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Resumo

A infeccdo por Zika Virus em gestantes foi associada a microcefalia de recém-nascidos, sendo 0s primeiros casos
notificados no Maranh&o no final de 2015. Em meados de 2017, foi inaugurado em S&o Luis, Maranhdo, um servico
para atendimento interdisciplinar as familias de criangas com Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZV). O presente
artigo descreve os cuidados ofertados em circuitos de vivéncias neste Servigo de Referéncia que desenvolve um
método para favorecer o lago mae-bebé possibilitando uma ressignificagdo da maternagem. Tratou-se de pesquisa
qualitativa de cunho autoetnogréfico, utilizando como coleta de dados pesquisa documental, observacédo participante e
entrevistas grupais a partir de Grupos Operativos. Foi possivel observar a aproximacdo dessas maes a seus filhos,
onde a partir de circuitos de vivéncias procurou-se inovar o processo assistencial permitindo a familia assumir o
protagonismo do cuidado. As intervengdes sistematizadas permitiram a troca de experiéncias e a consolidagdo da
aprendizagem substituindo e superando as atividades centradas na aten¢do as doencas e focadas na reabilitacdo das
criancas.

Palavras-chave: Zika Virus; Poder familiar; Ensino em salde; Etnografia.

Abstract

Zika virus infection in pregnant women has been associated with microcephaly in newborns, with the first cases
reported in Maranhdo in late 2015. In mid-2017, a service for interdisciplinary care for families of children was
inaugurated in S8o Luis, Maranhdo. with Congenital Zika Virus Syndrome (SCZV). This article describes the care
offered in circuits of experiences in this Reference Service, which develops a method to favor the mother-infant bond,
enabling a redefinition of motherhood. It was qualitative research with an autoethnographic nature, using documental
research, participant observation and group interviews from Operative Groups as data collection. It was possible to
observe the approach of these mothers to their children, where, based on circuits of experiences, an attempt was made
to innovate the care process, allowing the family to take the lead in care. The systematized interventions allowed the
exchange of experiences and the consolidation of learning, replacing and surpassing activities centered on attention to
ilinesses and focused on children's rehabilitation.

Keywords: Zika Virus; Family power; Health teaching; Ethnography.

Resumen

La infeccidn por el virus Zika en mujeres embarazadas se asocio con microcefalia en recién nacidos, con los primeros
casos informados en Maranhdo a fines de 2015. A mediados de 2017, se inaugurd un servicio de atencion
interdisciplinaria para familias de nifios con Zika congénito en Sdo Luis, Maranhdo. Sindrome viral (SCZV). Este
articulo describe la atencidn ofrecida en circuitos de experiencias en este Servicio de Referencia que desarrolla un
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método para favorecer el vinculo madre-bebé, posibilitando una resignificacion de la maternidad. Se tratdé de una
investigacion cualitativa de caracter autoetnogréfico, utilizando como recoleccion de datos la investigacion
documental, la observacién participante y las entrevistas grupales basadas en Grupos Operativos. Se pudo observar el
acercamiento de estas madres a sus hijos, donde a partir de circuitos de vivencias se intent6 innovar el proceso de
cuidar, permitiendo que la familia asumiera el rol protagénico del cuidado. Las intervenciones sistematizadas
permitieron el intercambio de experiencias y la consolidacion de aprendizajes, reemplazando y superando actividades
enfocadas en el cuidado de la enfermedad y enfocadas en la rehabilitacion del nifio.

Palabras clave: Virus Zika; Poder familiar; Ensefianza en salud; Etnografia.

1. Introducéo

Conhecido atualmente em todos os continentes, o virus Zika (ZKV) é um flavivirus transmitido por vetores presentes
em Uganda onde ele foi isolado pela primeira vez em macaco rhesus no ano 1947 (Hajra et al., 2016). Na maioria dos casos,
ndo ha nenhum sintoma, e pode provocar paralisia (sindrome de Guillain-Barré), e em gestantes, pode causar defeitos
congénitos subsequentes. No Brasil, observou-se aumento inesperado de casos de microcefalia a partir de outubro de 2015,
principalmente no Estado de Pernambuco, localizado na regido Nordeste do Brasil (Victora et al., 2016) contrastando com o
periodo 2000-2014, quando 0 nimero de nascidos vivos com microcefalia apresentou um cenério de estabilidade (Lechat &
Dolk, 1993).

A infeccdo por Zika Virus (ZKV) em gestantes foi identificada como associada & microcefalia de recém-nascidos,

num corte de 35 criangcas com microcefalia acompanhada no Brasil, quando se constatou em todos os casos, que as maes
haviam morado ou haviam visitado areas afetadas pelo virus durante a gravidez (Oliveira et al., 2016).
Segundo um Boletim Epidemiolégico divulgado pelo Ministério da Satde em 2017, o Maranh&o teve uma elevada incidéncia
da doenca, no ano de 2016, de febre pelo virus Zika (64,8 casos/100 mil habitantes) (Brasil, 2017), notificados 498 casos de
criangas com alteragdes no crescimento e desenvolvimento possivelmente relacionados a infeccdo pelo ZKV (Sindrome
Congénita do Zika Virus- SCZV) e outras etiologias infecciosas, no periodo de 2015 a 2018 (Brasil, 2018).

Considerando as alteragcdes no desenvolvimento que acometiