas familias vinham
vivenciando a sindrome que atingiu seus filhos e filhas; que servigos e instituigdes vinham
sendo buscados para apoio; se e como conheceram outras mulheres/familias na mesma situacao;
se e como vinham se associando e que tipos de ajuda conseguiam ao se mobilizar; se novas
redes de apoio vinham surgindo e em que espagos (igrejas, vizinhangas, escolas/creches,
servicos de saude etc.). A partir dessas primeiras mulheres que responderam as minhas cartas e
que gentilmente nos receberam em suas casas semanas depois, pudemos conhecer varias outras

—suas colegas do bairro, das clinicas, dos hospitais, das ONGs. A partir da técnica metodologica

2 Apds o trabalho de campo no Recife, Fernanda Vieira decidiu por ndo mais participar do grupo de pesquisa.
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de snowball (bola de neve), uma rede de interlocutoras foi construida.

Cadernos de campo, camera fotografica e gravadores de dudio também foram utilizados,
conforme a concordancia das interlocutoras. Os diarios de campo eram produzidos logo apos
as saidas de campo, para que se conseguisse captar o maximo de detalhes e reflexdes produzidos
pela observagdo e memoria das pesquisadoras. A ideia do produto audiovisual era que este
servisse ndo apenas para resultados de pesquisa antropologica, mas também para as mulheres e
suas filhas e filhos no processo de empoderamento diante dos servigos publicos e para os

movimentos ¢ ONGs feministas que t€ém apoiado essas mulheres.

De volta a Brasilia, foram editados os diarios de campo de toda a equipe, totalizando
um tomo impresso de 215 paginas. Foram também transcritas as entrevistas e este material foi
compartilhado, discutido em equipe e, conforme o tema de cada pesquisadora, organizado.
Categorias analiticas foram sendo apontadas para o inicio da interpretagdo dos dados e
rascunhos dos primeiros capitulos produzidos desta monografia foram circulados entre as

integrantes do grupo de pesquisa e também o grupo de orientacdo para leitura e revisao.

Cabe elucidar que durante toda a monografia foi utilizado um formato fixo para conferir
autoria aos trechos citados dos diarios de campo. Por exemplo: “DCLYV, 2016:98”, o que
corresponderia ao diario de campo de Lays Venancio, ano de producdo e pagina do trecho
citado. O diario de cada uma das pesquisadoras foi editado e todos compilados em um tnico

arquivo. As referéncias de paginas vém deste tomo, autorizado por todas para citagcdes.

I11.  Aprendizados e percal¢cos em campo

Estar com as “maes de micro” e suas criangas foi a minha primeira experiéncia com
trabalho de campo. Nao ¢ de se surpreender que tenha havido muitos aprendizados, sendo,
talvez, o primeiro deles o fato de que ndo ser mae e trabalhar com maes apresenta desafios. Foi
preciso muito empenho e alguns constrangimentos para aprender a lidar com isso. Um dia, ao
ir sozinha visitar uma familia de micro, fui repreendida fortemente por entrar na casa de sapatos
e ter tocado no bebé sem ter lavado as maos ao chegar. Desde aquele dia, eu nunca mais toquei

em um bebé sem lavar as maos nem entrei na casa de alguém sem me atentar para os sapatos.

Aprendi também que as pessoas tém diferentes maneiras de reagir a uma desconhecida

se convidando para visitar sua casa, para se encontrar com elas a fim de conhecer mais sobre
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sua vida, assim, sem um porqué facilmente definido, uma vez os objetos ou sujeitos de estudo
etnografico sdo quase sempre apresentados em campo. E importante ter paciéncia e, as vezes,
persisténcia (claro, sempre com respeito). Nao pressupor que a pessoa nao quer falar com vocé

pode ajudar significativamente.

Outro aprendizado importante diz respeito a ser mais “cara de pau”, caradura mesmo,
mais atrevida, no melhor dos sentidos. Como uma pessoa introvertida, suponho que a primeira
vez em campo possa ter sido um pouco mais desafiadora para mim do que para pessoas mais
expansivas. Porém, superar os medos e insegurancas foi extremamente gratificante. Com isso
eu aprendi a me felicitar com o menor sinal de abertura das pessoas para conversar ¢ a praticar

a espontaneidade nas conversas com desconhecidas.

Também houve dificuldades. Dois dos percal¢os mais desafiadores durante o periodo
em campo se inter-relacionaram: desligar-me de casa e manter o diario de campo atualizado. E
muito importante estar presente de corpo e alma em campo e registrar as saidas o quanto antes.
Mesmo as pessoas com memorias muito bem treinadas estdo suscetiveis ao esquecimento com
o passar do tempo. E um fato inevitavel que sempre ficardo detalhes para tras, mas o exercicio
consciente da memoria, pensando nos registros posteriores, ¢ um esfor¢o que vale a pena no

fazer etnografico.

IV. Asredes em preludio

Manuel Castells, socidlogo espanhol, tem dedicado em suas pesquisas especial atengao
a temas relacionados a globalizacdo, a comunicacao e a adaptagdo humana ao que ele chama de
Era da Informagdo (1999). O autor disserta a respeito das mudancas nas tecnologias da
informacao e como sua centraliza¢ao implica em mudangas sociais, isto €, como a interconexao
dos elementos que compdem a vida humana (economia, politica, cultura, sociedade etc) sdo

influenciados pelas transformagdes tecnoldgicas.

O fim do ultimo milénio, de acordo com Castells (1999), foi carregado de eventos
historicos que transformaram de forma dramatica a conjuntura social humana em todo o mundo.
A Revolugdo Tecnoldgica trouxe uma centralizagdo sem precedentes nas tecnologias de
informacgao, mudando a forma como se relacionam economia, Estado e a sociedade. Com isso,
a geopolitica global foi alterada. A queda do comunismo soviético enfraqueceu as esquerdas

politicas, fazendo com que o capitalismo passasse por profunda reestruturagao. Tais mudancas
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trouxeram mais flexibilidade no gerenciamento econdmico, descentralizagdo das grandes
empresas e sua organizagdo em redes. Houve um empoderamento do capital junto ao declinio
do vigor dos movimentos de trabalhadores, maior individualizagao e diversificagao das relagdes
de trabalho, que passou a incluir as mulheres em condi¢des discriminatorias as forgas

produtivas.

A competi¢do econdmica de maneira global tomou forma e as diferencas culturais e
geograficas passaram a ser enfatizadas pelo acimulo de capital. A Europa foi unificada e a
regido asiatica do Pacifico se tornou mais proxima, inclusive com determinada dominagao
economica. O chamado “Terceiro Mundo” deixou de existir €, com isso, houve uma atenuagao
entre o Sul e o Norte econdmicos € uma dinamizacdo destes. At¢ mesmo organizacdes

criminosas tiveram proveito técnico e de crescimento com a Revolugado Informacional.

Novos sistemas de comunicagao foram criados — com especial énfase para o advento da
internet — e, com eles, uma linguagem digital surgiu, tornando possivel a interacdo global
instantanea e continua de tudo e todos. “As redes interativas de computadores estao crescendo
exponencialmente, criando novas formas e canais de comunicagdo, moldando a vida e, ao

mesmo tempo, sendo moldadas por elas” (CASTELLS, 1999, p. 40).

O autor ressalta que as transformacdes sociais t€m sido tdo draméticas quanto as
tecnologicas e econdmicas. Os ataques ao patriarcalismo e a disseminagdo de ideais feministas
sao um exemplo disso. Em um mundo tdo sem controle, com guerras, epidemias globais e
mudancas desenfreadas, confusas e constantes, as pessoas tendem a se reagrupar e se unir
guiadas pelo que Castells chamou de identidades primarias. “Em um mundo de fluxos globais
de riqueza, poder e imagens, a busca de identidade, coletiva ou individual, atribuida ou
construida, torna-se fonte basica de significado social” (idem, p. 41). Tais identidades podem
ser religiosas, €tnicas, territoriais, nacionais ou inclusive, como no caso abordado por este
trabalho, maternas. Penso que a identidade tem se tornado a principal, por vezes Unica, fonte de
pertencimento nesse periodo historico nacional e internacional caracterizado por tantas

desestruturacoes e transformagoes.

E sobre essa constante oposi¢do e participagdo mutua entre o eu (o ser, a identidade) e
o outro (o mundo, as redes) em um contexto de epidemia que este trabalho busca explorar. Vale
ressaltar que Castells define “rede” como um conjunto de nés interligados, sendo o n6 o ponto

onde uma linha se entrecruza. Essas redes sdo como estruturas abertas, possiveis de se expandir
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indefinidamente e integrando novos nos capazes de se comunicar com os outros da rede. As
redes das quais participam as “maes de micro” sdo, de certa forma, integradas e se comunicam
do mesmo modo que Castells descreve, porém, sua configuragdo so6 ¢ possivel como tal devido
as consequéncias do contexto de epidemia (ou seja, suas filhas ou filhos terem nascido com a
Sindrome Congénita do Virus Zika) sob as quais passaram a viver. E essa configuragio que

pretendo delinear nos capitulos que se seguem.

O trabalho ¢ dividido em trés capitulos, sendo cada um deles dedicado uma rede
especifica. Optei por chama-las de: rede familiar, rede institucional e rede de mulheres. O
primeiro capitulo, 4 rede familiar: para além dos lacos consanguineos, apresenta alguns
angulos do que as mulheres entendem como lagos familiares. Assim como os outros, este
capitulo se ramifica em quatro sessoes. Na primeira delas, um apanhado histérico dos estudos
sobre familia e parentesco na Antropologia ¢ feito. Em seguida, hd uma continuagdo da
discussdo tedrica que toma como ponto de partida cinco historietas previamente apresentadas.
As duas ultimas sessoes introduzem as duas principais interlocutoras desde trabalho, Débora e
Judith, cujos nomes foram mudados, da mesma forma como os de todas as outras interlocutoras

e das criangas que aparecem no decorrer da monografia.

O segundo capitulo, 4 rede institucional: da descoberta da gravidez as doagoes, traz a
tona momentos em que algumas das mulheres maes de criangcas com microcefalia passa(ra)m
por diversos tipos de instituicdes (publicas, privadas, sociais etc). Guiado pelas narrativas de
Débora e Judith, as quatro sessoes tratam de diferentes momentos e espacos que protagonizam
determinadas caracteristicas do encontro delas com institui¢des. A primeira traz as experiéncias
de gravidez, parto e puerpério das duas mulheres, e, com isso, seus contatos com as instituigdes
que envolveram tais momentos. Em seguida, trechos marcantes em seus relatos sao
problematizados. A terceira sessao trata de uma categoria nativa, o bale, que assume importante
papel na busca que as “maes de micro” fazem por direitos e servigos para suas filhas e filhos.
Por fim, ¢ introduzida a organizagdo ndo governamental AMAR, a qual muitas das mulheres

conhecidas durante o periodo em campo faziam parte.

O terceiro e ultimo capitulo, 4 rede de mulheres: o mundo das “mdes de micro”, trata
da sociabilidade dessas mulheres maes. A primeira sessdo descreve como acontecem o0s
encontros da ONG apresentada no capitulo anterior, a AMAR. Em seguida, o grupo de apoio
oferecido pela Fundagdo Altino Ventura ¢ retratado. Ambas as institui¢des sdo frequentadas

elas interlocutoras, mas ndo sdo estas as unicas que fazem parte da rede institucional das “maes
p > q p
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de micro”. A terceira sessdo ¢ dedicada a rede online de “maes de micro”, criada e gerida pelas
mesmas e que ¢ tdo fundamental para a vivéncia do fendmeno. Por tltimo, uma analise sobre a
verticalidade e horizontalidade desses trés tipos de apoio (pela ONG, pelo Altino e o mutuo

online) ¢ feita.
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CAPITULO 1

A REDE FAMILIAR: PARA ALEM DOS LACOS CONSANGUINEOS

Este capitulo trata de um tema confuso e, muitas vezes, problematico na vida das “maes
de micro”: familia. O intuito aqui é apresentar alguns angulos desses lagos, que chamo de “rede
familiar”, dentro do fenémeno da Sindrome Congénita do Virus Zika na capital pernambucana.
O capitulo se ramifica em quatro sessdes. Na primeira, um apanhado histérico dos estudos sobre
familia e parentesco na antropologia toma lugar junto a cinco historietas. Estas buscam
exemplificar algumas dindmicas relacionais das pessoas envolvidas nos cuidados diérios da
crianga com a sindrome e naquilo que as interlocutoras consideraram como familia. Em
seguida, uma continuacdo da discussdo teorica é feita, tomando como ponto de partida as
historietas apresentadas. As duas Ultimas sessdes introduzem as duas mulheres que serviram de
guias para o delineamento de todos os capitulos do presente trabalho, tendo em vista dados
concebidos e apresentados por ambas. Débora e Judith representam, respectivamente, exemplos

de familias consanguineas presente e ausente.

I O que é familia?

De antemdo, importa ressaltar que o conceito de familia ndo é fechado. Na Antropologia,
o0s estudos de parentesco remontam do nascimento da disciplina, e sdo tema de significativo
protagonismo até os dias atuais. Autores classicos como Malinowski, Radcliffe-Brown, Leach,
e Fortes sdo alguns dos que dedicaram grande parte de sua producdo ao tema. Porém, faz-se
importante, aqui, esclarecer que parentesco e familia ndo sdo a mesma coisa. Apesar de ambos
tratarem das formas fundamentais da dependéncia humana — nascimento, acasalamento, morte
(BUTLER, 2003) — o fazem sob aspectos distintos. Essas formas (ou fases) fundamentais da
dependéncia entre humanos sdo comuns também a outros animais, porém, é particular da nossa

espécie ditar e atribuir sentido as maneiras com que séo feitas. Para Malinowski,

O sexo ndo é (...) uma simples questdo fisiologica; ele (...) torna-se o ndcleo de
instituicGes tdo veneraveis como o casamento e a familia (...). As institui¢des dos
trobriandeses sdo feitas para permitir que a paixao brutal se purifique e se torne um

amor que dure para toda a vida... que ele se fortalega gracas aos multiplos lagos e
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vinculos criados pela presenca dos filhos... pelos objetivos e interesses de que se
compde a vida da familia (MALINOWSKI, 1982 [1929], p. 21-22).

A questdo se complica um pouco para os estudos mais recentes, em especial, quando
nos debrucamos sobre as tradugdes em simbolos das relagdes de parentesco feitas por esses
autores. Veremos cinco exemplos dessa inacurécia das traducdes em uma tentativa feita mais a
frente. Por ora, sabe-se que o conceito de “atomo de parentesco”, proposto por Radcliffe-
Brown, estrutura trés elementos que coincidem com a perspectiva bioldgica: mae, pai e filhos.
A familia, para este autor, assim como suas relagdes, possui carater funcional. Posteriormente,
Lévi-Strauss adicionou ao &tomo um elemento extra, o irmao da mée, cuja importancia se deu
por introduzir a alianca (cultura) como conceito fundamental do parentesco, ndo mais se
espelhando exclusivamente na biologia. A partir de entdo, considera-se que a antropologia tenha
sido fundamental nas contribuicdes para a desnaturalizacdo e desuniversalizagdo do conceito
de familia (SARTI, 1992).

Passadas algumas décadas desde tais pioneiras formulacbes sobre o tema, tém-se
guestionado, em estudos mais recentes, a difusdo do conceito de “familia nuclear”, fincado
junto a biologia, como modelo de familia. Os estudos de género tém contribuido — e muito —
para tais questionamentos. Judith Butler (2003) faz uma interessante diferenciacdo entre
casamento gay e parentesco heterossexual. A autora questiona o fato de a sexualidade ser posta
a servico da reproducdo, e o casamento, que confere legitimidade ao conceito de familia nuclear
descrito acima, ser uma forma de legitimar legalmente essa premissa. Butler define parentesco
como o processo de construcdo de vinculos duradouros de solidariedade e dependéncia matua.
Tais vinculos podem ou ndo ser bioldgicos e legais. J& o casamento, este constitui a legalizagéo,

pelo Estado, de determinadas formas de familia.

Se entendermos parentesco como um conjunto de praticas que estabelece relagdes de
varios tipos que negociam a reproducdo da vida e as demandas da morte, entéo as
praticas de parentesco sdo aquelas que emergem para dirigir as formas fundamentais
da dependéncia humana, que podem incluir o nascimento, a criagdo das criangas, as
relacBes de dependéncia e de apoio emocional, os vinculos de geracGes, a doenca, 0
falecimento e a morte (para citar algumas) (BUTLER, 2003: 221).

Por uma perspectiva distinta, a socidéloga feminista Oyeronké Oyéwumi (2004) critica
ndo apenas os autores tidos como classicos sobre parentesco e familia, mas inclusive estudos

feministas sobre o tema. Ela questiona “género e conceitos aliados com base em experiéncias e
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epistemologias culturais africanas” (OYEWUMI, 2004, p.2) com foco sobre o conceito de
familia nuclear — modelo apresentado por ela como tipicamente europeu. Para a autora, género
é, antes de qualquer coisa, um conceito socioculturalmente construido. A tendéncia
euramericana em querer explicar tudo com base no género pode ser perigosa e preconceituosa,
afirma. 1sso porque torna universais 0s conceitos de “género” e “mulher”, por exemplo. Porém,
ha sociedades onde tais conceitos simplesmente inexistem. Na familia loruba ndo-generificada,
grupo por ela estudado, a categoria fundamental de diferenciacéo de individuos é a antiguidade
baseada na idade relativa. “Antiguidade ¢ a classificacdo das pessoas com base em suas idades
cronoldgicas. Dai as palavras egbon, referente ao irmao mais velho, e aburo para o irméo mais
novo de quem fala, independentemente do género” (OYEWUMI, 2004, p. 6). Em sua

concepcao, ao contrario do conceito de género, o de antiguidade € dinamico e fluido.

A comparacdo com outros sistemas sociais permite ver mais facilmente a ndo
naturalidade do ndcleo conjugal que, em muitas sociedades, ndo coincide com a unidade de
parentesco fortemente difundida na nossa sociedade e que se aproxima da familia bioldgica,
consanguinea, ou seja, 0 modelo de familia nuclear composto por mae, pai e filhos (SARTI,
1992, p. 74). Uma relacdo ndo exclui as outras, mas a distancia ou estreitamento delas, assim

como suas formas, diferem entre si em maior ou menor grau.

No mundo das mulheres “maes de micro”, a relagdo conjugal geralmente ndo é tdo forte
quanto, por exemplo, o tipo de relacdo de sororidade dessas mulheres com outras mulheres
(“maes de micro” ou ndo), como entre a mulher e sua mae, suas irmas, suas vizinhas e amigas.
Em muitos casos, uma relacdo conjugal sequer existe com o progenitor, pois, muitas vezes, o
casal passou por diversos problemas e quebras a partir da chegada do bebé com a sindrome, o
que acabou por distanciar pai e mae da crianca. A prioridade dada a crianga surgiu em campo
como sendo visto, pelo homem/pai, como um problema, como um abandono a ele. Ao contrario
do que frequentemente ocorre por parte dos homens, entre as “maes de micro” — e entre elas e
outras mulheres do seu convivio — hd um estreitamento dos lagos relacionais que nasce junto
com a crianca. Considerando a figura do pai como caracteristica social e cultural nossa, Sarti

escreve que.

Se para a antropologia houvesse um grupo natural, esse grupo seria a mae e seus
filhos, ndo a mée, o pai, e seus filhos. Porque o pai, a paternidade, € uma figura social,

é uma figura construida socialmente pelo casamento [cultura]. O casamento existe
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para legitimar a relagdo com os filhos, ndo para legitimar a relacdo do homem com a

mulher e as relagdes sexuais (SARTI, 1992, p. 72).

Para além das relacdes consanguineas, com genitores, irmaos e filhos, durante o periodo
em campo no Recife, nos deparamos também com varios outros tipos de vinculos que fazem
parte do cotidiano das familias em contexto de microcefalia. Para ilustrar com dados de campo
a inconsisténcia de um modelo fechado de familia, como Butler sugere, convido as leitoras e 0s
leitores a emergirmos no seguinte compilado de cinco historietas que delineiam a dinamica
familiar e de cuidado as quais vivem algumas criancas portadoras da Sindrome Congénita do
Virus Zika. Cada uma das histérias sera intitulada pelo nome ficticio da crianga e narrada no

tempo passado, remetendo ao periodo em que foi feito o trabalho campo, em outubro de 2016.
| André:

André morava em uma pequena casa de trés comodos com a mae, 0 pai e 0s trés irmaos
mais velhos. Sua mée nos descreveu a gestacdo de André como sendo tranquila. A suspeita de
micro surgiu pouco antes de a crianca nascer, tendo sido confirmada apenas depois do
nascimento, com uma ressonancia e raios-X. Quando a mée de André contou a seu pai sobre o
diagndstico, 0 mesmo nao podia acreditar: “Esse menino num tem nada ndo”, retrucou. Apesar
de j& ter tido 12 filhos antes dele em um primeiro casamento, o pai de André foi pegar uma
crianca no colo pela primeira vez havia apenas sete anos, como nos contou sua mae, de 31 anos,

gue tem enteados com mais idade que ela.

Quem mais ajudava nos cuidados era o irmdo mais novo de André, de 7 anos, o irmao
de 15 e uma prima de 12 que morava nas proximidades. “André é muito apegado a ela”, contou
sua mae, “e ela tem muita habilidade com ele. Ela vai comigo nas terapias tudinho. Quando ela
ndo esta na aula, ela vai comigo. Ela tem aprendido muito sobre tudo isso” (DCSF, 2016:72).

Além das duas criancas, outras pessoas também participavam da rotina nos cuidados de André:
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Um sai para a escola e quando volta cuida da crianga. O [irmao] mais velho pega a
crianca e vai passear pela rua, deixa aos cuidados da méde da namorada enquanto vai
I4 jogar video game. O [pai] chega e logo quer ver o filho e ficar com ele. A [prima]
volta da escola, passa ali, fica com a crianca. [A méde] pode sair, ajudar na tarefa
escolar do outro filho, fazer comida, lavar uma roupa. E por ai vai. Ficou-me muito

claro como é importante ter uma familia extensa nesse caso. (idem).

A
CAAA

Figura 1: Em azul escuro estdo representadas as pessoas que moram na mesma
casa que André. Em azul claro estdo outras pessoas que se relacionam com ele
diariamente, mas que ndo moram na mesma casa: 0S outros irmados e irmas
paternos, a sogra do irmao, a namorada do irméo e a prima mais nova da crianga.

| Danilo:

Danilo morava no noroeste da cidade com a mée e os dois irmdos na casa dos avos
maternos. L& também vivem um tio mais novo que sua mae e a namorada dele, de 15 anos, que
estava gravida a época (DCLV, 2016:13). Danilo, a mae e os irmdos antes moravam em outro
bairro com o pai, mas precisaram voltar depois da separacdo de sua mde com seu pai, que

também é pai de seu irmdo mais velho, de 4 anos, mas ndo do irmdo do meio, de 2.

Durante nossa visita, a méde de Danilo nos contou um dos episodios recentes que havia
mexido com a vida e as relagfes familiares. Foi causado por uma emissora de TV que fazia
uma reportagem sobre pais que estavam abandonando os filhos com microcefalia. A gravacgao
foi ao ar com imagens de sua mée e, nela, haviam divulgado também o nome de seu pai, ja
entdo separado da mée. Ela se lembrava de néo ter dado detalhe nenhum a respeito da relacao
dos dois, apenas dito que nao estava mais com o pai de Danilo. Na visdo dela, a emissora se
aproveitou da situacdo para fantasiar a reportagem a fim de ganhar audiéncia. Apesar de
reconhecer a ocorréncia de muitos casos de “abandono paterno”, a mae de Danilo enfaticamente

afirmou néo ter sido mais um deles e explicou que saiu do relacionamento porque foi traida
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pelo pai de Danilo com a baba dos meninos e também porque sofria violéncia doméstica.
Contou também que o irmao mais velho de Danilo chegou a ver uma cena forte e, na tentativa
de defender a mée das agressdes, enfiou um pedaco de ferro no pai. Essa reportagem fez com
que o pai de Danilo e sua familia se irritassem com ela e que ele deixasse de ver 0s meninos
por um bom tempo, impedindo-a de fazer suas coisas pessoais e de descansar, como forma de

puni-la pelo que foiaoarna TV.

Com apenas 22 anos, a méde de Danilo ja sofreu com violéncia doméstica, problemas
graves de saude e passava os dias entre clinicas e hospitais para conseguir o que seu filho cagula
precisava, dividindo ainda a aten¢do com os outros dois maiores. Ela se considerou uma mulher
sozinha, porém “sozinha com Deus” (DCFV, 2016:6).

A-@
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Figura 2: A dindmica familiar de Danilo

| Jonas:

Jonas é o primeiro e unico filho de um casal de jovens. Os trés moravam juntos em um
humilde barraco no quintal dos fundos da avé materna de Jonas. Apesar de morarem lado a lado
da familia consanguinea, sua méde nos contou com pesar sobre a falta de apoio, aversao e

rejeicdo da avo para com 0 pequeno Jonas:

Voce vé, sabe, vocé vé quando a pessoa ndo da aquele cheiro gostoso no bebé. Ela faz
isso com os outros netos tudinho, mas ndo com o meu filho. E bem diferente o
tratamento. Eu fico muito triste com isso, muito mesmo. Por isso que eu digo, la em
casa sou eu e ele [o marido], nds dois para tomar conta de Jonas. S6 nos dois, mais
ninguém. Nao posso contar com ninguém. Somos s6 nos dois pra tudo. (DCSF,
2016:138).
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Quando os conhecemos, 0s trés eram o Unico e muatuo apoio familiar que tinham, mesmo
morando no mesmo terreno que a avo de Jonas. Apesar de contarem com o envolvimento e a
presenca do pai, a mée de Jonas sente falta do restante de sua familia. O casal ndo pretende ter
outros filhos além do primogénito, que necessita de cuidado integral. A mesma decisao foi feita
pelo casal a seguir, em que o restante da familia tem uma configuragdo um pouco diferente,

mas cujo primeiro filho também veio com microcefalia.

Figura 3: Outras pessoas moravam no
lote mesmo lote, mas estas foram as
mencionadas explicitamente.

| Pietro:

Fomos recebidas pelo primo em segundo grau de Pietro, primo primeiro de seu pai (é
um “primo de considera¢do”, pois fora adotado pela familia quando era ainda crianga). Na
pequena casa, no alto de mais um morro, viviam este primo (ndo consanguineo), o pai, a mae,
a bisavé paterna e Pietro. O bisavd paterno também morou ali com eles, mas havia passado
muito tempo doente de cancer até, uns poucos anos antes, vir a falecer. A salde da bisavo, ja
septuagenaria, também nao era mais tdo estavel como fora até a morte de seu marido. Por isso,
0 primo segundo, que foi criado pela senhora, parara de estudar e trabalhar, a fim de cuidar
dela, que ja ndo se lembrava de tomar todos os remédios na hora certa, ndo cozinhava e nem

limpava mais.

A mée de Pietro vivia harmoniosamente sob 0 mesmo teto que a mais versada e veterana
mée da familia. Esta Gltima, a bisavo de Pietro, mesmo com a experiéncia de 14 gravidezes e a
criagdo de dois filhos adotivos, demonstrava imenso respeito pela forma como a mée de
primeira viagem exercia os cuidados com o bisneto e a tratava como uma legitima filha. Com

passos lentos e curtos, audi¢do impecével, voz firme, corpo franzino e aquela calmaria que vem
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com o passar de muitos anos de vida, a senhora ndo conseguia ajudar sua “filha de coragéo”

tanto quanto gostaria.

Quando perguntada se pretendia ter outro filho, a mée de Pietro ndo hesitou em dizer
que nao: “Num sei nem se meu filho vai andar, falar...” disse, reticente, observando o filho com
um olhar absorto. Pudemos ver grandes gotas de lagrimas se formarem em seus belos olhos cor

de &mbar e escorrerem vagarosamente pelas macés de seu rosto.

Figura 4: A bisavo, o primo segundo, o pai e a mae de Pietro dividiam a moradia.

| Caio:

Como no ultimo caso, durante 0 campo, encontramos também outras configuracdes de
apoio partindo de outros parentes. Um deles é o caso da familia de Caio, em que sua jovem avd
se tornou sua principal cuidadora. A mée, entdo com 23 anos, e pai de Caio viviam junto deles,
porém, trabalhavam fora. Foi a avo materna de Caio quem assumiu seus cuidados integrais. Era
ela quem respondia a todas as perguntas, sobre a gravidez da mée de Caio e até minuciosos
detalhes a respeito da condicdo fisica, neuroldgica e terapéutica do proprio Caio. Porém, ela
fazia questdo de deixar claro que ndo era a mae dele, mas a avo, e que se imbuira do trabalho
de cuidadora em tempo integral apenas temporariamente, até que a mae de Caio tivesse
condicBes de viver a vida em familia de maneira independente, em sua propria casa: “Quando
ela arrumar a casinha dela, quando eles encontrarem o cantinho deles, vao com o Caio, véo
cuidar dele. Eu vou morrer de saudade dele, mas é importante que seja assim”. (DCSF,
2016:195). Naquele momento moravam todos no casulo, como apelidou a avé sua pequena

casa.
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Figura 5: A dinamica familiar de Caio

1. Reflexdes

As cinco historietas apresentadas servem de exemplo, tanto em uma tentativa visual
quanto descritiva, de como “familia” é um termo abrangente. Ha muitas configuragdes possiveis
e existentes e 0 modelo nuclear, composto de mae, pai, filha(s) e/ou filho(s) raramente vigora.
Todos os casos descritos pertencem a familias da camada popular e, em todos eles, uma mulher
é a cuidadora principal. As vezes pessoas fora do convivio doméstico (em azul claro) auxilia

mais nos cuidados da crianca do que aqueles que vivem conjuntamente com ela.

Claudia Fonseca (2005) observou que a vivéncia familiar difere entre as camadas da
populacdo brasileira. De um lado, a elite com a ideia de familia muito préxima daquela de
linhagem, a qual se valoriza o patriménio e onde vive um espirito corporativista, moldados a
partir do modelo de familia nuclear, tdo disseminado como simbolo da modernidade. De outro,
as familias pobres criam extensas redes de ajuda mutua e é devido a essa dindmica que
conseguem sobreviver. No primeiro caso “os individuos com muitos problemas sao afastados
da convivéncia familiar tal como uma perna gangrenada é cortada para manter a saude do
corpo” (FONSECA, 2005, p. 52) enquanto, de forma bastante antagonica, nas camadas mais
pobres “tornam-se membros pertinentes dessa rede familiar ndo somente pais, mas irméaos, tios,

primos, ex-sogros, compadres e até amigos” (idem).

Muitas das “familias de micro” seguem tal observacdo de Fonseca, a qual o grupo
familiar das camadas mais pobres da sociedade se estendem para além do grupo consanguineo
e nem sempre correspondem ao modelo europeu de familia nuclear. Como vimos nas cinco

historias acima e, mais detalhadamente, veremos em dois exemplos que dardo continuidade a
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este capitulo, para que consigam se organizar e oferecer os cuidados a crianga, 0s membros das
familias precisam estar conectados a uma imensa rede de pessoas, ligadas ou ndo por lagos de

sangue.

De acordo com a autora, o significado de familia varia dependendo da categoria social
em que os individuos estdo inseridos. Pensando em satde, ela diferencia os graus de “saude da
familia” e “satde individual” nas diferentes camadas. Nas médias e altas, devido a tendéncia
em eliminar elementos desviantes ou com o potencial de perturbar a ordem original esperada
do modelo (seja contratando cuidadoras em tempo integral para tomar conta de determinado
ente adoecido, seja internando membros idosos, dependentes quimicos ou outros em asilos e
clinicas privadas etc.) e, assim, as familias costumam possuir um reduzido nimero de pessoas,
h& maiores chances do grau de saude da familia se aproximar ao da individual. Se pensarmos
nas familias de camadas mais baixas, veremos que pode haver certa desarmonia entre a satde
da familia e a satde individual dos membros. Isso porque nestas “parece que certas pessoas
acabam sacrificando projetos individuais ou os de seu nucleo familiar para salvar individuos
problematicos da rede extensa de parentes” (FONSECA, 2005, p. 52).

Diante do nascimento de uma crianga com microcefalia, torna-se inevitavel uma
reestruturagdo da dinamica familiar — em especial da mée, que geralmente exerce o papel de
cuidadora principal —, tendo em conta os cuidados requeridos pela condi¢cdo de saude geral
dessas criancas. As sobrecargas sao diversas. Desde financeiras, por conta de medicamentos,
consultas, exames, terapias complementares, transporte, alimentacdo, Orteses, proteses, entre
outros gastos que aumentam de maneira consideravel e paulatina no decorrer do tempo; sociais,
levando em consideracdo, por exemplo, a nova identidade a ser criada — a de pai, mée, avo,
irmé&o “de micro” —, e o0s efeitos externos disso, tal como a lida com olhares de estranhamento,
preconceitos etc.; até psicoldgicas, pois, as maes, por exemplo, acabam por abdicar de
praticamente toda a sua individualidade, privacidade e perspectivas para assumir o cuidado
integral de um bebé com varias limitagcGes. Pensando com Fonseca, se nas camadas populares
ja ha, por vezes, um desencontro importante entre a “satide da familia” e “satde individual”,
penso que nas familias de micro isso seja ainda mais dramatico, pois as cuidadoras sacrificam

muito da sua individualidade em funcdo da crianca.

Vimos com as cinco historietas que familia ndo é, entdo, uma coisa especifica, com

conceituacdo acabada, estabelecida. Ndo ha um modelo de familia compartilhado, aceito e
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vivido por todos os grupos humanos. E uma instituicdo cultural dindmica, variavel no tempo e
no espaco, em constante transformacéo. A seguir, e pelo restante deste capitulo, introduzirei e
discutirei as historias familiares de duas “maes de micro”, Débora e Judith, as quais

protagonizardo, com maior ou menor énfase, todo o presente trabalho.

A escolha em apresentar as cinco historietas acima e depois, a seguir, introduzir
duas historias mais robustas para organizar os dados e produzir o texto deste capitulo se justifica
pela intencdo em ilustrar, com exemplos mais pontuais e tematicos, a diversidade e as nuances
das experiéncias individuais diante do fendmeno da epidemia e, também, das organizacGes
sociais dentro de grandes categorias analiticas como classe social, género, papel social etc.,
muito trabalhadas nas ciéncias sociais. Exemplos assim, em formato de pequenas historias e
com outras personagens, aparecerdo eventualmente também nos capitulos seguintes, porém,
sendo eles guiados a partir da narrativa de duas interlocutoras fixas, Débora e Judith, com quem
tive maior contato e, consequentemente, cujas nossas conversas puderam abranger com mais
calma todas as redes aqui apresentadas. Eis o0 porqué de elas serem nossas guias no decorrer

desta monografia.

I1l. Débora

Apipucos é um pequeno bairro recifense que fica a mais ou menos nove quildémetros do
centro. Ja foi palco de importantes acontecimentos histéricos, como a Revolucgdo Praieira e lar
de personalidades conhecidas no pais, como Gilberto Freyre e Assis Chateaubriand. Hoje,
Apipucos é um retrato do pais, que convive contiguamente com desigualdades. E na parte mais
modesta e despojada do bairro que nasceu e morava desde entdo a nossa primeira interlocutora,
Débora, que primeiro respondeu a minha carta e apresentou interesse, abertura e simpatia pela

nossa pesquisa desde o inicio.

Débora, mée de Jodo Pedro, entdo com 10 meses em 2016, e de Karoline, com 12 anos,
tinha 29 anos de idade quando a conhecemos. Os trés moravam de aluguel nos trés comodos do

piso superior de um pequeno sobrado rosado, de janelas azul marinho e com uma placa na frente
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escrita @ mao “vende-se picolé e dudu®”, numa longa e estreita rua de Apipucos.

3 Dudu é o equivalente a dindin em Brasilia.
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O pai de Jodo foi embora quando o bebé tinha menos de dois meses de vida, alegando
que ele fazia muito barulho, em raz&o de seu choro insistente. A avé de Jodo disse que o pai
nunca ajudou em nada e foi embora porque estava com ciime da atencdo que toda a familia
passou a dar ao novo bebé. Débora é a Unica méde que conhecemos no periodo em campo que
ainda trabalhava fora e que era a provedora principal do sustento da casa. Recepcionista, recebia
R$880 por més, um salario minimo.

Viviam rodeados por grande parte de sua familia extensa, tanto por parte da mée quanto
do pai, que também moravam na mesma rua ha muito tempo. Quase todos os moradores da rua
eram parentes. Quando chegamos ao bairro, a avé de Débora foi nos guiando: “Aqui mora eu,
aqui meu pai, bisavo de Débora e tataravo de Jodo, aqui uma tia de Débora, aqui o avo...”
(DCLV, 2016:38). Um do ladinho do outro. Chegando a sua casa, com um sorriso no rosto, foi
a propria Débora quem nos recebeu na porta, nos dando abracos e boas-vindas. Todos ali se
conheciam bem, pareciam se ajudar, se importar uns com os outros e isso era fundamental para
a vida de Débora e Jodo. “Aqui todo mundo ajuda a cuidar do Jodo. Todo mundo é parente,
todo mundo ajuda Débora”, disse a avo (DCSF, 2016:43).

Com muita alegria nos contou Débora sobre a chegada de Jodo a comunidade. Por ser o
unico bebé com microcefalia no bairro, e por serem todos parentes e amigos os residentes
préximos, houve grande comocdo e Jodo foi muito bem recebido: “Todo mundo abragou a
causa”, disse. Havia toda uma preocupacdo com o bem-estar dele e inclusive estavam
organizando uma festa comunitaria para o seu primeiro aniversario, no inicio dezembro de

2016, que aconteceria no campo de futebol do final da rua.

Débora, Jodo e Karoline viviam cercados de apoio e carinho de seus vizinhos-parentes.
Era perceptivel a tranquilidade desta mae, que podia ser tanto devido a sua personalidade quanto
a seguranga que tinha de que, caso ela propria viesse a faltar, seus filhos ndo estariam
desamparados. Muitas das outras mulheres que conhecemos ndo viviam com sentimento
parecido. Débora mencionou a importancia desse apoio quando contava sobre o que lhe
disseram os médicos ao dar o diagnostico de Jodo: “Se ele sobreviver, pode ser que sejam s

horas ou poucos dias”, “se durar [sua vida], ele vai vegetar”. Sugeriu que teria sido muito mais

dificil ouvir essas sentencas caso ndo contasse com o apoio familiar.

A rotina deles era bastante agitada. Débora trabalhava como recepcionista de um motel

em dias alternados. Saia de casa as sete da manh@, retornava somente as nove da noite e, quando
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chegava, fazia os exercicios de estimulacdo em Jodo e dava atencdo a filha mais velha. Nos
seus dias de folga, era ela quem levava o bebé as terapias, mas quando nédo estava, era sua mae,
avo de Jodo, quem assumia esse papel. Ela nos contou que nédo teve dificuldade em negociar
este esquema no trabalho. A avo também trabalhava fora, porém, todas as noites, e so tinha dois
domingos de folga por més, mas, ainda assim, substituia Débora quando ela ndo podia levar
Jodo as consultas e terapias.

Passaram-se dez meses desde o nascimento de Jodo. Aquela altura, a av disse ja estar
exausta da correria entre trabalho, vida pessoal, terapias e consultas de Jodo. Reclamava de ndo
ter mais tempo suficiente para seu namorado e, quando tinha, estava quase sempre muito
cansada para encontra-lo. Além de trabalhar fora, quando chegava em casa, s6 tomava um
banho rapido e corria para a casa da filha, pois precisava cuidar dos netos enquanto a mae deles
trabalhava. “Eu nao t6 conseguindo mais”, disse, com pesar. Ela ja havia alertado a filha para
o fato de que, depois que Jodo fizesse um ano, Débora precisaria sair do emprego porque ela
ndo mais iria ajuda-los dessa forma, dedicando-lhes tanto de seu tempo. Quando eu perguntei
a avo de Jodo como seriam as coisas depois que Débora saisse do emprego, ela disse que nao
sabia, mas a filha precisaria se virar. Perguntei, entdo, sobre o pai de Jodo. Nunca ajudou em
nada, contou ela, e volta e meia aparecia dizendo que amava o filho. A mée de Débora parecia
bastante insatisfeita e revoltada com isso. “Ele ndo vai dar pensdo ndo, menina... Nao tem onde
cair morto”. Com um olhar triste e desconsolado de lamento ela soltou “eu espero que Jodo

Pedro ande logo, mas acho que ndo vai andar ndo. Sera? Acho que ndo...” (DCLV, 2016:208).

Até mesmo as pessoas que se dispdem a ajudar em um primeiro momento vao se
exaurindo com a intensidade cotidiana e a demanda de dedicagdo. Antes, a mée nao se envolvia
tanto na fluidez da vida dentro da casa de Débora. Esta compartilhava as despesas com um
marido, tinha um trabalho com plantGes menos intensos e ja havia muitos anos desde sua
experiéncia com a filha ainda bebé. Depois de onze anos do nascimento da primeira, veio Jodo,

de maneira inesperada, e com ele, diversas mudangas em todos os ambitos da vida dessa mée.

O bebé tinha vérias sessbes de terapia por semana. Dentre elas, de fonoaudiologia,
hidroterapia, fisioterapia, musicoterapia, e terapia ocupacional. Karoline também ajudava
bastante a mae com Jodo, fosse acompanhando-os em alguma terapia em horario contrario ao

daescola, nos cuidados dentro de casa, ou ficando com o irm&o quando a mée precisava resolver
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algo fora por algumas horas. Foi muito comum encontrar a triade geracional avo-méae-filha

envolvida no cuidado dessas crian¢as (DCSF, 2016:48). Nao se via homens.

Durante toda a pesquisa, foram poucos 0s homens que encontramos. Poucos mesmo, se
comparados com a quantidade de mulheres. Em uma manha no hospital, conhecemos pelo
menos duas dezenas de “maes de micro”, mas foram vistos apenas cinco homens. Os que
conhecemos naquele dia estavam desempregados ou trabalhavam em horério contrario ao das
terapias agendadas no dia. O desemprego nas camadas populares do Recife apareceu com
grande ocorréncia. Havia casos de familias inteiras sem emprego, que sobreviviam a base de
servicos informais (bicos) e de beneficios pablicos. Porém, vale considerar que por mais que

sentissemos

Grande incomodo com a auséncia dos homens, com o abandono e desamparo que
muitos deles oferecem as mulheres, também [imaginamos] que passem muito tempo
do dia atras de trabalho, de um trocado, de um alimento para uma refei¢do da familia.
Sua auséncia ndo pode ser totalmente criticada por nés. Nem pode ser equivalente a
integralmente dentro do trabalho nem integralmente fora dele. Ha nuances, ha
caminhos ziguezagueantes. O desemprego de C., a0 menos, lhe permitia estar com a
esposa alguns dias no Altino ou em outras caminhadas pela cidade ou mesmo em casa
cuidando do filho (DCSF, 2016:119).

Vimos casos de homens que aproveitavam o tempo livre decorrente da situacdo de
desemprego para acompanhar a esposa e 0 bebé nas terapias; vimos também uma cunhada
acompanhando a sobrinha e sua mde, com o irmao servindo de motorista com o carro
emprestado de um amigo; vimos casos em que Jesus, 0s irmé&os da igreja e as pastorais eram a
fonte de forca e esperanca: ““se eu nao tivesse conhecido Jesus, ndo sei o que seria de mim hoje”,

como disseram duas mulheres na ocasido de um almoco.

Pensando especificamente sobre o0 pai de Jodo Pedro e o fato de ter ido embora devido
ao intenso “barulho” do filho, assim como muitas das falas sobre o choro desses bebés,
percebemos que, em um bebé fora do contexto de deficiéncia ou de malformacédo congénita, o
choro pode indicar fome, fralda suja, sono, calor, frio, ou algum desconforto, por exemplo. Em
um bebé com microcefalia, o choro significa muito mais e mobiliza muito mais coisas. Como
explicado na introducdo deste trabalho, a primeira fase dos “bebés com micro” é a do choro.
Um choro muito mais resistente, constante e de dificil compreenséo do que o de outros bebés.

Esse choro serviu de pretexto para que muitos pais deixassem suas familias nos primeiros meses
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de vida das criangas, como aconteceu com Débora. N&o é a toa que o fendmeno do abandono
paterno das criancas com microcefalia tenha virado manchete de jornal e tido grande atencéo
midiatica no inicio de 2016.* Apds a fase do choro, comegaram as varias terapias e, com isso,
as mulheres passaram a estar muito menos presentes em casa. Além do choro e do tempo fora,
como nos apontaram algumas mulheres, existe também preconceito vindo dos proprios pais, 0
que potencializava ainda mais a intolerancia com as andancas das esposas em busca de

atendimento e servigos para seus bebés.

Se considerarmos a familia ndo apenas como um tipo de organizacdo social, mas
também como unidade de cuidado, € possivel perceber o impacto e o drama causado pela
necessidade de atencdo a uma crianga em contexto de deficiéncia sobre a organizagao familiar.
Em alguns casos, a estrutura familiar se mantém tal como antes da chegada do bebé e, as vezes,
fortalece os lagos a fim de proporcionar a vida ao redor da crianga 0 mais positiva possivel e
menos sobrecarregada unicamente para a méde. O caso de Débora €, em grande parte, um
exemplo disso. Apesar da auséncia do pai de seu filho, o restante da familia e amigos proximos
se mobilizavam para auxilid-la ndo s6 nos cuidados diarios com Jodo (como levando-0 as
consultas e terapias, revezando-se no cumprimento dos afazeres domésticos, alimentando o
bebé e medicando-o, promovendo festa de aniversario comunitaria), mas se esforcavam
também para aprender e se politizar sobre a condicao cronica dele, sobre as percepcdes e sinais
de Jodao em casos de emergéncia (“a irma sabe tudo dele”, e é capaz de socorré-lo, por exemplo,
caso 0 mesmo tenha uma crise convulsiva), e a defendé-lo de ofensas e preconceito. Como disse

a propria Débora, “todo mundo abragou a causa”. Mas, infelizmente, nem sempre ¢ assim.

O fato é que, como bem abordado no artigo de Maria Angélica Marcheti Barbosa et al
(2012), a chegada do bebé pode gerar uma crise familiar generalizada que abala varios aspectos

da vida, desde seu funcionamento até sua propria identidade. “A familia se vé despreparada

4 Por exemplo, algumas das noticias a respeito dos homens:

“Pais abandonam filhos que nascem com microcefalia” — O Nortdo Jornal, 4 de fev de 2016.

“Apontadas como culpadas por microcefalia, maes se veem abandonadas por maridos* — iG, 4 de fev de 2016.
“Homens abandonam maes de bebés com microcefalia em PE” — Estaddo, 5 de fev de 2016.

“Microcefalia faz aumentar caso de mies abandonadas por companheiros” —Globo.com, 12 de mar de 2016.
“Pais que abandonam mades de filhos com microcefalia tém ‘micro cora¢dao’” — ONDDA, 17 de set de 2016.
“Homens abandonam méaes de bebés com microcefalia em PE: ‘Ele me culpou por ela nascer assim’” — R7, 4 de
fev de 2016.
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para enfrentar ou lidar com esse novo modo de ser familia, pois o filho deficiente representa a

quebra de expectativas, a alteragao de papéis” (BARBOSA et al, 2012 p. 195).

A dindmica e estrutura familiar podem se alterar devido as diversas exigéncias as quais
sofrem os membros — em especial, a mae —, indo desde questdes emocionais até de convivéncia
com a criancga, o que pode resultar em pesados processos emocionais, psicologicos, desencontro
conjugal e distanciamento ou aproximagao do restante da familia. No contexto da microcefalia,
encontramos em campo diversas variagdes dessa configuracao, algumas as quais “a familia
busca adaptar-se a uma nova realidade e reorganizar-se para enfrentar a experiéncia de viver e
conviver com o filho deficiente, tentando reconstruir sua identidade como grupo familiar”
(BARBOSA et al, 2012 p. 195).

Este parece ter sido o caso de Débora. Sua mée, avo de Jodo, passou a participar mais
de sua rotina, ajudando nos cuidados com a crian¢a nos horarios em que néo estava no trabalho;
a filha mais velha, Karoline, a acompanhava nas andancas quando ndo estava na escola; o
restante da familia, que fazia parte da vizinhanca, sempre contribuia com alguma coisa de casa,
fosse lavando uma pia de louca suja, passando o ferro em uma leva de roupas, abrigando ou
alimentando a filha mais velha enquanto ela ou a avé ndo chegavam da rua, dentre outros

arranjos.

N&o se pode perder de vista, contanto, que h& outras mulheres em que a familia se
afastou; que nunca esteve presente e a distancia sé se potencializou; que amigos substituiram o
papel esperado pela familia; que membros dos servicos de salide operam com mais afeto e
atencdo do que a prépria familia; que outras mulheres com filhos em contexto comum se unem,
se fortalecem e se autobatizam como familia; etc. Este era o caso de Judith, como apresentado

a sequir.

IV.  Judith

Para chegar até a casa de Judith, foi preciso tomar um 6nibus até o centro de Recife e,
de 14, um metrd até o bairro de Tejipid, area bastante densa da cidade. De acordo com
informacdes do site oficial da Prefeitura do Recife, com area territorial equivalente a quase a
metade da de Apipucos, onde vive Débora, Tejipié abriga quase trés vezes mais habitantes.

Semira Adler Vainsencher (2003) explica que a regido na margem esquerda do Rio Tejipio,
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hoje bairro, ja existia bem antes da invasdo flamenga e fazia parte de um engenho de agUcar
importante no Recife. Naquela época, todo o agucar do estado chegava em pequenos barcos, o

que tornava a area proxima ao Rio Tejipio bastante movimentada e oportuna.

A casa alugada onde Judith e sua familia moravam havia cinco meses era virada para
uma pista movimentada e ficava logo atrds da estacdo do metr6. Foi ela mesma quem nos
recebeu e timidamente nos chamou para entrar, indicando para que nos sentdssemos no sofa. O
piso da sala, bosquejado com arabicos pretos na ceramica branca, chamava a atengéo por sua
beleza. Na sala, vendo TV, estava Lili, como é carinhosamente chamada Livia, no colo de seu
irmdozinho mais velho, de 7 anos. Lili tinha ainda dois outros irmdos que dormiam quando
chegamos. Ela estava com uma carinha bem mais animada em comparacdo com a ultima vez
que a vimos: descansada, corada, sem bandagem?®, sorridente e com o olhar atento. Moravam
0s seis na casa: Judith, entdo com 32 anos; os quatro filhos, que tém entre 1 e 7 anos, e 0 marido,

doze anos mais velho que ela.

Quietinha, silenciosa, com tracos delicados, suaves e bastante parecida com a irma um
ano e meio mais velha, Lili teve o diagndstico de microcefalia quando ainda estava na barriga
da mae, no sexto més de gestacdo. Judith ndo tinha certeza se foi o virus Zika que causou e,
como muitas, dividia-se entre as controvérsias e teorias que circulavam entre as maes. Nao sabia
se acreditava na versdo que diziam sobre o lote vencido de injecdo contra rubéola que muitas
gravidas tomaram, que ndo por acaso ela também tomou; se foi o mosquito modificado que
supostamente havia sido solto para combater os outros ja existentes; ou se realmente havia sido
o virus da Zika. O que ela tinha certeza era de que sua filha cagula era vitoriosa — inclusive esta
¢ arazdo de té-la batizado de Livia Vitéria. Depois de um parto dificil, do quase falecimento e
de poucas esperangas dos médicos por conta das complicagdes, Livia ficou internada por varios

dias para exames clinicos, testes e estudos cientificos até poder ir finalmente para casa.

5 A bandagem é uma espécie de fita azul que outro dia Lili usava colada ao redor da boca. Perguntei uma mae para
que servia e ela disse que era “pra parar a baba”. Depois eu vi algumas criangas com aquilo ndo sé ao redor da
boca, mas também no queixo, bragos, pernas e resolvi buscar mais sobre: “Em 1996, Kenzo Kase desenvolveu o
método Kinesio Taping, que consiste na aplicacdo direta da bandagem elastica Kinesio Tape sobre a musculatura
gue visamos estimular. Os principios da atuacdo do Kinesio Taping na musculatura sdo: correcéo da fungdo motora
de musculos fracos, aumento da circulacdo sanguinea e linfatica e aumento da propriocepcdo através da
estimulacdo dos mecanoceptores cutdneos. Recentemente o Kinesio Taping vem sendo utilizado com o intuito de
melhorar o controle oral de criangas com desordens neuroldgicas, causando reducéo da sialorréia e melhora no
vedamento labial.” (RIBEIRO, M. O. et al, 2009). Parece ser uma forma ndo tdo invasiva de estimular os musculos
desses bebés, que ja fazem tantas sessdes de estimulagfes e tomam tantos medicamentos — as vezes incluindo
relaxantes e, em alguns casos, enrijecedores musculares.
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Além de Lili, Judith tinha mais outros trés filhos os quais ela chamava, de forma bem-
humorada, de “creche”: “quando tenho que sair e eles estdo sem aula, eu levo a creche toda
comigo”. O marido, contou ela, quase deixou a familia por conta do choro de Lili nos primeiros
meses. Depois comegou a implicar com as saidas dela em busca de servigos para a filha: “Ele
ndo ia comigo. E dizia que tudo aquilo era coisa da minha cabeca. Que eu tava louca. Que a
menina ndo tinha nada” (DCSF, 2016, p. 179). Muitas mulheres relataram casos assim, em que
o companheiro simplesmente foi embora “por preconceito mesmo”, como contou Judith, ou
porque os bebés choravam muito no comeco (“faz alguma coisa com essa menina”, dizia o
marido com frequéncia), mas também porque as mulheres ficavam muito tempo fora de casa:

“Meu marido mesmo, quase me largou. Tava achando que eu tava era atras de macho ao invés

de cacando coisa pra Livia” (DCLYV, 2016:104).

Judith marejou os olhos ao nos contar que, na noite anterior a nossa visita, havia
acontecido um episédio de violéncia doméstica embasado por este exato pretexto. Dados os
safandes do esposo, seus ouvidos chegaram a sangrar. Foi na frente das criangas mesmo,
enquanto ela terminava de cuidar das pilhas de roupas sujas da semana que haviam se
acumulado e que ela vinha lavando a mao desde cedo. Ele implicava com o fato de ela passar
muito tempo fora de casa e a acusava de que esses problemas da filha — as terapias, consultas e
tudo o mais — eram desculpas inventadas por ela para que pudesse sair e encontrar outros
homens. Quando partiu para cima dela, a empurrou e Judith caiu contra o guarda-roupa, foi
quando seu ouvido comecou a sangrar. Ela contou que, ainda durante a discussdo, “ele caiu
também. Disse que eu empurrei ele. Mas nada. Tava molhado o chao. Ele escorregou” (DCSF,

2016:186).

Ela queria muito sair de casa e se separar dele, disse que ja ndo dava mais certo havia
um tempo. A esperanga dela era que Lili andasse, pois com ela andando, Judith poderia deixa-
la com alguém a fim de trabalhar fora e sustentar uma casa e seus quatro filhos sem o marido,
coisa que ainda nao era possivel. Perguntei se Judith achava que o marido entendia a deficiéncia
da filha e ela me respondeu de forma rapida e direta: “o ciime e a possessao dele ndo deixam
ele enxergar a deficiéncia dela”. Seus olhos se encheram de lagrimas, mas nenhuma chegou a

cair.

Quando acordou a timida irmazinha de trés anos, cogando os olhos, apareceu sé de fralda

na soleira da porta, a mae disparou: “essa ai ja tinha parado de usar fralda e voltou”. Foi assim
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que iniciou um triste relato sobre saude, saudade e familia que diz muito sobre a dindmica

solitaria de muitas “familias de micro™:

Dois meses antes, numa noite aparentemente qualquer, Lili e seu pai haviam se deitado
para dormir, quando perceberam que seu corpinho estava gelado além da conta. Acharam que
era frio e a agasalharam, mas a frieza nao passava. Observaram que ela comecou, entdo, a piscar
os olhos muitas e muitas vezes, como se estivesse tendo espasmos nas palpebras. Logo veio o
vomito e, com ele, a febre de mais de 39 graus. A mae podia sentir a seriedade do que estava
acontecendo, que ela precisava de atendimento urgente. Levaram-na ao hospital mais préximo,
o Otavio de Freitas, mas nao receberam atendimento. Por WhatsApp, disseram a neurologista
de Lili o que estava acontecendo. A médica os aconselhou a irem direto para o Instituto de
Medicina Integral Professor Fernando Figueira, o IMIP. Chegando 14, socorreram-na e lhe

deram um medicamento chamado Berotec. A bebé estava tendo uma crise convulsiva.

Com total atencdo a filha apds a medicagdo, Judith percebeu que seus labios estavam
mudando de cor e ela disse ao marido que havia alguma coisa errada. O marido disse ndo, que
era coisa da cabega dela, que os médicos sabiam o que faziam. Ela ndo se contentou e chamou
por ajuda, dizendo que a filha estava passando mal. Enfermeiros chegaram e a tiraram da sala.
Lili havia desmaiado, seu coragao havia parado de bater. Tiveram que reanima-la. Foi por muito

pouco!

Judith precisou ficar por volta de 15 dias no hospital acompanhando sua cagula, a época
com apenas 10 meses de idade. Um més depois, o filho de uma amiga chegaria ao hospital da
mesma forma, com “cansaco”, e, tendo tomado o mesmo medicamento, seu cora¢do também
parou. A diferenca € que o dele nao mais voltou a bater. Nao puderam reanimé-lo. A mae deste
bebé acreditava que este medicamento matava as criancas com micro. A médica que o atendeu
foi acusada por essa amiga de Judith por erro de prescri¢do. Por sua vez, a médica acusava de
volta, dizendo que a mae teria superdosado um dos medicamentos para convulsdo e acarretado
na morte do filho. A mae, em prantos, contou que jamais faria algo assim. Era seu primeiro e

unico filho. Era tudo o que ela tinha.

Durante os quinze dias da internacdo de Lili, seus trés outros irmdos ficaram sob
responsabilidade do pai. A irma, nesse meio tempo, acabou voltando a usar fraldas e chorava
tanto, tanto de saudade da mae que o esforco lhe causou uma hérnia umbilical. Ela precisaria

de cirurgia como solugdo, mas Judith disse nada poder fazer por nao ter como deixar Lili de
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lado nem por um minuto e também nao poder leva-la para o hospital, pois ¢ muito arriscado
para sua saude ja fragil. Ela ndo sabe quando a irma de Lili podera fazer a cirurgia, pois nao
sabe quando Lili tera sua saude estavel o suficiente. Naquele momento, as duas tinham a

carinhosa mae por perto, mas Lili ainda era a prioridade de saude.

Depois dessa crise convulsiva, todo o progresso no desenvolvimento de Livia foi
perdido. “Com seis meses ela ja sentava, agora nem se segura mais”, nos disse, segurando Lili
sentada em seu colo e nos mostrando sua falta de equilibrio e firmeza com as pernas, com o
pescocinho mole, caido, coluna encurvada e o bracinho direito duro, estendido, com o cotovelo
¢ a palma da mao para fora. Ela olhava para a filha e nos contava isso com muito pesar. “O que
atrasa eles ¢ a convulsdo”, pois desaprendem tudo o que até 14 haviam conseguido desenvolver.
Na época da visita, a bebé tomava dois remédios para convulsdo, o Keppra e o Sabril, que juntos

custavam quase R$700 e duravam cerca de um meés.

Os medicamentos, quando nao eram conseguidos por doagdo, acabavam precisando ser
pagos do proprio bolso da familia, pois o uso continuo deles ¢ a unica op¢do. Na semana
anterior, Judith havia entrado com um pedido formal na prefeitura para tentar conseguir pelo
menos um dos medicamentos na farmécia popular, o Keppra, para controlar as convulsdes, que
custa na faixa de R$130,00 cada caixa de 250mg. Além desse, Lili usava outros. Alguns deles
eram: Para o “cansago”, usa uma bombinha de Aerolin que custa em média R$40,00 (100mcg).
Como felizmente ela havia conseguido pegar e ainda mamava no peito (diferente de muitos
beb€s com micro), so precisava usar um espessante chamado Sustap (R$37,00 por lata de225g)
na agua, que serve para evitar engasgos ou broncoaspirac¢des; e o Fortini (R$60,00 por lata de
400g), um suplemento para ajudad-la a manter o peso. Convém citar esses medicamentos e
suplementos a fim de que se tenha ao menos uma infima nog¢ao da ginastica financeira que esta
e outras familias — muitas com varios membros desempregados — precisavam fazer para manter

a satude junto ao tao prezado desenvolvimento de suas criancas com microcefalia.

Nesta familia, a made passava a maior parte da semana fora “correndo atras de coisas”
para a filha com micro enquanto os outros filhos iam a creche e ao colégio e o pai, sem emprego
fixo, buscava sustento trabalhando por conta propria, fazendo bicos. Nos dias de folga da
correria das terapias, o servico de casa tomava conta. Quando as criangas estavam em casa,
ajudavam-se a cuidar umas das outras ao passo que Judith lavava roupa, passava, cozinhava,

limpava, e cuidava da cacula. O marido nao participava de nenhuma destas tarefas.
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Perguntamos se o restante de sua familia ndo participava dos cuidados e se dava alguma
espécie de apoio. Judith contou que, assim que Livia nasceu, sua mae foi morar com elas a fim
de ajudar. Ficou 14 por cinco meses e foi embora exatamente na época da convulsdo. Ela lhes
deixou porque a filha nao podia pagar a ela o que ela esperava. Quando saiu o beneficio do

INSS para Livia, a mae de Judith ainda morava la:

Saiu em abril desse ano [2016]. E veio todo o acumulado dos meses anteriores. Eu dei
R$400 para minha mae, pela ajuda dela, porque eu tinha recebido tudo de uma vez
dos meses anteriores. Mas ai, depois disso, ela queria receber R$400 todo més. Ai, eu
expliquei para ela que sé tinha pagado os R$400 porque tinha recebido tudo junto.
Mas que ndo conseguia pagar o beneficio inteirinho para ela mais ndo (DCSF,

2016:182).

Contou que, primeiro a mae queria um salario minimo, depois, como viu que nao era
possivel, mas que o beneficio de Livia havia saido, passou a querer que este fosse repassado
integralmente para ela. Nao tendo como receber o que queria, a avo simplesmente resolveu ir
embora, pois ndo ficaria “ajudando de grag¢a”, como explicou Judith. Isso aconteceu bem na
época da primeira convulsdo de Lili. “Minha familia s6 quer ajudar se eu der dinheiro. Eu ndo
tenho dinheiro. O povo da rua ajuda mais que eles” (DCLV, 2016:172)®. O povo da rua eram as
outras maes, a ONG AMAR principalmente, que lhe dava apoio e era onde ela se sentia
acolhida. Ela disse que nao faltava as reunides da AMAR de jeito nenhum, pois sentia que elas
realmente se preocupavam em ajudar. Se precisassem de qualquer coisa, leite, remédio,
informagao, a diretora se dispunha a ouvir e ajudar. A cadeirinha e o colchdo do bergo de Lili

foram conseguidos através da ONG, como contou, por exemplo.

Diferentemente de Débora, Judith ndo podia contar com o apoio de nenhum parente.
Tinha um marido — nada companheiro, diga-se de passagem — mas que complicava ainda mais
a situacdo j& extremamente dramatica. Contou de outros parentes: “Eu tenho uma familia muito
desestruturada. Meu pai tinha problema com 4alcool, meu irmdo mexe com droga. Meu pai

morreu por conta de divida no trafico (...). Meu irmao consome tudo que ganha em droga. Nao

® Para ilustrar esta relagdo com dinheiro, ela nos contou um caso sobre sua cunhada. Disse que, quando a mesma
soube da micro de Lili, a procurou para saber se era real o boato de que sairia um beneficio no valor de algo entre
2 e 4 mil reais por més para criangcas com microcefalia. Ela confirmou que realmente essa historia estava
circulando, mas ndo tinha certeza se era verdade. Diziam que o governo ressarciria as familias de bebés com
microcefalia com um saldrio vitalicio. A cunhada entéo decidiu engravidar na esperanga que nascesse um neném
com micro, pois ela ja havia tido Zika. Por fim, para o seu desapontamento, apesar do historico de Zika, o bebé
nasceu saudavel.
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tem como contar com ele”. (DCSF, 2016:187).

Este é o panorama familiar de Judith, uma mulher com muito desejo de mudanga,
sonhos, proatividade, diligéncia e forca. Antes, Judith trabalhava muito administrando seus
comeércios e, apesar do alto controle exercido pelo marido, ela se sentia independente por conta
da sua situagdo financeira mais confortavel. Judith disse, com olhos sonhadores, que ndo perdia
por esperar o dia em que sua cagula melhorasse e comecgasse a andar, tornando possivel a tarefa
de cuidados menos intensiva e podendo trabalhar fora de forma remunerada, para que, assim,
conseguisse pegar seus filhos, alugar uma casinha para os cinco e sair das dependéncias do
marido violento. Apesar da completa falta de apoio, amparo e ajuda familiar, Judith vivia 0s
dias com muito folego e tentava projetar um futuro de forma otimista, livre de estresse conjugal,

com independéncia financeira e salde para sua cagula e os outros filhos.

**k*

As realidades apresentadas neste capitulo mostram que as relagdes que perpassam lacos
consanguineos ndo sdo necessariamente mantidas em familias ditas pertencentes as classes
populares, como sugeriu Fonseca (2005). Ao contrario, pode haver uma série de fatos
antagbnicos ao estreitamento das relagfes de apoio e ajuda mutua por essas vias devido a
chegada da criangca com a Sindrome Congénita do Virus Zika a familia. Fatos tais como, por
exemplo, enrijecimento da violéncia dentro do ambiente familiar, ruptura permanente de lagos,
decepcao, entre outros. Eis o porqué do titulo do capitulo (A rede familiar: para além dos lacos
consanguineos) e de iniciar com ele este trabalho: as relacBes estabelecidas por
consanguinidade podem, na verdade, ndo significar apoio algum e/ou, ainda, alguns atores
podem significar um empecilho, um problema ou causador de problemas para a fluéncia da

dindmica familiar as quais participam essas mulheres mées e suas criancas.

Assim como as classes médias e altas cortam, esquecem, abandonam, afastam do
convivio familiar individuos que as mesmas julgam como tendo muitos problemas (FONSECA,
2005, p.52), nas camadas populares isso também pode ocorrer. Tomemos como exemplo a mée
de Judith, que foi embora e permanecia ausente desde que a filha disse ndo ter renda suficiente
para lhe pagar um salario minimo mensalmente pela ajuda prestada nos cuidados com as
criangas; ou ainda o caso do pai de Jodo Pedro, que também se irritou e saiu de casa para ndo
mais voltar quando percebeu que o novo bebé, seu filho, recebia mais atencgéo e prioridade que

ele. E interessante notar, no caso de Judith, por exemplo, que ela n3o se refere “a0 povo da rua”
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como familia, tal como Daiana, por exemplo, fez (DCLV, 2016:100). Porém, Judith menciona
essas pessoas quando o assunto € apoio, que ndo € prestado pelo seu marido e nem pela sua

mae.

Fica claro que apoio e relagcBes consanguineas ndo sdo sinbnimos nem evidentes ou
automaticos, como grande parte das pessoas espera que sejam; que a ideia de familia nem
sempre corresponde & conexdo por lagos de sangue entre os individuos; e que as mulheres “maes
de micro” da classe popular ndo estdo isentas do abandono dentro de suas préprias casas, em
seus préprios nucleos familiares, independente dos lagcos consanguineos que carregam. Mas ha
também familias muito presentes e criativas, como descrevi no caso de Débora e que encontrei

entre outras “maes de micro”.
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CAPITULO 2

A REDE INSTITUCIONAL: DA DESCOBERTA DA GRAVIDEZ AS DOACOES

Este capitulo pretende trazer a tona momentos em que algumas das mulheres mées de
criangas com microcefalia passa(ra)m por instituicdes publicas, privadas, sociais etc. Guiado
pelas narrativas de Débora e Judith durante o campo, ser& apresentado aqui mais um tipo de
rede presente em suas vidas, sendo esta intitulada por mim de “rede institucional”. O capitulo
estd dividido em quatro sessGes que tratardo de diferentes momentos e espacos a fim de
protagonizar determinadas facetas do encontro delas com tais instituicGes. A primeira trara as
experiéncias de Débora e Judith em trés momentos: gravidez, parto e puerpério, e, com isso,
seus contatos com as instituicdes que envolveram tais contextos. Em seguida, uma apresentacédo
problematizada de epis6dios marcantes em seus relatos, trazendo aparatos juridicos e literatura
de apoio para demonstrar a configuracao de violagdes graves contra estas mulheres. A terceira
sessdo tratard de uma categoria comportamental emergida em campo, o bale, nascida do
vocabulario popular pernambucano e que assume importante papel na busca por direitos e
servicos dessas mulheres para suas criangas, entdo, ja nascidas. Por Gltimo, sera apresentado o
papel da AMAR, uma ONG a qual muitas das mulheres conhecidas durante o periodo em campo
faziam parte. L4, elas encontravam variados apoios na lida com a maternidade de uma crian¢a
com, dentre outras, a Sindrome Congénita do Virus Zika. Convém ressaltar que todos 0s casos

da sindrome trabalhados nesta monografia incluem o diagnéstico de microcefalia.

l. A gravidez, o parto e o puerpério pelas maternidades dos hospitais

Débora usava contracepcao ha 10 anos — desde pouco depois de ter sua primeira filha,
Karoline —, até que comecou a se sentir mal com o uso do medicamento e decidiu parar de tomar
as pilulas. Foi quando engravidou de Jodo. Ela descobriu a gravidez com dois meses de gestacédo
e fez o acompanhamento pré-natal no posto de salde préximo a sua casa e também em uma
clinica privada, pelo plano de salde que tinha a época. Somente Débora e outra mae
mencionaram plano de saude particular durante aquele periodo em campo (DCSF, 2016:52).
No quarto més de gestacdo, descobriu tanto o sexo quanto alteracbes no desenvolvimento

esperado para a idade gestacional de seu bebé:
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Eu fiquei em um misto de felicidade, porque eu queria muito um menino, mas de
tristeza, quando descobri que ele tinha problema. Mas falaram que ele tinha a
sindrome de Dandy-Walker e mais hidrocefalia. Eu fui fazer outro exame, fiz em uma
clinica privada. Era o exame morfolégico. Entdo, a suspeita aquela época era de
hidro[cefalia] e ndo de micro (DCSF, 2016: 53).

Débora nos contou que os médicos lhe perguntaram, nessa época, se ela desejava
interromper a gravidez, pois era considerada de alto risco para a mée e o abortamento era
assegurado por lei em casos assim. De acordo com 0s mesmos, Jodo tinha grandes chances de
ndo sobreviver e “se chegasse a viver, ele ia vegetar” (idem), contou a mde. Apesar das
explicacfes dos médicos a respeito das condi¢des e dos riscos de manter a gravidez, Débora se
recusou veemente a interrompé-la. “Se era para ele vir, que viesse. Ele seria muito amado”
(idem).

Entre o sétimo e 0 nono més de gestacdo, Débora teve pintinhas pelo corpo, mas a febre
ndo passou de um dia. Nessa mesma época comecgou-se a falar de Zika. Em outubro de 2015,
comegaram 0s primeiros nascimentos do surto de microcefalia (ndo havia ainda o termo
Sindrome Congénita do Virus Zika), mas s6 em novembro se comecou a relacionar tais

nascimentos com a epidemia do virus Zika em curso.

O diagnostico de Jodo, assim como de muitos outros bebés que conhecemos, sé foi

fechado como microcefalia apds muita desinformacao e hipoteses:

Foi uma confuséo de informacdo. Primeiro, disseram que era hidrocefalia. 90% das
mdes ouviram isso (...). Ai, quando falaram que era micro, eu achei que era melhor,
que a dgua tinha saido e ele tinha melhorado. A informacéo veio depois [do parto],
que ele ia vegetar. Disseram que 0 apoio seria no IMIP?. Mas era mais eu fazendo
pergunta que eles dizendo. Eles falavam pouco para mim. A primeira consulta do Jodo
foi s6 no segundo més de vida dele. Eu tinha muitas perguntas. Onde eu deveria
perguntar? O que eu deveria fazer? Eu fui me informando, eu tive que ir atras da
informagdo (DCSF, 2016:54).

N&o ficou claro em nossas conversas quando exatamente recebeu o diagndstico, mas se
sabe que foi antes do nascimento de Jodo. Quando perguntada se recebeu apoio psicoldgico

apos o diagnostico de microcefalia, Débora disse que ndo, que os profissionais de salde s

falavam de um “surto” e lhe concediam informagdes vagas e sempre muito negativas a respeito

7 Instituto Materno Infantil Professor Fernando Figueira, dedicado a assisténcia médico-social da populagédo
pernambucana de baixa renda em diversas especialidades.
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de seu filho. “Eu me senti a pior pessoa do mundo. Eu tinha programado um cha de fraldas,

mas depois ndo quis mais fazer. Eu sentia medo, me sentia confusa” (idem).

Jodo nasceu em dezembro de 2015, ap6s um parto tranquilo e, de acordo com sua mée,
muito semelhante ao da irma mais velha, Karoline. Depois do parto, a méae contou que as coisas
deixaram de se parecer com a maternidade da primeira filha. Débora teve que permanecer
internada por mais oito dias apos parir e, nesse periodo, além de uma psicéloga perguntando o
que havia acontecido a fim de coletar informacdes para marcar sessdes de terapia que nunca
aconteceram, médicos de vérias especialidades e estudantes estiveram 14 para ver, examinar e

estudar Jodo.

Em seus primeiros meses de vida, Jodo chorava muito. “Teve uma noite que ele ficou
de meia noite as 5h da manha chorando. Dormia uma meia hora e voltava a chorar”, contou a
mae. “Passaram o diazepam para ele, mas tem que ser o manipulado porque ele é crianga. Ndo
tava dando muito certo. Ai passaram o rivotril para ele. Ele ficava irritado 90% do tempo”
(DCSF, 2016:44). Depois de conhecer outras mulheres maes de bebés com micro, Débora
passou a compartilhar suas experiéncias com Jodo, assim como pegar e aplicar dicas de outras
cuidadoras para lidar com o dia a dia dessas criangas cuja sindrome, recém recebida um nome,
ainda vinha sendo estudada, descoberta e formulada. Foi da interacdo com outras mées que ela
descobriu que o banho morno de ofurd acalmava Jodo do choro persistente, choro este que

parece ser tdo caracteristico dos primeiros meses de uma crianga com a microcefalia do surto.

Com Jodo, Débora descobriu uma nova maneira de viver a maternidade. A chegada de
Jodo fez com que se transformasse em uma mulher que passaria a frequentar ambientes
hospitalares com muito maior frequéncia do que com sua primeira filha e que, sem qualquer
apoio do outro genitor da crianga, todos os dias levantaria da cama para mover mundos e fundos
em busca do bem-estar, da manutencdo da vida e do desenvolvimento de seu filho.
Comparagbes com outras criancas da mesma idade a respeito de tamanho, peso,
desenvolvimentos variados, entre outras caracteristicas passou a ser um assunto muito mais

pautado em sua vida do que poderia esperar.

Débora passou a socializar com profissionais de satde das mais diversas areas, pessoas
a frente e participantes de ONGs, membros do governo, emissoras de TV nacionais e
internacionais e se transformou em uma porta-voz das “maes de micro”. E uma maternidade

bastante externada em pelo menos dois sentidos: Primeiro, é preciso passar muito mais tempo
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na rua a fim de conseguir servicos, frequenta-los com Jodo e manté-los no ritmo recomendado
pelos médicos. E segundo, no sentido de que o compartilhamento de informacdes entre as méaes,

com estudiosos e com os veiculos de informacao € bastante presente.

Com Judith, essa interacdo social ndo acontecia de maneira tdo adversa. Tudo comegou
quando ela ndo queria engravidar. Contou que tomava pilula contraceptiva, mas que nenhuma
delas funcionava em seu corpo: “Eu tomo pilula, mas nédo faz efeito. Vira € uma massa dentro
de mim. N&o funciona mesmo. Entao, eu queria me prevenir, queria evitar, mas como?”” (DCSF,
2016:134). Ela queria ter feito a cirurgia para laqueadura logo depois do parto da terceira filha,
antes de Lili, mas o marido implicou e acabou ndo fazendo. A gravidez de Lili foi praticamente
inevitavel. Durante nossa conversa em sua casa, suas falas me davam a entender que seu marido

gostava que ela engravidasse, que tivesse mais filhos dele, mesmo contra a vontade dela.

Quando perguntada sobre a gestacdo, Judith contou que foi tudo normal até o pré-natal
feito na 32% semana, com a gravidez ja avancada. “Foi quando deu alteragdo, 6” (DCLV,
2016:171) disse, me entregando um compilado de papéis e mostrando com o dedo os termos
médicos na primeira pagina deles. Eram os exames do pré-natal, ordenados cronologicamente.
Eles alegavam sinais de bradicardia fetal® e alteracdes morfoldgicas no sistema nervoso central
e sugeriam prosseguir a investigacdo. Depois desta consulta, Judith ficou muito preocupada e

seu marido ndo gostou muito disso. Dizia que ela estava exagerando.

Na 35% semana, 0 mesmo exame ja detectou uma série de coisas, conforme anotei em
meu caderno de campo: braquicefalia®, microcefalia, mega cisterna magna®®,
ventriculomegaia®! moderada, espinha bifida sacral? aberta, pé direito torno e feto pequeno
para a idade gestacional. Isso foi como uma bomba para Judith. Ela chegou em casa e foi
pesquisar na internet o que era microcefalia, assim como os outros termos. “Nao achava nada
sobre micro, s6 aqueles bebés feios, parecendo uns ratinhos, anencéfalos, com orelhas grandes

e olhos esbugalhados” (idem). Ela disse que ficou muito assustada com as imagens. Retornando

8 Quando a frequéncia cardiaca do bebé que permanece baixa, com menos de 110 batimentos por minuto (Miller-
Keane Encyclopedia and Dictionary of Medicine, Nursing, and Allied Health).

® Uma malformagéo congénita do cranio em que o fechamento prematuro da sutura coronal resulta em crescimento
lateral excessivo da cabeca, dando-lhe uma aparéncia curta e chata (Mosby's Medical Dictionary)

10 Refere-se a um espaco alargado de liquido cerebrosespinhal retrocerebelar (radiopaedia.org)

11 Aumento de um ventriculo do cérebro (Miller-Keane Encyclopedia and Dictionary of Medicine, Nursing, and
Allied Health).

12 Grave malformacéo congénita caracterizada pelo fechamento defeituoso do encapsulamento ésseo da medula
espinhal. Esta e as meninges podem ou ndo ficar em protuberéncia. Em casos em que a medula espinhal se projeta
para fora, a correcdo é feita cirurgicamente (idem).
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ao médico na 38? semana, Judith finalmente recebeu uma noticia que considerou boa: o exame,
diante de todos aqueles outros nomes, “constava SO a micro”. Perguntamos o porqué de ela
guardar os exames com tanto cuidado e ela justificou dizendo que aquilo era prova da melhoria
da filha, prova de que Lili havia sido agraciada por um milagre. Na 35 semana, uma série de
problemas e, trés semanas depois, quase todos terem sumido era uma verdadeira dadiva divina

para ela, por isso os guardava.

Judith pariu Lili em novembro de 2015. Tudo ocorreu de forma muito angustiante e
estressante para esta mae. Diferentemente do que aconteceu quando quis fazer a laqueadura da
ultima vez, dois anos antes, desta ela ndo deixaria passar, custe 0 que custasse. Sabia que Lili
demandaria muito tempo, atengéo e cuidados e ndo queria deixar de Ihe prover isso caso viesse
a engravidar novamente. Ela sabia que, caso nao fizesse a laqueadura, as chances de acontecer

outra vez eram bastante grandes.

Depois de muito fazer para conseguir a cirurgia, como sera relatado com mais detalhes
na sessdo a seguir, Judith chegou ao hospital pronta para a cesarea seguida da laqueadura,
marcadas previamente. Ap6s ser examinada, disseram-lhe que ela ainda néo estava pronta para
0 parto normal e ela precisou explicar diversas vezes gque seria um parto cesariano por causa da

laqueadura. Mandaram-Ihe para a Medicina Fetal, onde, como contou, viu “muito horror”.

Viu dois os abortos de que se lembrava com detalhes, sendo um deles de um bebé com
microcefalia. Neste, além de ter visto o0 parto, ela presenciou pessoas vestidas com roupas
cirdrgicas — que ndo soube identificar se eram funcionarios do hospital — enrolando a crianca
morta em um pano e, aproveitando-se do estado anestesiado da mae, fizeram-na assinar um
termo de consentimento disponibilizando o natimorto para estudos. Levaram o bebé falecido e
deixaram a mde sem o menor amparo. Judith achou horrivel e desumano aquele trato com 0s
dois. Sempre que se lembrava dessa histdria, tentava imaginar como deve ter sido para esta
mulher recobrar a consciéncia ap0s a anestesia e perceber o que haviam lhe induzido a fazer

com seu bebé.

Quando foi sua vez de parir, Judith estava sozinha, apavorada e, ao inves de acontecer
como em seus planos, acabou sendo induzida a um parto vaginal em que “a doutora virou o
utero (...). Ela pos a mao la dentro e virou. Depois me induziram” (DCSF, 2016:180). Ela contou
isso demonstrando, com as palmas das méos juntas, como a medica girou seu Utero. 1sso

aconteceu sem qualquer anestesia.
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O parto foi normal, longo e dolorido, mas ela nos contou que estava tdo ansiosa para ver
sua bebé que mal deu importancia para a dor que sentia. Apds o parto, foi levada direto a outra
sala para o procedimento da laqueadura. A anestesia s6 veio depois, quando ela ja havia sido
transferida para a sala cirurgica onde aconteceria o procedimento da ligadura das trompas, mas
mesmo depois da aplicacdo da anestesia local, ela ainda sentia dor. O procedimento comecou e
ela continuava a sentir. Disse ao médico algumas vezes, mas ele ndo acreditou. Ela ndo apenas
sentia “o cheiro horrivel de churrasco humano na sala” (a cirurgia foi a laser, pelo umbigo),

mas sentia também cada movimento dele dentro dela:

Judith: Vocé furou agora, eu senti.
Médico: Nao, é impressdo sua. Vocé ta com a anestesia.
J: Olha ai, vocé furou de novo agora.

M: ... E, realmente ela ta sentindo. Coloca mais anestesia ai (DCLV, 2016:172).

SO depois de algum tempo conseguiu convencer os medicos presentes na sala de que
ndo estava mentindo sobre o que sentia e entdo lhe deram uma anestesia geral. “Eu s6 acordei

muito tempo depois” (DCSF, 2016:181).

O pos-parto foi “tranquilo entre aspas”, disse Judith. Ela teve que ficar por treze dias
internada por conta dos exames da filha. Perguntaram-Ihe se havia contraido Zika, mas ela nem
sabia 0 que era Zika ainda. Também, s6 depois que Lili nasceu foi que ela soube o que era
microcefalia, afinal de contas, suas pesquisas na internet e com consultas aos médicos foram
todas inconclusivas e superficiais. Ainda no hospital, fizeram o “exame da coluna” em Lili, e 0
resultado saiu s seis meses depois, comprovando a relacdo Zika-micro. Ela ndo se lembrava
de ter tido ou sentido nenhum dos sintomas da Zika que depois Ihe contaram. Sobre a
abordagem dos médicos, ela critica: “Uma médica disse, 'Sua filha € normal'. Mas eu sei que
elando é. Minha filha ¢ especial, tem uma deficiéncia” (DVLV, 2016:172). Uma crianca dessas
ndo recebe a mesma atencdo e cuidado de um bebé normal, disse Judith discutindo com a

médica: “Ela ndo precisa de 99% de atencéo, é 1000%” (idem).

Assim como relatou Débora sobre seus oito dias internada com Jodo Pedro apds o parto,
Judith também contou que, nesse periodo, Lili foi submetida a varios exames e a todo momento
alguém do hospital entrava no quarto para perguntar coisas a respeito do tal virus da Zika, s6

para olhar, ou para mostrar aos colegas.
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Eles vinham, entravam, mandavam tirar a roupa dela para examinar. Ela era olhada
nua mesmo por eles. Depois, vinham outros, olhavam mais. A gente ficou 13 dias Ia.
O Ministério da Saude mandou fazer exames mais especificos, exame de olho, de
estdbmago, de coracdo. Ai, no final, eu ja estava muito cansada, doida para ir embora
para casa, para minha casa, pro meu canto. Ai, quando entrava residente, eu
perguntava assim, ‘E residente?’. Se fosse, eu dizia, ‘N&o. S6 médico pega nela agora.

Chega’. Eu estava estressada. Deu para mim, para ela (DCSF, 2016:181-182)

Foram dias de muita exposicao, baterias de exames, muitas perguntas de profissionais
da saude, pessoas desconhecidas indo e vindo constantemente, suas duvidas permanecendo sem
retorno satisfatdrio e o cansago era crescente. SO depois de varios dias, Judith passou a limitar

as entradas no quarto hospitalar.

1. A violéncia das institui¢des hospitalares

Pode-se identificar, nos relatos acima, varios momentos de violéncia causada por
profissionais de salde contra Débora e Judith enquanto gestantes, parturientes e puerperas.
Antes de adentrar na discussdo, vale definir o termo violéncia obstétrica — conceituagdo que

abrange os trés momentos aqui considerados.

Simone Grilo Diniz et al (2015) apresentam violéncia obstétrica como um termo usado
para descrever variadas formas de violéncia que ocorrem durante a assisténcia a gravidez, ao
parto, ao pos-parto e ao abortamento. Acontece quando os profissionais de salde se apropriam
do corpo e estado reprodutivo da mulher e a tratam de forma desumana, abusiva, patologizante,
subtraindo a autonomia sobre seu corpo e seus direitos, o que influi diretamente na qualidade

de vida da mesma.

Especificamente nos casos de Débora e Judith, as voltas no diagndstico, as perspectivas
muito negativas e desanimadoras dadas pelos profissionais de saude, a falta de informacéo a
respeito dos diagndsticos, a falta de assisténcia perante os mesmos sdo exemplos dessa violéncia
vivida por elas e tantas outras “maes de micro”. Foi recorrente ouvir mulheres relatarem que,
junto ao diagnostico, os medicos Ihes diziam que seu filho ou filha viveria como um vegetal.
Isso era algo muito marcante para elas, e ficava bastante claro quando falavam de cada avanco
no desenvolvimento da crianga, contrastando-o com isso que foi dito 1 atrds. Uma outra mae

deixou isso bem claro ao contar que “eles [0os médicos] disseram que ele ia ser um vegetal. Hoje
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ele anda, come e bebe de tudo, fala, brinca. E uma crianca normal” (DVSF, 2016:67). Nogoes
de normalidade e desenvolvimento eram trazidas a tona e comparadas constantemente no dia a

dia dessas mulheres maes.

Outro momento demasiado perturbador foi o do parto. Nos diarios de campo, ndo ha
relato de uma parturiente sequer que tenha tido acompanhante durante seu parto. 1sso € um
direito garantido por lei durante o parto que vem sendo violado desenfreadamente®®. Uma outra
mée entrou em coma logo apo6s dar a luz em parto normal e assim permaneceu por cinco dias.
Caso esta mulher tivesse sido assistida por uma acompanhante durante e ap06s o parto, sinais de
que algo ndo estivesse indo bem com ela poderiam ter sido identificados pela acompanhante e
comunicados aos profissionais de saude, apressando o socorro e prevenindo a situacdo do

coma?

Sobre a ala de Medicina Fetal, expressa por Judith como um lugar de muito horror,
Judith relatou um suposto procedimento de versdo interna do Utero que nao foi encontrado por
mim na literatura. Mesmo que ela tenha dito Utero no caso de, talvez, a verséo ter sido do feto,
tal procedimento interno também ndo foi encontrado. O volume das duas maos da médica foi
introduzido em sua vagina a fim de girar o feto manualmente, tendo isso acontecido, além do
fato em si, sem qualquer tipo de anestesia. Independentemente de ter sido feita verséo do feto
ou o Utero, tal episddio é uma clara violacdo do artigo 5°, inciso |1, da Constituicdo Federal,
que estipula que “ninguém sera submetido a tortura nem tratamento desumano ou degradante”.
Embora o procedimento médico ndo se enquadre na tipificagdo do crime de tortura* devido as
motivacdes para o ato, a ofensa a integridade corporal de forma brutal e animalesca configura

lesdo corporal, nos termos do artigo 129 do Cédigo Penal.

Poucas horas depois, Judith ainda permaneceu sem anestesia suficiente para o
procedimento de laqueadura e, quando alegava estar sentindo dor, o médico a ignorou
repetidamente. 1sso configura mais um exemplo de violéncia obstétrica. Tal subestimacdo e
ridicularizagéo de sua dor também s&o violagdes do principio da dignidade da pessoa humana,
fundamento basilar da Republica Federativa do Brasil, conforme o artigo 1°, inciso Il da

Constituicdo Federal.

13 O direito a acompanhante é previsto na Lei n° 8.080/90, no artigo 19-J.
1% De acordo com a Lei n°® 9.455/97.
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O relato do natimorto levado por pesquisadores dentro do hospital, logo apés o parto e,
com a mde ainda sob o efeito de anestesia geral, terem-na feito assinar um termo de
consentimento a respeito da leva, descrito por Judith, também caracterizam crimes puniveis na
esfera penal do direito brasileiro. Ao forcarem a genitora a assinar um termo de consentimento
enquanto estava sob efeito de anestesia geral, ou seja, sem plenas faculdades mentais, os
pesquisadores cometeram o que configura o crime de estelionato®®, por terem obtido para si
vantagem ilicita em prejuizo daquela mulher mae. Além disso, incorreram também no crime de
subtracio de cadaver'®, devido a conduta que ofendeu diretamente o respeito aos mortos e ao
sofrimento familiar naquela situacdo. Esses pesquisadores se aproveitaram da vulnerabilidade
do estado da mae medicada, manipularam a situacdo a fim de torna-la legitima perante a lei (por
meio do termo de consentimento) e subtrairam de suas dependéncias o corpo falecido de seu
filho. O despertar desta mulher do efeito da anestesia ndo foi presenciado por Judith, mas € uma
cena que ela ndo consegue deixar de imaginar sempre que se lembra da histéria: “Ela ndo péde
enterrar o proprio filho nem nada (...). Eu achei um absurdo! Nem ver, nem enterrar o filho?
Como assim?” (DCSF, 2016:181).

Um outro momento dramatico pode ser observado nos relatos das mées a respeito das
primeiras horas e dias de vida dessas crian¢as. Independente da estabilidade do quadro dos
bebés ao nascer, estes permanecem com suas maes internados por varios dias ap6s o parto. Seus
corpos perdem liberdade e autonomia de forma imediata, e de maneira especial por conta do
qguadro de microcefalia. A enorme quantidade de exames a que sdo submetidas, médicos e
estudantes das mais diversas especialidades e curiosos que entram e saem do quarto de
internacdo com avalanches de perguntas e conclusdes que mais parecem suposi¢cdes em aberto

sdo exemplos do que Tesser et al (2015) chamaram de “cuidado n&o confidencial e privativo”.

Dado o exposto até aqui neste capitulo, é possivel observar que o contato das mulheres
“mdes de micro” com as instituicdes de salde durante a gestacdo, parto e pds-parto foi
perpassado por contato com muitas pessoas e por momentos de grandes angustias e violéncia
obstétrica. Infelizmente, nem todas as violagdes contra mulheres sob os diversos momentos do
processo reprodutivo estdo especificadas em leis, assim como muitas das expressdes de
violéncia obstétrica ndo sdo identificadas por elas e nem por médicos como tais, o que dificulta

a punicdo dos atores agressores. Veremos, na Sessdao a seguir, como uma adaptacédo

15 Previsto no artigo 171 do Cédigo Penal.
16 Previsto no artigo 211 do Cédigo Penal.
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comportamental dessas mulheres pode se dar, de forma mais continuada, na busca e
manutencdo de direitos, servigos e sociabilidade no contexto da Sindrome Congénita do Virus

Zika no Recife.

I11. O bale e os servigos de saude

Dar o bale é uma expressao de origem regional pernambucana que quer dizer: discutir,
brigar, fazer confusdo. Mas também pode significar, em Ultima instancia, exigir uma demanda,
reclamar por direitos individuais e sociais. Uma mulher balista é tida como uma mulher grossa,
de pavio curto, que “arma barraco”, como se diz por Brasilia. “Balista é um grau a mais do que
arengueira” (DCSF, 2016:197), disse uma mae, definindo a mulher arengueira como enérgica,

que diz o que pensa, sem filtros com o que vem a cabeca.

Pode-se perceber, no conjunto das conversas, que se tornar mde de um bebé com
microcefalia faz com que a mulher seja introduzida a um universo completamente novo a ser
desbravado. Isso vai desde conflitos internos e psicoldgicos para aceitar e acomodar a crianga
em seu cotidiano, passando por socializacdo biomédica, conjugalidade e redes de cuidado,
mudanca de habitos, ambientes e afazeres cotidianos, e chegando, inclusive, a uma possivel
mudanca radical na forma de expressar sua existéncia e a de sua filha ou filho no mundo. As
“maes de micro”, como essas mulheres se chamavam, tornam-se frequentemente balistas, um
adjetivo que sabiam carregar um estigma negativo pelo uso popular, porém que, para elas, era
uma forma deliberada de garantir sobrevivéncia de suas filhas e filhos e, a0 mesmo tempo,
exercer uma militdncia ativa e diaria em prol do reconhecimento da condicdo de salde e

cidadania dessas criancas.

O bale (ou baile, como também notamos ser chamado) ndo é uma expressao que surgiu
junto & Sindrome Congénita do Virus Zika. Ele ja existe ha tempos no vocabulério popular. E
um termo estigmatizado e enderecado majoritariamente as mulheres. No contexto da sindrome,
ele parece ter emergido de maneira a perpetuar uma certa critica a conduta da mulher, neste
caso, aquela que busca a todo custo por servigos e direitos as filhas e filhos portadores de
importantes e diversas malformacgdes porque, sobretudo, essas mulheres foram descobrindo
que, dentre os servicos publicos oferecidos pela Prefeitura, pouco havia especificamente para

criancas com deficiéncias. O termo vem, geralmente, acompanhado do estigma de mulher
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louca, doida, exagerada, discurso psicopatoldgico este que € historicamente usado, de forma

misoOgina, a fim de invisibilizar e deslegitimar a voz e as demandas das mulheres.

As “maies de micro” se veem em meio a duas enxurradas de cobrancas e pressoes: de
um lado, a extenuante carga de serem geralmente as cuidadoras principais (e, muitas vezes, as
Unicas) de seus bebés e, com isso, se verem na obrigacao de sair na busca incessante por boas
condicdes de vida para elas, indo desde o suprimento de alimentos, medicamentos, roupas, até
o desenvolvimento, estimulaces, terapias, consultas, exames requeridos pelos profissionais de
saude; de outro, a lida com a classificagcdo social diante de toda a ginastica financeira,
burocrética e existencial que passam pelo fato de assumirem (ou ndo) a maternidade dessas
criancas. A mae balista nasce desse contexto de tantas e novas demandas € poucos recursos e

possibilidades.

Desde o primeiro dia em campo, a expressdo “dar um bale” emergiu de maneira
interessante. Logo ap06s contar sobre um episddio em que precisou circular varias vezes de
onibus pela cidade com Daniel (cuja rede familiar foi descrita no capitulo 1) passando mal, sem
respirar, em busca de atendimento, e que s6 0 conseguiu apos brigar e gritar dentro da Unidade
de Pronto Atendimento (UPA), disse Marcela, sua mae, sem ser perguntada, que as pessoas
achavam que ela havia ficado doida depois do nascimento de Dani. “O motivo, segundo eles, é
o estresse cotidiano” (DCFV, 2016: 9). Junto a palavra “doida”, Marcela emendou “balista”,
explicando que “o povo me chama de balista porque eu falo mesmo, eu brigo, esculhambo, eu

dou bale, mas ndo me acho doida ndo. E s6 porque se ndo for assim, nao da”.

Judith, no denso relato sobre o parto de Lili, sua cagula, contou que este estava
programado para ser uma cesarea seguida de laqueadura. Ela queria muito a cirurgia, pois
julgava ja ter filhos além da conta. Como mencionado anteriormente, era para té-la feito antes
de engravidar de Lili, mas na época, seu marido ndo quis assinar o termo de consentimento.

Desta vez, segundo nos contou, ela brigaria até o fim.

No dia marcado para fazer os procedimentos, Judith chegou cedo ao hospital. Uma
médica a examinou, checou a dilatacdo e Ihe disse que ainda ndo estava pronta para o parto
normal. Porém, ela estava ali porque estava marcada para um parto cesariano, ndo normal. Quer
dizer, a medica queria encaminha-la para um parto sem intervencdo ou cirurgia, contrario ao
que Judith havia planejado. Diante do mal-entendido, Judith se explicou e repetiu diversas vezes

que estava ali para uma cesariana, pois em seguida faria a lagueadura, mas continuavam a
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encaminhando para um parto normal. Sem comer hé trés dias, ja se preparando para a rotina do
centro cirdrgico, ela ndo aceitou deixar o hospital sem sua filha nos bracos e a ligacdo tubéria
feita. “Deu um bale” em todo mundo que tentasse convencé-la do contréario. Ela acredita que se
ndo tivesse batido de frente e insistido na realizacdo dos procedimentos, € bastante provavel
que tivesse recebido alta sem as duas operacdes: cesariana e lagueadura. Apesar de todo o bale
dado, Judith s6 saiu com a segunda operagdo feita como o planejado, pois acabou parindo a

filha via parto vaginal.

A microcefalia de Lili foi diagnosticada ainda durante a gestacdo e Judith sabia que, do
nascimento em diante, sua vida seria bem diferente. Uma crianca que precisaria de muita
atencdo e cuidados estava por vir. Eis também a importancia da laqueadura para ela. Outra
crianga significava muito mais trabalho do que ela ja era capaz de dar conta, sobretudo em um
cenario de deficiéncia. Além do mais, Judith queria muito se separar do marido e sair da sua
dependéncia financeira. Contou que os dois ja ndo davam mais certo ha algum tempo. Quando
a conhecemos, a sua esperanc¢a era Lili andar, pois com ela andando, a carga de cuidados
centrados na mae seria menor, assim poderia deixa-la com alguém e voltar a trabalhar fora a
fim de sustentar uma casa e seus quatro filhos — coisa que ainda ndo era possivel. O problema
¢ que nao se sabia quando Lili poderia andar. Nao se sabia ao certo se Lili poderia andar. Logo,
ndo se sabia quando Judith poderia sair daquela casa, daquele casamento. Chamava-nos a
atencdo uma mulher que antes era proprietaria de trés negdcios — uma padaria, uma mercearia

e uma quitanda — e quase que de repente passou a viver de beneficio do governo.

Silvia, avo de Caio, também nos contou sobre seu comportamento e visdo de mundo
apos a chegada do bebé com micro: “Eu também mudei muito, sabe. No comego, quando era
sO ele com esse problema, eu ouvia as coisas e ndo dizia nada. (...) Hoje eu ndo deixo barato”
(DCSF, 2016:193). Ela esta sugerindo que nédo apenas o fato da chegada de um bebé novo em
sua vida conduziu mudancas, mas especificamente o fato de ter sido um bebé com a sindrome.
E mais: sindrome esta causada pela epidemia de um virus. Saber que, muito provavelmente, a
Sindrome Congénita do Virus Zika se justifica pelo Estado se desincumbir de suas obrigacdes
coletivas e que ha outras mulheres na mesma situacéo fez com que se sentissem mais confiantes
de encarar muitas das barreiras sociais e institucionais, e clamarem por visibilidade e a¢des para

a situacdo. Seguindo o assunto, Silvia continuou:

Eu ouvia, ficava triste, mas ndo dizia nada. Nos onibus, na rua, na vizinhanga, as

vezes, as pessoas ficavam assim com o olhar digno de pena. Perguntam se Caio é igual
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ao menino da televisdo. Dizem que é uma coisa estranha. Hoje, eu acho que ¢ tudo
mais normal. Eu tenho um olhar normal para a ele. Eu aceito o diferente. Ele é um
pouquinho troncho, mas ndo é de outro mundo. Eu acho que eu ndo falava porque eu
também tinha preconceito, sabe. Hoje eu ndo deixo barato, se as pessoas falam essas
coisas, se tém esse olhar de pena, eu retruco, eu falo de volta mesmo (DCSF,
2016:193).

Nem toda “maée de micro” era balista. Aqui, quero sugerir um subtipo: a “mae de micro”
balista. Pode-se identificar bdnus em ser uma “mae de micro” balista, tais como se transformar
aos poucos em uma mulher com forca e empoderamento na voz e nos atos, capaz de ativar
dispositivos civis, questionar e enfrentar burocracias que, se paralisadas, podem levar embora
a vida de suas crias. Onus também podem ser apontados, dentre outros, na exaustéo e relativa
soliddo dessas mulheres, assim como na avaliacdo moral realizada pelas familias, pelas demais
“maes de micro” e pelos atendentes dos servigos ao se depararem com uma mulher balista

batendo em uma porta, batendo boca ou batendo as tamancas.

Pobres, sem instrucdo formal, mées muitas vezes solo, sem possibilidade imediata de
trabalho e, por isso, dependentes de recursos do Estado, que brigam com profissionais de salde,
rebatem intolerancias cotidianas, juntam-se para pressionar as instituicdes publicas de salude
etc. Todo esse conjunto de fatores e caracteristicas, somados aos estigmas a eles atrelados fazem
com que a nossa sociedade ndo seja o lugar mais confortavel e respeitado para essas mulheres.
Porém, ha um lugar onde algo isso pode ser botado em pauta e discutido coletivamente: as
organizacGes ndo-governamentais (ONGs). Sera apresentado, a seguir, como acontece 0

trabalho de uma delas.

IV. AONGAMAR

A existéncia da Alianca de Maes e Familias Raras (AMAR) foi conhecida primeiro a
partir do contato com Débora, ainda por WhatsApp, no inicio da pesquisa. Na ocasido, contou
gue a ONG a ajudava uma vez no més, quando possivel, doando-lhe fraldas, latas de leite, cestas
bésicas, remédios, entre outros itens necessarios aos cuidados de Jodo Pedro. Na época,
setembro de 2016, ndo encontrei muitas informagdes oficiais partindo da propria ONG a
respeito do que faziam e a mesma tinha apenas uma pagina no Facebook, bastante simples, com

a seguinte descricao:
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A Amar acolhe criangas e jovens com doengas raras, oferecendo orientagdo sobre
direitos, assessoria juridica, acesso a terapias e tratamentos, além de atencéo especial

as maes que também precisam de cuidados (via Facebook; DCLV, 2016:41).

Hoje, um ano depois, a mesma pagina do Facebook contém muito mais informacdes
(endereco postal, e-mail, telefone, missdo etc.), como imagens, informes, campanhas,
avaliacdes, divulgacdes de eventos, e seus seguidores j& passam de 6.300. A ONG agora tem
também de um site propriot’, um canal no YouTube'®, uma conta no Instagram®® com 2.690
seguidores e um recém-inaugurado quiosque no Shopping Recife, onde se pode comprar
produtos (camisetas, garrafinhas, bonés, chaveiros) com a logomarca da ONG e artesanatos
feitos pelas maes. A AMAR ja existe hd alguns anos, porque o foco inicial, ainda em sua
inauguracdo, quatro anos antes, eram as sindromes raras em geral, porém, a visibilidade
provinda do grande nimero de casos de bebés com microcefalia no Recife, a partir de 2015,

por conta do “surto” do virus Zika (como todas chamavam) parece ter dado um salto ao coletivo.

A AMAR foi fundada por Pollyana Dias, cujo filho, entdo ja adulto, nasceu com uma
condicdo cromossémica rara chamada Sindrome de Cri-du-Chat (CDC), cujo diagndstico
também inclui microcefalia. “Essa experiéncia com meu filho que me fez criar isso aqui”
(DCSF 2016:58). A ONG abracou o fendmeno do surto de microcefalia, mas ndo se direcionava
unicamente para ele, pois também atendia a pessoas portadoras e familias (em sua grande

maioria, mées) de pessoas portadoras de outras sindromes ditas raras.

Débora, que parecia ser muito querida ali, contou, com muita admiracdo e respeito nas

palavras, que Polly (como chamam Pollyana, presidente da ONG) vinha do interior e que

N4o tinha ninguém para ajudar a medicar e diagnosticar as crises do filho. Teve uma
noite em que ela passou a noite inteirinha com filho no colo, tendo convulsGes e crises.
E ela acordada, acompanhando o filho. N&o tinha para onde leva-lo. De manha, bateu
na casa de um médico da cidadezinha e implorou, por misericordia (...) que visse o
filho para ver se estava bem depois de convulsionar a noite inteira. Depois disso,
Pollyana comegou o processo de mudar para o Recife. Precisava vir para uma cidade

maior, com mais recursos. Mudou-se para a capital (DCSF, 2016:58).

17 ywww.amaeagir.com
18 AMAR TV Alianca de Maes e Familias Raras (canal)
19 @grupo_amar
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Essa mesma historia foi ouvida algumas vezes, contada por diferentes mulheres “maes
de micro” que frequentavam a ONG. A experiéncia de Pollyana com o filho parecia lhe
assegurar estima, autoridade e afinidade por parte delas. Afinal de contas, histdrias parecidas

com esta vinham se tornando cada vez mais comuns a muitas “maes de micro”.

Alguns meses antes da nossa visita, a AMAR sofrera uma ruptura. Desta ruptura, nasceu
outra ONG, a Unido de Mées de Anjos (UMA). De acordo com informag0es coletadas a partir

das conversas com as maes, tentarei reconstruir a histoéria.

Em 2012 foi criada a AMAR. O intuito era proporcionar um ambiente de encontro entre
mées de criancas com doencas raras, a fim de que trocassem experiéncias e apoio. Em fins de
2015, o numero de participantes das reunides passou a crescer abrupta e consistentemente
devido aos casos de microcefalia na capital pernambucana. Eram muitas as “maées de micro”
que surgiam, dia apos dia. A rede de mulheres “maes de micro” crescia rapidamente e nédo
demorou até que houvesse mais maes de micro que mées raras®®, como se identificavam. Junto
ao crescimento no numero de frequentadoras dos encontros, estava também a comogéo social
provinda da atencdo que a midia passou a dar ao fendmeno da epidemia. A ONG comecou a
receber bastante doacao. Eram fraldas, leites, dinheiro, roupas, remédios, muita coisa chegando

de vérias partes do Brasil.

A ONG recebia as doagOes e repassava para as maes, tanto as raras quando as de micro.
Parece que esta divisdo comegou a incomodar algumas “maes de micro”, 0 que passou a gerar
conflitos. As varias doacdes estavam chegando por causa do surto de micro e, para um pequeno
grupo de mulheres, ndo lhes parecia justo que as maes raras também recebessem igualmente.
Tal situacdo incomodou a ponto de uma delas decidir criar uma ONG voltada apenas para a
microcefalia. Foi dessa inconsonéncia de propdsitos que a Unido de Mées de Anjos (UMA)

surgiu.

Quase um ano depois, durante o meu trabalho de campo, apesar de as duas organizacoes
serem bastante conhecidas na cidade, a situacdo gerou uma divisdo, uma rixa entre elas. A
questdo que parecia incomodar muitas das mdes era o fato de a UMA ter nascido de uma
“panelinha”, de algumas maes ndo aceitarem dividir as doagdes com outras familias ndo sendo

de micro. Por conta disso, esta ultima se tornou uma ONG de visibilidade da epidemia e de

20 M3es de pessoas com sindromes raras.
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arrecadacao e repasse de doagdes, majoritariamente. Muitas das mulheres sentiam que “elas [da
UMA] s6 ajudam as mais chegadas” (DCLV, 2016:40).

Muitas mulheres geralmente participavam das duas, pois de fato a UMA também recebia
muitas doacdes e distribuia as mées, mas de acordo com suas falas, a AMAR parecia oferecer,
além de doacGes, um espaco e um momento para que pudessem socializar e descansar.
Enquanto acompanhavamos mae e filho de 6nibus em sua ida a um dos encontros semanais da
ONG, Debora contou que, mesmo com o transito cruzando a cidade e todos os esforcos fisicos,
financeiros e temporais para estarem presentes, essas tardes eram as mais tranquilas, as via
como um passeio: “E bom ir para outro lugar que néo hospital” (DCSF, 2016:56). Outras “maes

de micro” que também estavam no énibus concordavam com ela.

Era interessante quando essas mulheres falavam sobre seus momentos de descanso, pois
geralmente envolviam algo relacionado, em alguma medida, ao filho ou filha com microcefalia.
Fosse “passeando” até a AMAR para a reunido semanal, para ver alguma palestra, para receber
uma consultoria juridica, para participar de alguma roda de conversas, para coletar alguma
doacdo, fosse em casa, entre 0s sonos da criancga, vendo série médica, por exemplo. Marcela,
mae de Dani, contou que em seu tempo livre geralmente assistia a Grey’s Anatomy. L4, contou,
vinha aprendendo muito sobre como funcionavam os hospitais, 0 que significavam alguns
termos medicos, além de se entreter com a trama do seriado. Era uma maneira de se

biossocializar, de adquirir conhecimento a respeito desse universo, agora tao presente.

Os passeios, como chamavam, até a AMAR, que fica no bairro de Boa Viagem, na parte
mais privilegiada da cidade, demandam toda uma estratégia de deslocamento pelas maes.
Débora, para chegar, precisava pegar trés 6nibus e levava quase duas horas para chegar de sua
casa até la. Judith pegava um metrd e dois 6nibus para isso. Na volta, costumavam se organizar
em grupos que moravam em bairros proximos para reunirem alguns trocados e conseguirem
pagar um carro (Uber) para lhes deixar em casa. Faziam isso tanto devido ao horario (0s
encontros semanais geralmente acabam por volta das 18h, com o dia ja escurecendo e em
horério de grande lotacdo do transporte publico), quanto por conta do peso e volume das
doacOes junto com as bolsas e criangas. Judith, por exemplo, quase sempre levava consigo

também a filha de dois anos, além de Lili.

* * *
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Levando em consideracdo os aspectos até aqui apresentados, € possivel concluir que,
em termos institucionais, as mulheres “maes de micro” frequentam varios lugares. A rede
institucional se constitui ndo apenas das instituicbes publicas aqui postas em destaque, bem
como de hospitais especializados, de centros de reabilitacdo, de farméacias de alto custo, dos
balcdes do Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), do sistema publico de transporte, entre
outros. Ademais, h4 ainda outros espacos, ndo diretamente vinculados a coisa publica, os quais
as mulheres passaram a integrar com frequéncia em virtude da chegada da crianca com a
sindrome. Tais espacos sdo identificados pelas ONGs, pelas clinicas privadas de terapia (para
fisioterapia, hidroterapia, acupuntura) e pelos meios privados de transporte (Uber, taxi) que

eventualmente utilizam, por exemplo.

O que chama a atencao, nas instituicdes prestadoras de servicos de saude tratadas neste
capitulo, é a violéncia do contato, assim como a transformacdo comportamental das mulheres
(através do bale) diante dessas institui¢des durante o ciclo gravidico-puerperal da mulher e nos
primeiros meses de vida da crianca. H4, no caso das “maes de micro” balistas, uma adaptacéao
ao meio, muitas vezes hostil, através de uma resposta comportamental. O bale tem a ver com
aprender a lidar com o sistema, com o preconceito, com as dificuldades, com a burocracia.
Expressa, em especial, uma cotidianizacdo da violéncia que comecgou no parto (ou antes dele)
e que persiste em suas trajetdrias. Essas mulheres estdo constantemente fazendo um célculo do
bale, ou seja, ponderando e reexaminando a necessidade de maior ou menor expressdo
comportamental de suas dendncias, de suas demandas. Calculo este que se apresenta importante
a fim de que ndo apenas se obtenha respostas ao que clamam, mas também para que se mantenha
alguma harmonia relacional com as instituicdes e profissionais que agora fazem parte do seu

cotidiano. Dar um bale €, em suma, uma forma de interagir com a necessidade e a violéncia.

Em sintese, fazem parte da rede institucional todas as relacdes que essas mulheres
precisam estabelecer em fungéo do diagnostico de seus filhos e filhas. 1sso vai desde as pessoas
gue Ihe acompanharam no pré-natal, no parto, durante o puerpério, nos primeiros desafios, com
doacGes e medicamentos, com apoio emocional e psicoldgico, até nas consultas, terapias e
reabilitagdes mais recentes. Dentro desta gigantesca e crescente rede que é a institucional, ha
uma outra de especial importancia cuja discussao ocupara o capitulo a seguir: a propria rede de

mulheres, que foi se formando aos poucos, a medida que elas iam se conhecendo e se apoiando.
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CAPITULO 3

A REDE DE MULHERES: O MUNDO DAS “MAES DE MICRO”

Este altimo capitulo resume o esforco de delinear uma “rede de mulheres”. Também
dividido em quatro sessdes, busca, na primeira delas, mostrar como acontecem 0s encontros
entre elas na ONG apresentada no capitulo anterior, a AMAR. Em seguida, o grupo de apoio
oferecido pela Fundacdo Altino Ventura (FAV) é retratado. AMAR e FAV sdo, tanto espacos
da rede institucional como lugares de constituicdo da rede de mulheres. Importa lembrar que,
apesar de o enfoque, aqui, ser dado a esfera da rede de mulheres que propiciam especificamente
estas duas instituicdes, ha ainda outras organiza¢des nao-governamentais e centros de terapias
onde frequentam essas mulheres e criangas — tendo como exemplo a Unido das Méaes de Anjos
(UMA), o Centro de Reabilitacdo e Valorizacdo da Crianca (CERVAC), a Policlinica Lessa de
Andrade, a Associacao de Assisténcia a Crianca Deficiente (AACD), o Instituto de Medicina
Integral Professor Fernando Figueira (IMIP) —, entre outros. A terceira sessdo é dedicada a rede
online de mulheres, criada e gerida pelas mesmas e que é tdo fundamental para a vivéncia do
fendmeno. Por ultimo, uma analise sobre a verticalidade e horizontalidade desses trés tipos de
convivéncia, trocas e apoio previamente apresentados é feita, assim como a respeito de
determinado tipo de isolamento social que, junto a vivéncia da sindrome, as “maes de micro”
passaram a experienciar, e, por fim, das praticas de cuidado mutuo e cotidiano promovidas pelas

mulheres.

l. Os encontros da AMAR

No trajeto entre sua casa e a sede da Alianga das Maes e Familias Raras (AMAR),
Débora encontrava sempre pelo menos duas ou trés colegas, também “maes de micro”, nos
Onibus rumo ao bairro de Boa Viagem. Elas iam se somando a fim de chegarem juntas as
reunides semanais que, em outubro de 2016, aconteciam todas as tercas-feiras, comecando as
duas e meia da tarde. Elas eram bastante pontuais e, caso algum imprevisto ocorresse no
caminho, tal como a demora de um 6nibus para sair do terminal ou a perda do préximo, as maes
procuravam informar Pollyana, a diretora, por telefone sobre o atraso, pois ndo gostavam de

perder o inicio das atividades nem de correr o risco de perderem as doagdes.
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O espaco que abrigaa ONG é um grande Centro de Cultura e Lazer, cercado por muros,
com quadras poliesportivas, amplo estacionamento, varios blocos e uma guarita na entrada.
Algumas salas foram cedidas ao coletivo no prédio mais proximo da entrada do Centro. Uma
sala dava a outra, comecando por um pequeno escritorio com computador, ar condicionado,
estante de arquivos, persianas, bebedouro com agua gelada e decoracdo recém feita. Neste
escritorio, havia uma porta que dava para uma sala com cadeiras e mesas de pléstico que eram
usadas em todos os encontros. Nesta sala, com capacidade para umas vinte pessoas se sentarem
em circulo, aconteciam as oficinas de artesanato, palestras, treinamentos, reunides e também
era, em geral, uma sala reservada para atividades menores, com menos pessoas. Ali haviam
duas portas: uma de um depoésito e outra que dava para um pequeno corredor. No corredor,
havia uma porta de banheiro no fim e duas em uma das laterais, sendo uma destas de uma saleta

com uma escrivaninha e trés cadeiras, e a outra dava para uma pequena copa.

As reunides semanais aconteciam, geralmente, na parte externa, ao ar livre. Havia um
patio coberto, mas sem paredes, com um pequeno palco que servia a varios propdsitos.
Dependendo da programacéo do dia, a disposicdo das cadeiras mudava. Quando havia palestra,
por exemplo, colocavam-se fileiras de cadeiras viradas para o palquinho. Nestas ocasides,
ligavam também um microfone & uma caixa de som. Quando, no dia, fosse haver uma conversa
entre as mulheres, por exemplo, as cadeiras costumavam ser dispostas em circulo. Em quaisquer
dos casos, havia sempre uma mesa com lanches mais para o final da tarde. Quando recebiam
visitas de fora, como pessoas famosas que vinham fazer doacbes, em grande quantia ou
emissoras de TV, por exemplo, percebi que montavam um stand de vendas com camisetas da
ONG, garrafinhas, chaveiros, nécessaires, e também que o lanche era mais farto, com bolos,
doces, cachorro quente, salgadinhos, biscoitos, refrigerantes e sucos. Cotidianamente, era suco

ou refrigerante e pdo ou biscoito, mas sempre havia algum lanche.

Durante o periodo de trabalho de campo, dos quatro encontros em gue estive presente,
sinto que os dois primeiros podem ser caracterizados como extraordinarios e os dois
subsequentes como cotidianos. Extraordinarios no sentido de fugirem da maneira costumeira
em que aconteciam os encontros e cotidianos se referindo a como mais comumente aconteciam
0s mesmos. No primeiro deles, a ONG estava recebendo pesquisadores americanos, nds — o que
ndo era, em si, algo extraordinario, uma vez que ja pareciam habituadas a receber pesquisadores
brasileiros e estrangeiros —, realizava uma oficina de artesanato para as maes e 0 encontro era

comemorativo do Dia das Criancas. Havia umas trinta mées presentes, tanto raras quanto de
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micro. Apds uma répida fala de Pollyana e de nos apresentarmos as mulheres, entregaram
algumas sacolinhas com nomes das criangas contendo remédios, algumas roupinhas, fraldas e
uma ou duas latas de leite. Também sortearam sacolas com sapatos e roupas infantis, doac6es
vindas de lojas conhecidas na cidade. Depois, abriram para o farto lanche. Nesta ocasido, vimos
fisioterapeutas voluntérias sentadas sobre tatames improvisados massageando, puxando e
esticando algumas criangas em um canto do espago. Havia, também, outras criangas maiores

correndo e brincando ao redor delas.

No segundo encontro, nos deparamos com as cadeiras enfileiradas, uma parede de
fraldas sobre palco e algumas mulheres loiras vindas de fora tirando fotos em frente ao monte.
Eram mais doacdes. Desta vez, conseguidas por uma garotinha que havia feito uma campanha
em sua escola. Havia umas trinta pessoas — em geral, mulheres —, algumas vestindo a camiseta
da AMAR, outras ndo. Michelle Collins, a vereadora mais votada de Recife e esposa de um
pastor conhecido, também estava presente. Depois de apresentarem essas mulheres como
doadoras, a vereadora foi embora. A seguir, uma advogada deu uma curta palestra sobre o
andamento dos processos do Superior Tribunal Federal (STF) a respeito da obrigatoriedade no
fornecimento de medicamentos de alto custo a portadores de doengas raras e disse que estaria
depois dando consultoria juridica a respeito do assunto as maes interessadas. Em seguida, uma
enfermeira falou sobre hipertensao e diabetes e anunciou que estaria medindo a pressao arterial
e a glicemia. Neste mesmo dia, conhecemos mais uma pesquisadora de Sao Paulo que iniciava
sua pesquisa de doutorado (Carvalho, 2017). Além das palestras e da entrega de doacdes,
realizamos um grupo focal sobre testagem de medicamentos?. Ou seja, foi um dia repleto de
atividades na ONG.

Os ultimos dois encontros foram um pouco diferentes, bem mais tranquilos. No primeiro
destes, estava acontecendo os Jogos Olimpicos da Pessoa Idosa no Centro de Cultura, Esporte
e Lazer. Era um evento sem conexdo com a AMAR. No lugar onde, na semana anterior,
aconteceram as reunides da ONG, agora era palco de um concurso de danga dos participantes
dos Jogos Olimpicos. Ao lado, havia barraquinhas com artesanato feito pelas senhoras. No

gramado mais adiante, mais barraquinhas com comida, tratamentos de pele e massagista. Todo

21 Com apoio do Berman Institute for Bioethics (Johns Hopkins University), do Departamento de Antropologia
(UnB), da Faculdade de Ceilandia (UnB), do IRIS (DAN — UnB), do Grupo Curumim Gestacdo e Parto, e da
AMAR, foram realizados, entre os dias 05 e 24 de outubro de 2016, cinco grupos focais — trés em Brasilia (DF) e
dois no Recife (PE) — a fim de compreender como mulheres em idade reprodutiva percebem o virus Zika, futuras
vacinas e a participacéo em testes clinicos.
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o lugar fora ocupado pelo evento dos idosos. Demorei para encontrar alguém da AMAR. Avistei
um grupo de trés ou quatro maes com suas criangas, sentadas em circulo, conversando. Elas me
reconheceram, me convidaram para sentar junto e me permitiram ouvir, anotar e perguntar.

Aquele era um momento de espera, pois ainda ndo sabiam onde seria a reunido daquela tarde.

A conversa fluia sem pauta entre as colegas, com um assunto levando a outro.
Comecaram falando sobre a morte de Davizinho (a méde o chamava assim), filho de Gisele. “Ele
foi 0 que morreu bom, né? Uns poucos meses atras, eu acho”, perguntou uma delas. Aos poucos
Gisele nos contava a historia da morte do filho. Davi foi levado ao hospital “s6 com cansago”
e precisava apenas de nebulizacdo, mas lhe medicaram com 5 gotas (até onde a mae sabia) de
Berotec (assim como fizeram com Lili, filha de Judith, quando teve a primeira crise convulsiva.
Ver Capitulo 2), que acelerou seu coragdo e o levou a o6bito. “Depois de meu filho, eu fiquei

sabendo de mais seis em Camaragibe do mesmo jeitinho” (DCLV, 2016:201).

Depois, outra mée anunciou que estava gravida de novo, de dois meses e duas semanas.
Acrescentou, ainda, que a filha que carregava no colo havia acabado de completar um ano e
dois meses. Disse que a bebé precisava de um parapodium?? para as pernas, que custava R$450
e que teria que comprar dividindo no cartdo em duas vezes de R$225. A terceira “mae de micro”
pegou o gancho da conversa e disse que 0 seu, que estava em casa, era filho Unico. Tinha dois
anos e dois meses e ndo faz parte da epidemia, afirmou. Por conta da falta de conhecimento, ele
comegou as terapias bem tarde, com mais de um ano. Ela mesmo s6 foi descobrir que ele tinha
micro quando ele ja estava com 11 meses e a pediatra percebeu que ele ndo sentava e nem tinha

equilibrio para comecar a andar.

No mais, as conversas nesse momento circularam entre a capacidade de mastigagédo das
criancas, o parapodium daquelas que estavam comegando a andar, a morte repentina de Davi e
outras criangas, as reclamacdes sobre as fisioterapias de apenas 15 minutos no Cervac? ou na
AACD?, a festa das criangas da UMA que acontecera no sabado anterior, onde perceberam que
“Jodozinho ja t4 andando, com 1 ano e 4 meses. Ele nem parece que tem micro” (DCLV,
2016:206). Esses intervalos entre as atividades pareciam ser os momentos de mais direta e

intima troca, apoio e empatia. Quando nos chamaram para compor o restante do grupo para o

22,0 parapodium é equipamento para a manutencéo da postura em posicdo em pé, ereta e simétrica, muito usado
no tratamento de criangas com distdrbios neurolégicos. Porém, neste caso, ela se refere a uma Ortese, uma
“botinha” usada no tratamento do pé torto congénito, comum em criangas com microcefalia.

23 Centro de Reabilitacdo e Valorizagdo da Crianca (CERVAC)

24 Associacdo de Apoio a Crianca Deficiente (AACD)
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inicio da reunido, a roda contava com apenas 7 “maes de micro” e 3 maes raras. O encontro foi
bem curto, com um convite para que participassem de uma nova iniciativa da ONG, uma rapida

dindmica em grupo e um pequeno lanche, com biscoitos cream cracker e suco.

O quarto e ultimo encontro que presenciei também foi mais vazio e se resumiu a uma
emissora de TV, que havia acompanhado Judith a manha inteira, fazendo uma entrevista com
algumas maes, e depois um culto com um casal de pastores, a pedido e promog¢édo de uma das
“maes de micro”. Durante o culto, os pastores diziam as mulheres que ndo reclamassem e nédo
demonstrassem tristeza, pois essa era a maneira certa de viver. A pastora encorajava as maes a
acreditar na cura para a microcefalia dessas criangas: “Nao pare de gritar, nao pare de crer. Nao
h& doenca sem cura para Deus (...). Se vocé passa por uma luta é porque vocé é forte. Essa
doenca, mae, € para a sua cura”. E, por fim, pediu para que repetissemos umas 8 vezes uma
espécie de mantra: “A alegria do Senhor ¢ a minha forga”. O lanche, pao e suco, foi servido e
ndo demorou até que, perto do final da tarde, aos poucos as mulheres comecassem a ir embora.

Assim como no anterior, ndo houve doacges neste dia.

* k *

A AMAR € uma organizacdo criada, coordenada e cuja participacdo é inteiramente
composta por mulheres mées. De todos 0s acontecimentos promovidos pela ONG, me parece
que o encontro de mulheres € o mais estimado e as doac¢des, o item mais priorizado em termos
de custo-beneficio do deslocamento. Encontro este que ndo é necessariamente semanal, de
amizade, presencial, mas mais no sentido de saber que outras maes existem, de que nao se esta

sO, como contou Silvia, em visita a sua casa:

O mais importante desses grupos ndo é assim a doagdo. Mas é 0 apoio que a gente
recebe quando chega Ia. A Polly ouve a gente de verdade, da aquele abrago quando a
gente chega. Isso é bom demais. E uma palavra que vocé ouve, é um abrago, um
cheirinho que d&o no seu filho. 1sso ndo tem prego, é muito bom. A gente ouve o que
a outra t4 dizendo, passam uma experiéncia para nés. Vocé chega 14, acha que aquilo
s0 estd acontecendo com seu filho, seu neto. Mas ouve a palestra da outra, vé que com
ela também acontece igual. Vocé se sente menos sozinha, volta para casa mais
animada (DCSF, 2016:198).

H& mulheres mais assiduas nos encontros, mas é de se considerar que quase todas as
“maes de micro” de Recife vivem em bairros distantes de Boa Viagem, precisam se deslocar

por muito tempo e dispor de recursos financeiros para estarem presentes. O esvaziamento em
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dias em que ndo ha doacdes é compreensivel, mas essa rede de mulheres, como veremos
adiante, se estende para além dali. A AMAR proporciona um momento mais descontraido na
agenda dessas mdes, menos corrido, sem cobrancas. Elas estdo livres para comparecer quando
tiverem vontade, mas ha também um incentivo a socializacdo, a evitar a soliddo, a ajudar a
consolidar este movimento social: “E importante a gente vir, sabe. A Pollyana sempre fala isso.
A gente tem que vir, ouvir as palestras, a gente sempre aprende alguma coisa nova, troca uma
ideia com as colegas, aprende mesmo. Mas tem que vir, ndo pode deixar de vir” (DCSF,

2016:59). Silvia relata a importancia dos aprendizados que nascem desse encontro:

Antes, sabe, eu era assim bobinha, bem bobinha. Hoje ndo. Mudei muito e foi muito
importante conhecer essas méaes da AMAR. Foram elas que me ensinaram tudo isso
(...). Hoje, se alguém fala, ‘Tadinho do bichinho’, eu digo logo, ‘Néo ¢ bicho, ¢ gente’.
A gente tem que lutar para incluir nossos filhos. A gente vai pra tudo que é lugar, a
gente vai pra shopping, anda tudo |a dentro. A gente faz piquenique no parque, a gente
sai mesmo. Ndo tem essa coisa de ficar dentro de casa, escondido. Tem que sair, tem
que mostrar nossos filhos. Eu acho que comega em casa o preconceito, aquelas
familias que deixam essas criangas guardadinhas dentro de casa. A gente ndo pode

esconder dentro de casa, mas aceitar essa crianga (idem).

Em geral, essas conversas presenciais antes, durante e depois dos encontros da AMAR
gravitavam em torno do desenvolvimento fisico, motor e sensorial de suas criancas em relacédo
a outras; dos aparelhos, medicamentos e outras prescri¢des médicas, sempre comparando; casos
e noticias de criancas hospitalizadas, operadas, falecidas; noticias também sobre andamento de
leis, processos, eventos e palestras que envolvam a sindrome; datas de doa¢6es, quantidade e o
que estara para ser doado; apoio espiritual; problemas conjugais e dificuldades com a familia,
assim como fofocas a respeito do comportamento de outras mées. Sao conversas mais
espontaneas, imprevisiveis, sem agenda, em pequenos grupos separados por afinidade, amizade

e interesse individual.

1. O Espaco de Convivéncia do Altino

Diferentemente da AMAR, na Fundacdo Altino Ventura (FAV) — ou Altino, como
chamavam —, nos dias de terapias, as mulheres e criangas necessariamente estdo em contato
com muitas pessoas. Ou seja, ndo havia a possibilidade de evitar determinados tipos de

proximidade e contato, assim como a quantidade destes. Além de outras “maes de micro”,
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incluindo aquelas que ndo fazem parte de seu circulo de amigas préximas nem da AMAR e as
com quem ndo simpatizam muito, elas tém contato com diversos profissionais da salde,
funcionarios da fundacédo e, com frequéncia, jornalistas — afinal de contas, € um bom destino

para se encontrar muitas delas reunidas. S&o, em geral, dias densos de interacdo social.

A quinze quilémetros — ou uma hora e meia de 6nibus — da AMAR, esté a unidade de
salde em questdo. Este prédio do Altino, inaugurado em 28 de marc¢o de 2014, tem trés andares
e € chamado por muitos da cidade de “Menina dos Olhos”, expressdo popular que significa
aquilo ou aquele que possui prestigio, que tem um significado, que é especial, mas também,
neste caso, remete ao fato de a unidade ser referéncia clinica, cirirgica e emergencial em
oftalmologia. E um centro de reabilitacdo multidisciplinar para pacientes com deficiéncias
visuais, intelectuais, fisicas e auditivas. Por meio do Sistema Unico de Satde (SUS), em 2015

incorporou também éreas de assisténcia social, formagcéo e pesquisa em salde.?

Pelo menos uma vez por semana, mées e criancas precisam comparecer cedo da manha
para darem inicio ao intenso cronograma de terapias de estimulacdo precoce. Cada sesséo
durava em média quarenta minutos e iam desde fisioterapias, musicoterapia, fonoaudiologia,
até terapia ocupacional, neuromotora, visual, entre outras. Para as cuidadoras, em geral, maes
ou avos, é oferecido atendimento psicossocial por meio do que chamam de grupos de apoio e
de empoderamento. Dos servigos direcionados as criancas com a Sindrome Congénita do Virus
Zika e suas mées/cuidadoras, aqui serdo descritos 0 espaco de convivéncia e um encontro do

grupo de apoio, ambos voltados para este grupo especifico, nascido da epidemia.

O Espaco de Convivéncia era uma ampla sala de uns quarenta metros quadrados com ar
condicionado, banheiro, fogdo, geladeira, pia, microondas, mesas e cadeiras de plastico, dois
armarios sem tranca onde guardavam suas bolsas, duas camas de solteiro, dois bercinhos de
hospital com rodinhas e alguns colchdes empilhados em um canto. Havia, a época do trabalho
de campo, um banner com umas vinte regras de convivéncia em que se podia ler, por exemplo,
para que levassem os proprios lencdis, mantivessem a sala limpa e respeitassem uma a outra.
Configura um espacgo importante para estas mées, pois como passam grande parte do dia ali,
podem armazenar seus alimentos na geladeira, esquentar mamadeiras, preparar papinhas,
descansar nos intervalos das terapias, além de socializar com outras mulheres na mesma

situacdo. E um espaco em que se pode perceber o grau de intimidade e proximidade entre

25 Para mais informagdes: http://www.fundacaoaltinoventura.com.br/site/?page_id=106.
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algumas dessas mulheres, atraidas, principalmente, pela semelhanca de suas historias recentes
de maternidade e por terem tanto conhecimento a reciprocar sobre seus bebés. Enquanto
estavam ali, elas trocavam e doavam porc¢des de alimentos, remedios, informacdes, criticas;
emprestavam dinheiro ou faziam rateio entre elas para ajudar uma ou outra na despesa com
transporte; davam colo e/ou vigiam os bebés umas das outras enquanto a mée tirava um cochilo,
precisava ir ao banheiro ou em outro setor do Altino resolver alguma questdo; celebravam

chegadas e despedidas; tudo isso regado a piadas, choros, discussdes, fofocas e abracos.

Era um local com multiplas atividades em coletividade e tipos de interacdo entre essas
mulheres e criangas. Este espaco de convivéncia “Né&o [era] um espaco das técnicas e
profissionais, mas um espaco de descanso, resguardo e privacidade para as maes e seus filhos”
(DCSF, 2016:107). Porém era, sobretudo, onde elas eram compreendidas entre si em suas
experiéncias com as filhas e os filhos, onde ndo se sentiam diferentes em relagdo aqueles que
as cercam e onde ndo lhes olhavam torto por causa da aparéncia de seus bebés. O Espaco de

Convivéncia era, como disse uma delas, “o mundo das mées de micro” (DCLV, 2016:95).

Era um espaco mais ou menos controlado, onde homens, barulho e cozinhar, por
exemplo, ndo eram bem-vindos. Havia um homem dormindo em um dos colchdes certa vez.
Em meio as gargalhadas das mulheres durante uma conversa animada, uma funcionaria do
Altino ndo demorou para chegar, pedir siléncio e avisar que “Isso [do homem estar |4 deitado]
ndo pode acontecer, gente, vocés sabem disso. Esse espaco € para as criangas e vocés, ndo para
um homem chegar e dormir” (DCLV, 2016:208). De acordo com relatos, foi proibido cozinhar
porque algumas mdes estavam fazendo almogo para vender para as outras maes. Elas
precisavam trazer tudo pronto de casa desde entdo, tanto as marmitas e mamadeiras quanto o0s

talheres, copos e pratos.

Quando as criancas eram encaminhadas para o Altino, a mae (ou responsavel principal)
precisava participar de um ciclo de pelo menos doze sessdes do grupo de apoio psicossocial. O
comparecimento a essas sessdes era compulsério para a continuidade dos tratamentos dos
filhos. Caso houvesse trés faltas consecutivas e ndo justificadas das terapias de reabilitacdo e/ou
dos encontros do grupo de apoio, a familia era excluida da agenda terapéutica da instituig&o.
Pode ser que esta seja uma forma de ndo apenas oferecer apoio a essas mulheres, mas também
de manter certo rodizio dos usuarios dos servicos, pois foi ouvido com frequéncia a respeito da
dificuldade em se conseguir vaga nos centros de reabilitacdo ao redor da cidade. As listas de

espera eram imensas.
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De acordo com o Boletim Epidemioldgico n°24 de 20172, do Ministério da Salde,
apenas 39,1% dos casos confirmados com a Sindrome Congénita do Virus Zika fazem terapias
de estimulacdo precoce, 61,6% faz acompanhamento em puericultura e 63,7% recebe
atendimento especializado. Ou seja, dos 2.869 casos confirmados no Brasil, apenas 978 estdo

recebendo acompanhamento em instituicdes como o Altino.

No estado do Pernambuco, como se pode ver no infografico abaixo?’, de abril de 2017,
menos da metade das criancas vitimas da epidemia era atendida. Nesse contexto, o grupo de
apoio psicossocial do Altino ndo ¢ apenas uma “roda de conversa com as maes” (DCSF,
2016:55), é também, um meio de controlar o fluxo e a rotatividade de criancas atendidas e,

como veremos, uma via de comunicacdo entre a instituicdo prestadora dos servicos e as

usuarias.

PORCENTUAL CASOS

DE CRIANGAS CASOS CONFIRMADOS

ESTADO ATENDIDAS ATENDIDOS MICROCEFALIA
v b v v
T0 43— 3 . 21
Rs [ 381 8 ° 21
sc 40— 2 . 5
Es I a7 ——— 10 @ 2%
PET 452 ———— 177 - ‘ - 302
PR I 455——————— 5 ° 11
co 48,7 10 @ - 30
=) I 59— 138 . 234
P 594 ———————— B0 - . 101
AP 60 —— & ° 10
AMI 60 15 ® - 25
SEfe 602 ——— 68 . 113
RR 615 ——— 8 “ee-@eis 18
RN 652 ——— 88 . 135
cc I 65,3 98 . 150
me I 73— 33 @ 40

% Monitoramento integrado de alteracGes no crescimento e desenvolvimento relacionadas a infecgio pelo virus
Zika e outras etiologias infecciosas, até a Semana Epidemiol6gica 28/2017. Disponivel em:
<http://portalarquivos.saude.gov.br/images/pdf/2017/agosto/16/BE-2017 024-Monitoramento-integrado-de-
alteracoes-no-crescimento-e-desenvolvimento-relacionadas-a-infeccao-pelo-virus-Zika.pdf>

27 “Terapias de estimulagio nio chegam a um ter¢o dos bebés com microcefalia”. Disponivel em :
<http://saude.estadao.com.br/noticias/geral,terapia-de-estimulacao-nao-chega-a-um-terco-dos-bebes-com-
microcefalia,70001739152>
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A “sala do apoio” contava com espaco idéntico ao do Espaco de Convivéncia, sendo a
unica diferenca os moveis. Ao invés de mesas e cadeiras no centro ou de camas rente as paredes,
faziam um semicirculo de uma duzia de cadeiras brancas. Além disso, havia uma cama, uma
mesa circular com quatro cadeiras, um armario, outra mesa e mais 0s mesmos aparelhos de

cozinha da outra sala.

De acordo com a terapeuta intelectual, uma das duas coordenadoras do grupo, 0s
encontros ocorriam uma vez por semana e tinham duragdo de uma hora, havendo seis grupos
com doze mées em cada. No que presenciei, havia apenas trés maes no inicio e mais outra, que
chegou quase na metade. O intuito era ouvir as necessidades apresentadas pelas maes e
responsaveis de criancas com microcefalia e o0 objetivo era “desenvolver a escuta clinica,
objetivando o enfrentamento da realidade psiquica, emocional e social; identificar a
necessidade de apoio psicoldgico individual para direcionar atendimento; e detectar questdes
sobre micro e buscar esclarecimentos”, como descrito no material disponibilizado pelas

coordenadoras do grupo de apoio.

Quando aberta a rodada de conversas, Débora prontamente a iniciou, demonstrando
chateagdo em nome de uma colega do interior do estado que estava sem terapia suficiente (no
caso, o filho dela) e que precisava sair de longe toda semana para chegar la e receber apenas 15
minutos de atendimento. Sobre Jodo Pedro, seu filho, ela reclamou da troca de fisioterapeuta
que havia sido feita, alegando que a crianca ndo gostava da nova e nem do jeito que ela fazia
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0s exercicios nele, pois ele chorava do inicio ao fim, o que ndo acontecia com a anterior. “Sou
leiga na fisio, mas quando o bebé chora é porque t& funcionando, Debi”, replicou a
coordenadora. “Nao podemos parar porque a crianga esta chorando. A mae tem que entender!”
(DCLV, 2016:97). Mesmo com esta explicacdo, Débora ndo queria continuar com a nova
fisioterapeuta e insistiu que soO seria atendida pela de costume. Ela pressionava a coordenadora
a fim de conseguir um encaixe com a anterior. Esta respondia dizendo que Débora estava sendo

preconceituosa com a nova terapeuta.

Ainda em tom de reclamacéo, a mae falou sobre a maneira como o oftalmologista fez
um exame em Jodo: “Doeu o negocio que botaram no olho dele”, disse. Diante de toda a
discussao, era possivel perceber que todas as criticas e reclamacdes de Débora eram retrucadas
pela coordenacdo e raramente passavam pela fala das outras mées presentes, em forma de
debate. Parecia que o papel do grupo era, em certa medida, intermediar a relagdo entre a
instituicdo e as mées, mas tambeém tentar calibrar a raiva e insatisfacdo das ultimas com os
servigos. Houve um momento em que a coordenadora perguntou se Débora ndo preferia um
atendimento psicoldgico individual, talvez porque esta foi quem mais falou durante toda a
reunido. Quando ela, cismada, perguntou “Vocé acha que eu td precisando, é?”, a terapeuta
respondeu “N&o sei. Vocé é quem diz”. Em seguida, esta coordenadora do grupo disse “Vocés
aqui fazem de tudo” e emendou com “Al, fica a maezinha reinando. A mdezinha tem que ter
também a dor do crescimento do filho” (DCSF, 2016:115), sugerindo que as mées diminuissem
suas reclamacoes e pregando uma naturalizacdo do sofrimento na maternidade dessas criancas.
“Vou mandar fazer em vocé primeiro [0 exame oftalmoldgico], ai depois nele, ai eu ndo reclamo
mais”, retrucou Débora, impassivel, sugerindo que as terapeutas deveriam servir de cobaias

primeiro.

As diferencas no clima do Espaco de Convivéncia e do chamado Grupo de Apoio séo
patentes. Este Gltimo parecia funcionar mais como um férum de esclarecimento ou alguma
espécie de “SAC” da Fundagao, com o intuito de resolver e apaziguar incomodos das usudrias
a respeito dos servi¢cos. Uma atmosfera de desabafo de fato existia, mas as falas eram, quase
que exclusivamente, sobre o trato dos profissionais de salde, burocracias internas da instituicéo,
apresentacdo de demandas, ddvidas e reclamacBes. N&o pareciam “questdes”
psicoterapeutizaveis (DCSF, 2016:113). Cabe ressaltar que a ideia era que as mulheres
trouxessem as pautas, de acordo com 0 que as proprias julgassem relevantes. Ou seja, essa

comunicacéo sobre 0s servicos era tencionada pelas proprias mulheres, a partir da janela aberta
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pelo Grupo de Apoio. Era uma maneira de reivindicar diretamente com a instituicdo por

melhorias na organizacao e na aten¢do com cuidado de suas criangas.

Em sintese, no Altino, o Grupo de Apoio representava, em grande parte, a leva direta de
reclamacdes do conjunto de mulheres a respeito do que era oferecido em termos de servicos ali
e em outros lugares. Caso, por exemplo, uma mae reclamasse que “a médica me chamou de
irresponsavel” (DCSF, 2016:117), se a médica atendesse no Altino, era provavel que as criangas
de outras “maes de micro” também a conhecessem, pois suas criangas poderiam se consultar
com ela. A conduta da médica podia, assim como a situacdo da ofensa trazida pela mée, entéo,
ser posta em debate durante uma sessdo do Grupo de Apoio. As coordenadoras do Grupo, que
ali representam a instituicdo do Altino, por sua vez, poderiam avaliar o debate e decidir como

responder a reclamacéo.

Em contrapartida, sob outra dindmica vivia o Espaco de Convivéncia. Nesta, a
movimentacao era frenética, com um entra e sai constante de mulheres e suas filhas ou filhos.
Por vezes, uma roda se formava de maneira espontanea, com uma ou outra mae protagonizando
as falas. Em momentos assim, de conversas coletivas, falava-se sobre preconceitos sofridos nos
onibus, na rua, em casa; sobre a conduta materna negligente de algumas que ndo estivessem
presentes; sobre historias de parto; sobre novos servicos conseguidos recentemente e instrugdes
a respeito de como as outras poderiam tentar conseguir também, sobre a AMAR e a UMA,
sobre os maridos e suas auséncias etc. Os dois espacos/momentos dentro do Altino ndo eram
antagdnicos em suas fungdes, construidas ativamente pelas mulheres ao longo do tempo, mas

talvez complementares.

I11.  Além do corpo fisico: A internet

A internet foi fundamental no momento em que as mulheres ouviram pela primeira vez

o termo microcefalia, fosse sobre a suspeita durante a gravidez, fosse recebendo o diagnostico

fechado apds o parto. Os relatos contam a angustia de o filho ou a filha receber o nome de uma
deficiéncia sobre a qual ninguém parecia ter muita informacéo.

Assim que Marcela teve alta e chegou em casa depois do parto, foi buscar na internet

0 que seria essa tal de microcefalia. Até entdo ela nunca havia escutado falar, os

médicos ndo sabiam direito o0 que era e nem se sabia ainda sobre o surto de casos que
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se delineava. Se hoje ainda sabemos pouco, em agosto de 2015 as coisas estavam
acontecendo no escuro total (DCLV, 2016:14).

Muitas contaram histérias parecidas a respeito de quando souberam do diagnostico. Na
busca por entender o que os médicos lhes diziam, chegavam em casa e iam “fugar” na internet
sobre o significado dos vocabulos e expressdes biomédicas. Em visita a sua casa, Marcela
contou que “Nao sabia de nada disso, ndo entendia nada do que estavam falando. Voltei para
casa e fui fucar na internet. Foi so ai que eu comecei a entender o que ele tinha (...). Ninguém
me explicou nada no hospital. Sai de 14 sem saber nada”. (DCSF, 2016:24-25).

Era comum, ao narrar essa busca por traducdo, as mulheres descreverem as imagens que
encontravam nas pesquisas, como Judith, por exemplo, que disse que s6 encontrava fotos
“[d]aqueles bebés feios, parecendo uns ratinhos, anencéfalos®, com orelhas grandes e olhos
esbugalhados” (DCLV, 2016:171), ou Julia, mae de Pietro, ao contar que “O médico disse que
ele tinha um problema na cabeca. Que ele demoraria para aprender as coisas (...). Entdo, eu fui
na internet ver o que era. Eu vi aquelas fotos, as criancas tudo feio, com a cabeca feiosa. Eu me
perguntei, ‘Meu deus, meu filho vai ser assim?’. Fiquei muito triste, chorava o tempo todo”
(DCSF, 2016:146). Como se ndo bastasse a dificuldade em encontrar informacoes satisfatorias
a respeito da microcefalia até mesmo na internet, muitas vezes os médicos eram vagos e

imprecisos em suas falas a respeito do diagnostico.

Em muitos casos, houve ainda suspeita de diversas outras anomalias néo
necessariamente a microcefalia. 1sso aconteceu com Judith (como discutido no Capitulo 2) e

com Débora, que contou que ficou

num misto de felicidade, porque eu queria muito um menino, mas de tristeza, quando
descobri que ele tinha problema. Mas falaram que ele tinha a Sindrome de Dandy-
Walker?® e mais hidrocefalia®®. Eu fui fazer outro exame, fiz numa clinica privada.
Era 0 exame morfoldgico. Entéo, a suspeita aquela época era de hidro e ndo de micro
(DCSF, 2016:53).

28 A anencefalia é caracterizada por uma deformidade do tubo neural em que ocorre auséncia de grandes por¢des
do cérebro e malformacé&o do tronco encefalico (Mosby's Medical Dictionary, 9th edition. © 2009).

2 E um grupo raro de malformagdes congénitas do cérebro humano caracterizadas por anomalia de
desenvolvimento do quarto ventriculo, que resulta em hipoplasia cerebelar, hidrocefalia e formagao de cisto da
fossa posterior (Farlex Partner Medical Dictionary. 2012).

30 Uma condigéo geralmente congénita em que um actimulo anormal de liquido nos ventriculos cerebrais
provoca aumento do cranio e compressdo do cérebro, destruindo grande parte do tecido neural. (American
Heritage® Dictionary of the English Language, Fifth Edition. 2011).

73



Muitos termos do mundo biomédico passaram a fazer parte desse novo tempo em suas
vidas. O acesso aos meios de comunicacdo e informacgdo mdveis se mostraram essenciais nesse
processo de autoeducacgédo e dominio vocabular técnico. Aos poucos elas iam conhecendo ndo
apenas 0 gque Se passava com suas crias através da internet, mas, além disso, esta acabou Ihes
levando ao encontro umas com as outras — como Marcela, que algum tempo depois de receber
o0 diagnostico de Daniel, viu na TV a ocorréncia de mais casos de bebés como ele na cidade.
Contou que ficou surpresa e imediatamente foi procurar “por grupos no WhatsApp para

conhecer mais maes e se informar mais” (DCLV, 2016:14).

Foi dessa forma, a partir da busca por informagéo, compreensdo, pertencimento, que
uma rede de mulheres comecou a ser tecida. Silvia, assim como outras mulheres, conta que
depois dos grupos, as perspectivas a respeito da maternidade de micro foram mudando: “E eu

superei mais. Vi que tinha outras pessoas assim, vivendo isso. Tinha mais mae, ndo era sé eu”

(DCSF, 2016:147). Desde entéo, lagos foram se criando:

Vocé ja reparou como os bebés de micro se parecem? Eles até tém um traco ou outro
dos pais e da familia. Um tem a boca do pai, outro tem a cor do cabelo da mée. Mas
eles todos se parecem entre eles. Por isso que eu digo que é como se fosse um povoado
de indios. Todo mundo se parece, eles se parecem entre eles. Todo mundo igual.
Quando o grupo se reline, é como se fosse uma tribo. Todo mundo vive igual também.
Se um gripa aqui, o outro gripa 4. A gente vai acompanhando pelo zap. Se um t4 com
dificuldade de deglutir, o outro também esta4 (DCSF, 2016:192).

Redes sociais como WhatsApp e Facebook passaram a ser centrais na vivéncia do
fendmeno. Inclusive foram elas que concretizaram 0 nosso contato com as mulheres e, por
consequéncia, tornaram possivel esta pesquisa. E por ali que compartilham e ficam sabendo,
em tempo real, de sintomas novos; do estado de salde das criancas umas das outras; que
divulgam eventos, noticias; organizam e ficam sabendo das reunides e doac¢des (Marcela, por
exemplo, na época estava fazendo uma campanha por WhatsApp para arrecadar dois mil reais
para comprar uma cadeira de rodas para Dani); fazem peticdes, abaixo assinados; etc. Quando
h& uma crianca hospitalizada ou com a satde abalada, é bastante comum que sua mae receba

mensagens de apoio e solidariedade vindas de outras, como exemplificou Débora:

Eu estava no trabalho e ele comegou a passar mal. A minha mée correu com ele pra
emergéncia. Eu fui para & encontrar com eles. Sai do trabalho e fui direto para Ia.
Depois, foi gente ligando, escrevendo no zap perguntando sobre o Jodo. Era tanta

gente, eu ndo sabia que elas sabiam que ele tinha sido internado. Ele é muito bem
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acolhido aqui na comunidade. A festa dele, que a gente esta organizando para o dia 4
de dezembro, tem recebido ajuda de muita gente aqui da rua (DCSF, 2016:45).

Sobre momentos assim, de sufoco com a crianga passando mal, algumas maes disseram
poder contar com 0 nimero do WhatsApp de alguma médica. Quando Lili, filha de Judith, teve
a primeira crise convulsiva e a mée percebeu que a coisa estava séria, levou-a ao hospital mais
préximo, mas la ndo recebeu atendimento. Resolveu, por Whatsapp, falar com a neurologista
que acompanhava a crianca, e esta recomendou que fossem para o IMIP. Reforgou Judith:
“Quando eu vejo que pode estar vindo uma crise ou quando ela ndo esta bem, eu mando uma
mensagem pra doutora. Eu tenho o zap dela. Consegui com ela” (DCSF, 2016:178). Isso leva

mée, filha e médica a uma outra dimensédo de cuidado, muito mais ampliado e assistido.

A tecnologia é muito importante no dia a dia dessas mulheres e criangas. Seja para que
consigam encontrar enderecos e chamar por transporte, esclarecam jargdes biomédicos e
juridicos, informem-se sobre andamento de processos judiciais e as novas descobertas dos
estudos sobre a sindrome, tirem uma ddvida ou pecam orientacdo de uma médica sem sair de
casa, antes de se deslocar, indiquem novas vagas de terapia, nomes de médicas especialistas
acolhedoras e simpaticas, nomes de remédios que deram certo etc. Vale pontuar que,
infelizmente, como percebido em campo, ha ainda mulheres que ndo conseguem ter acesso
pleno a essas facilidades devido ao analfabetismo. Ha o uso recorrente de fotos, videos e dudios,
mas a vivéncia da maternidade de micro para estas tem ainda outra dimensdo que nédo cabe,

devido as limitacGes deste trabalho, irmos a fundo.

V. Apoio vertical versus Apoio horizontal

As “mies de micro” se esharram todos os dias na rua, nos Onibus, no metrd, na
prefeitura, no Forum de Justica, nas farmacias de alto custo, no CERVAC®, no Lessa®?, no
Altino*, na AACD*, no IMIP®*, no WhatsApp, no Facebook, entre outros, e é comum que

cumprimentem, deem carinho, abragos, cheirinhos nas filhas e filhos umas das outras. Elas

31 Centro de Reabilitacdo e Valorizacdo da Crianca

32 Policlinica Lessa de Andrade

3 Fundacéo Altino Ventura

3 Associacdo de Assisténcia a Crianca Deficiente

% Instituto de Medicina Integral Professor Fernando Figueira
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estédo conectadas a uma rede de pessoas e instituicdes que oferecem pelo menos dois tipos de

apoio: o vertical e o horizontal.

Soraya Fleischer e Monique Batista (2014), quando pesquisavam sobre pessoas com
doengas de longa duracdo, tais como diabetes mellitus e hipertensdo arterial sistémica,
perceberam que muitas delas participavam de pelo menos dois grupos no Centro de Saude de
seu bairro, na Ceilancia/DF. Sob aspectos distintos, ambas envolviam o cuidado com a saude:
1) O grupo de apoio dos diabéticos e/ou dos hipertensos, organizado por enfermeiras e técnicas
em enfermagem, que aconteciam dentro do posto de saude; e 1) Um grupo de ginastica para

idosos que existia ha muitos anos e cujas aulas aconteciam no estacionamento do mesmo posto.

As antropologas esperavam que, nos grupos de apoio dos diabéticos e dos hipertensos,
coordenados por profissionais da salde e acontecendo dentro das instalagdes do posto, fossem
ofertados apoio tanto de maneira vertical quanto horizontal. A expectativa era de que, “diferente
das relacBes mais austeras e formais do consultorio, o grupo de apoio pudesse ser um espaco
diferente, mais acolhedor, acessivel ¢ informal” (FLEISCHER & BATISTA, 2014, p. 211).
Acontecia que, como nos grupos de apoio das “maes de micro” do Altino, a participagdo nestes
era compulsoria, era condicdo imposta para que as pessoas conseguissem manter a rotina de
consultas e medicamentos. Da mesma maneira que no Altino o comparecimento das mées as
12 sessdes de psicoterapia em grupo (grupo de apoio) era condicionante para que suas filhas e
seus filhos com microcefalia permanecessem com a agenda de terapias garantida, os idosos
precisavam ir semanalmente as reunides dos grupos de apoio dos diabéticos e dos hipertensos

a fim de que pudessem assegurar 0s servi¢os do posto de satde de modo continuo.

Considerando apoio vertical como sendo aquele que parte de alguma instituicdo de
salde e/ou encabecado por um grupo de pessoas que nao faz parte do grupo de participantes, e
0 apoio horizontal como sendo criado espontaneamente a partir da afinidade de pessoas que
compartilham de vivéncias semelhantes, podemos inferir que, dentro do fendmeno da sindrome

em questdo, as “maes de micro” participam de grupos com ambos direcionamentos.

Na Fundacdo Altino Ventura, tanto o grupo de apoio psicossocial quanto o ambiente do
Espaco de Convivéncia tém gerenciamento e regras vindas de fora, ou seja, as mulheres e
criancas usufruem do que Ihes € oferecido pela instituicédo e, caso falhem no funcionamento de
suas dindmicas — por exemplo, ndo comparecendo as 12 sessdes “do apoio” ou nao respeitando

as regras “da Convivéncia” (ndo gritar, ndo cozinhar etc) —, podem sofrer penalidades que
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afetam diretamente a continuidade do tratamento das criancas, que podem ser excluidas das
terapias. Esse apoio, vindo de quem provém grande parte das terapias e que envolve burocracias
e filas de espera, precisa ser estritamente controlado. Ele é tanto uma via de oportunidade
terapéutica gratuita para as criancas quanto uma responsabilidade disciplinar compulsoria para

as cuidadoras.

Por outro lado, nas ONGs como a AMAR, assim como o0s grupos do Facebook e
WhatsApp, por exemplo, as mulheres tém certo tipo de agéncia em seu funcionamento. E um
apoio horizontal que vai além da manutencéo da satide que a biomedicina busca promover. E,
como se diz, onde a unido pode fazer a forga. As mulheres tém a possibilidade de tomar frente
de um encontro da AMAR e trazer, como visto em campo, pastores para um culto, ou podem
elas mesmas usar de suas habilidades para compartilhar com as outras, como as maes artesas
que d&o oficinas de costura, de biscuit, de fuxico, a fim de promoverem uma possibilidade de
renda para a mae que nio afete na rotina de cuidados das criangas. E um apoio construido por
e para as mulheres. No WhatsApp, quando uma crianca precisa de um leite ou pacote de fraldas,
por exemplo, aquelas que tém a mais podem se mobilizar para prové-la no momento em que
surge a necessidade. E um apoio que vai além da presenca fisica, além da garantia de terapia, ¢
um apoio 24 horas por dia, 7 dias da semana.

Uma jovem mde, em algum momento, contou que nao demoraria até que se tornasse
impossivel comparecer a AMAR, pois a maternidade dessas crian¢as demandava muito, muito
além do que uma mulher pobre, sem renda e com outros filhos pequenos, como ela se descreveu,
era capaz de suportar. Disse que era “muita correria, muito sufoco, muito susto, muito
sofrimento”, e que as mulheres acabariam “largando de mao”, desistindo ou enlouquecendo,
tentando manter esse ritmo frenético de dedicacdo integral, sem descanso. Ou seja, apesar de
todas as redes apresentadas, o sentimento de solid&o junto ao isolamento social fora do contexto
da sindrome é uma realidade fatidica. 1sso decorre tanto devido & demanda extensiva de
cuidados quanto aos varios deslocamentos e as relagbes sociais que precisam ser feitos e

mantidos em funcao das condigdes de saude da crianca.

Kathleen Woodward (2016) atenta para o fato de o isolamento de pessoas consideradas
dependentes ser um segredo publico. Neste ensaio, a autora examina as representacdes de
idosos e seus cuidadores juntos em registros de memorias (fotografias, filmes, noticias). Para
ela, uma das formas mais eficientes de demandar mudangas em politicas publicas é feita a partir

da compreensdo das pessoas por meio de suas representacfes e historias. Quanto a condicao
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isolada a que vivem cuidadoras e pessoas cuidadas, Woodward salienta que “A negacdo do
isolamento escandaloso de pessoas (...) nas nossas sociedades € um segredo publico, um que o
publico opta por esconder de si mesmo” (WOODWARD, 2016, p. 4).

No contexto em questdo, observa-se que, dado o viver assistido das criancas — edificado
pela sindrome — quanto mais o tempo passa, mais corporificadas em suas mées/cuidadoras elas
ficam. E possivel concluir que, além disso, estas mulheres passam a ficar cada vez mais atadas
as condicdes de vida da filha ou do filho. Isto &, o isolamento a que me refiro ndo é total, mas
relativo, pois se da pelo enclausuramento da vivéncia materna dentro do fenémeno epidémico

da sindrome a que suas crias foram acometidas.

Contanto, vale salientar que essa realidade ndo é expressa com pesar por todas as maes.
A despeito de constantemente falarem sobre o cansago e as dificuldades que passaram a integrar
suas vidas junto a chegada da crianca, muitas delas veem esse processo como nada além de uma
mudanca de vida, como uma oportunidade divina, por vezes, que lhes trouxe forca e
possibilidades diversas (DCLV, 2016:214). Um exemplo disso pode ser retomado pelo bale
(como discutido no Capitulo 2). Outro é a quantidade de mulheres solidarias que passou a
participar dos seus dias, dos seus circulos sociais, muitas vezes majoritariamente. Como disse
Daiana em uma conversa no Espaco de Convivéncia: “as ‘mées de micro’ valem mais do que
qualquer tia minha” (DCLV, 2016:100).

E um contexto bastante peculiar, pois caso no houvesse epidemia e com tantos nimeros
concentrados no Recife, este associativismo entre as maes de micro ndo existiria. A rede de
mulheres aqui apresentada sO foi possivel de ser tecida porque houve uma epidemia com
epicentro no Recife e com mulheres em situagdo socioecondmica semelhante. A afinidade e
empatia séo ingredientes fundamentais para a sua existéncia. I1sso ndo quer dizer que a epidemia
foi boa para elas e/ou que suas vidas seriam vazias caso a epidemia néo tivesse acontecido. A
questdo € que a epidemia trouxe, consequentemente, uma dinamica diversa, uma adaptacéo,

uma mudanca ao curso de suas vidas.

Quando a mé&e diz que a vida agora é ocupada por “muita correria, muito sufoco, muito
susto, muito sofrimento”, ela fala sobre varias coisas. Pode ser a correria em ter que dar conta
das mdaltiplas necessidades terapéuticas da criangca com microcefalia; sufoco para conseguir se
manter financeiramente com o restante da familia, muitas vezes composta de mais filhos,

nenhum companheiro e com a impossibilidade de um emprego formal; sustos devido a
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imprevisibilidade da sindrome, que tem suas caracteristicas sendo descobertas dia apos dia, com
a propria vivéncia da mesma; tudo isso gera um sofrimento enorme devido as diversas pressdes
direcionadas a mulher, adulta principal, que precisa prover uma série de coisas aos Seus
dependentes, mas com recursos praticos escassos para tanto. A rede de mulheres sob condicdes
semelhantes de vida é fundamental para o apoio material e emocional em momentos de crise,

mas também para o sentimento de pertencimento.

Marjorie Murray et al (2017), em pesquisa sobre as préaticas de cuidado entre as
mulheres Mapuche da Regido da Araucénia, no Chile, analisaram como o cuidado mutuo
inspiram o reconhecimento da sociabilidade e da construcdo da personalidade. Os aspectos da
categoria nativa carifio (cuja correspondéncia mais aproximada, em outras culturas, é a
empatia) sdo coerentes com o0s aspectos de autonomia da personalidade Mapuche. Elas
apresentam dois tipos de cuidado (care): o care for, que corresponde ao envolvimento em
responder as diversas necessidades (fisicas, espirituais, intelectuais, psiquicas etc) de alguém;
e o care about, que diz respeito ao ato e/ou capacidade de se preocupar com algo ou alguém.
De acordo com as autoras, a pratica do care for molda os sensos presenca e humanidade tanto
de provedoras quanto de receptoras de cuidados. Assim como no caso das “maes de micro”, as
praticas diarias de apoio, cuidado e carinho (através da presenca fisica ou virtual) constituem
quem sdo enquanto “maes de micro”. Além disso, sua sociabilidade, diante do novo contexto

de maternidade, vem dessas praticas.

Em suma, esta rede de mulheres baseada no apoio horizontal, em especial aquela além
do corpo fisico, possivel de ser mantida a distancia e presente em tempo integral, tal como o
WhatsApp, ao que parece, tende a se tornar mais conveniente a medida em que a dependéncia
corporal dessas criancas, to elementar em suas vidas, for se intensificando. E a prética do care
for, descrita por Murray et al (2017), em plena atividade. Por outro lado, o apoio vertical da
Fundag&o Altino Ventura, por exemplo, é um tipo que propicia a manutengéo do isolamento ao
tornar compulsérias as sessdes, implica no que Woodward chamou de segredo publico. A
inflexibilidade dos servicos — que se da, em grande medida, pela grande demanda diante do
contexto epidémico —, intensifica a exaustdo materna em funcao da crianga. Por fim, devido ao
relativo isolamento do mundo fora da sindrome de suas filhas e seus filhos, as mulheres maes
com contexto em comum estreitam seus lagos. Nessa forma, nasce o mundo das mées de micro,

0 qual passam a integrar e construir continuamente.
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CONCLUSAO

A analise dos aspectos apresentados em cada uma das redes de cuidado e apoio nos leva
a pelo menos trés grandes conclusdes a respeito delas: 1) os lagos consanguineos nao
necessariamente constituem lagos de apoio e, em muitos casos, acabam por atrapalhar o fluir
do viver das “maes de micro” e de suas crias; 1) a rede institucional é bastante extensa (muito
mais do que para a maioria das pessoas fora do contexto da epidemia), indefinidamente continua
(uma vez que as criangas diagnosticadas com a sindrome ndo tém perspectivas de cura) e muitas
vezes violenta e negligente, tornando quase que necessaria determinada transformacdo
comportamental por parte das mées a fim de que possam demandar e ser atendidas; e I11) a rede
de mulheres é fundamental para a sociabilidade das “maes de micro”. E uma fonte de apoio,
amparo, informagdo matua que vai além da presenca fisica e adentra de maneira substancial o

mundo virtual. E onde as diferencas se atenuam através da identidade materna em comum.

De maneira geral, conclui-se que a configuracdo das redes de cuidado e apoio no
contexto da Sindrome Congénita do Virus Zika no Recipe/PE se constitui de trés redes que
participam ativamente, seja positiva ou negativamente, da vivéncia das “maes de micro” e de
suas criangas. Além disso, atento para o fato de que a sociabilidade de micro apresenta atores e
atrizes peculiares, proprios do contexto de epidemia. Como ilustrado na imagem abaixo, as

redes se comunicam, se conectam através de linhas tragadas pela epidemia de Zika:

Rede de mulheres

Rede familiar

Rede institucional

Figura 6: As trés redes de cuidado e apoio.
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Um exemplo dessa comunicagdo pode ser dado pela construcdo da Sindrome Congénita
do Virus Zika. Roy Rappaport, antrop6logo americano afamado por suas contribuigdes para o
estudo do ritual e da antropologia ecologica, produziu analises metodoldgicas interessantes
sobre o rito do Kaiko entre os Tsembaga Maring da Nova Guiné (1968). Tais analises me

servirdo, aqui, para pensar como vem sendo descoberta e conhecida a sindrome.

Quando o autor trata do contraste entre 0s sistemas regionais e 0 ecossistema, o faz se
baseando nas diferencas do alcance e da abrangéncia de diversas trocas e fluxos (materiais,
energeéticos, tréficos etc) que sdo proprios desses sistemas. Tais diferencas resultam no que ele
chamou de critério de coeréncia interna. Os sistemas plenamente coerentes “sdo aqueles cuja
mudanca no estado de qualquer um de seus componentes trara como resultado imediato
mudangas proporcionais a todos os demais componentes” (RAPPAPORT, 1987 [1968], p.247
— traducdo livre). J& nos sistemas totalmente incoerentes, uma mudanca em qualquer

componente pode acontecer sem influenciar os demais.

Um sistema regional, para Rappaport, abarca varios ecossistemas que mantém relacdes
entre si. Assim sendo, trazendo para o contexto da epidemia, a maternidade de micro seria um
ecossistema (ou uma rede, a de mulheres) e a comunidade cientifica seria outro (representada
pela rede institucional), sendo o sistema regional a juncdo da vivéncia dessas mulheres com as
descobertas cientificas. E possivel observar que, apesar de haver uma maior coeréncia interna
entre as mulheres maes, estas influenciam a comunidade médica, assim como o contrario. O
que as maes observam no dia a dia, na intimidade e na experiéncia de cuidado de suas crias é
trazido para os profissionais de salde que, por sua vez, agregam a tais observacfes primarias
seus pressupostos cientificos. E assim que vem sendo construida a Sindrome Congénita do
Virus Zika. E um conhecimento que vem sendo produzido na interagio entre os dois

"subsistemas”, ou seja, entre a rede de mulheres e a rede institucional.

Como apresentado na introducdo deste trabalho, até os 12 meses de vida da primeira
geracdo de bebés com a Sindrome, puderam-se notar trés fases: 1) a fase do choro, em que 0s
2-3 primeiros meses sdo marcados por um choro intenso e incessante; 2) a fase das crises, em
que, aos 4-6 meses de idade, muitos comegaram a ter crises convulsivas; e 3) a fase da
broncoaspiragdo, a partir de mais ou menos 10 meses de idade, a qual muitos bebés passaram
a “desaprender a engolir’ (DCLV, 2016:39). Esse desenho do primeiro ano de vida dessas
criangas foi feito a partir da experiéncia materna e médica em conjunto, com énfase maior na

vivéncia das maes enquanto principais (e muitas vezes Unicas) cuidadoras.
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Dessa forma, assim como o ritual maring, estudado por Rappaport, a troca mdtua de
informagdes entre cuidadoras e profissionais da salde ndo atua apenas como homeostato
(adaptando-se, dentro de certos limites, a mudancas em seu ambiente — 0 conhecimento sobre
a Sindrome — de modo a preservar um estado de estabilidade interna), mas também como

transdutor (traduzindo e transformando informagdes internamente nos sistemas).

Rappaport (1987) sugeriu, também, dois modelos de meio ambiente: o cognitivo e o
operativo. O primeiro é construido pelo cientista a partir de sua propria observacao, aparelhos,
medicdes, etc. Utiliza de tais meios para representar o mundo fisico daquilo ou daqueles que
estuda. No segundo modelo, o0 meio é construido a partir das experiéncias de quem atua nele.
“Embora muitos dos componentes do mundo fisico sejam representados em ambos os modelos,
0 operativo provavelmente incluird elementos materiais (...). Por outro lado, 0 modelo cognitivo
pode incluir elementos cuja existéncia ndo pode ser demonstrada por meios empiricos.
(RAPPAPORT, 1987, p.257 — traducdo livre).

Considerando um modelo operativo do fendmeno da epidemia como construido pelas
maes cuidadoras e os cientistas como representantes de um modelo cognitivo, é possivel
perceber que ha uma relacdo importante do cognitivo para com o operativo, dado que, por
exemplo, o que as mées dizem aos profissionais da saude sobre o cotidiano do cuidado e da
observacdo intima regula a dimensdo da realidade da epidemia, assim como seus
desdobramentos. “O modelo cognitivo é parte dos meios que uma populagdo tem para se ajustar
ao seu ambiente” (idem, p. 259).

Apesar de tal interacdo e troca matua, considero que haja certo tipo de isolamento das
“maes de micro” na convivéncia com os desdobramentos da infec¢do em longo prazo e de modo
cronificado. E um isolamento que ndo é absoluto e nem necessariamente negativo, mas que diz
respeito ao restante do mundo que ndo esta direta e estreitamente ligado ao viver cotidianamente
com a sindrome. Tal isolamento, expresso, por exemplo, pelos maus tratos nas instituicdes de
saude, pelo abandono de familiares devido a chegada do bebé, pelos olhares de estranhamento
na rua, pelos dnibus que queimam a parada de 6nibus ao ver que as passageiras Sa0 uma “mae
de micro” com sua crianga no colo etc sdo reflexos da falta de empatia e distanciamento
identitario o qual vivemos em nossos tempos, como bem aponta Manuel Castells (1999). A

identidade, para o autor, € um importante principio de organizacédo social, sendo a identidade:

O processo pelo qual um ator social se reconhece e se constréi significado,

principalmente com base em determinado atributo cultural ou conjunto de atributos,
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a ponto de excluir uma referéncia mais ampla a outras estruturas sociais (CASTELLS,
1999, p. 58).

A identidade ndo faz com que as pessoas deixem de se relacionar com pessoas de outras
identidades, mas demonstra seu lugar no mundo e determina as relagdes sociais, que s&o
formadas de acordo com os atributos que especificam a identidade. Na rede de mulheres, ou
seja, no mundo das “maes de micro”, tamanho distanciamento e falta de empatia desaparecem
ou, a0 menos, se atenuavam. Nela, todas se unem através da experiéncia comum de maternidade
e, com isso, € possivel que se fortalecam, que fagcam trocas e que se munam de empoderamento
para enfrentar as batalhas diarias que as esperam todas as manhas. Nela, as “maes de micro”

encontram pertencimento. Viva o poder das mulheres!
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Anexo I:

A CARTA ENVIADA AS MULHERES

Brasilia, 5 de setembro de 2016.

Ola [nome da mulher],

Meu nome ¢ Lays, tenho 21 anos e eu sou estudante do ultimo ano de Antropologia na
Universidade de Brasilia. Eu estudo sobre satde e li um pouquinho da sua historia no blog

Cabeca e Coragdo na internet, onde também consegui o seu enderego.

Estou te enviando esta carta porque o meu trabalho de fim de curso ¢ sobre mulheres
que tiveram bebés com microcefalia e que vivem em Recife. Eu gostaria muito que
pudéssemos conversar mais, queria muito conhecer vocé, sua historia, seus filhos, sua
familia e, caso aceite, que participassem da minha pesquisa. Queria saber também se vocé
conhece mais mulheres que tiveram Zika na gravidez, que deram luz a bebés com micro e

que se interessem em também conversar comigo.

Vou deixar meu Facebook e nimero do Whatsapp (Zap) para que possam entrar em

contato comigo o quanto antes:

e Facebook: Lays Venancio (estou de chapéu e 6culos na foto do perfil)

e Whatsapp: (61) xXxx-xxxx

Estarei esperando pela sua mensagem.

Um abrago,

[assinatura]
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Anexo II:
ROTEIRO DE ENTREVISTAS

TRAJETORIA PESSOAL & MATERNIDADE

Me conte um pouco sobre vocé, a sua historia.
Como ¢ a sua experiéncia de maternidade?

E sobre a gestacdo de XXX, quando vocé soube que ele tinha microcefalia?

> W N

O que vocé acha que causou a micro? Vocé teve Zika durante a gravidez? J4 tinha
ouvido falar do virus antes?

Como foi o parto?

E o pos-parto?

© N o o

Como ¢ a sua rotina hoje? Como vocé gostaria que fosse?

REDES DE CUIDADO E APOIO

9. Alguém te acompanhava durante a gravidez (nos pré-natais, consultas, exames, etc.)?

10. Quando vocé ficou sabendo da micro de XXX, vocé estava sozinha ou havia mais
alguém com vocé? Como vocé se recorda desse dia?

11. Hoje ha pessoas que te ajudam nos cuidados do bebé? Se sim, quem sao elas e como

ajudam?

POLITICA/MILITANCIA

12. Vocé conhece outras maes com bebés como XXX? Se sim, como as conheceu? Como
mantém contato? Com que frequéncia e onde se encontram?
13. Quem foram as primeiras pessoas que vocé conheceu? Como se deu o contato?

14. Quais sdo os ambientes onde vocé se sente mais bem acolhida? Por que?

O BEBE

15. Como esté o bebé hoje?

SERVICOS

16. Que tipos de servigos o bebé precisa? Quais ele recebe?
17. Esses servigos sao disponibilizados pelo SUS? Vocé precisa pagar por algo? O que

falta?
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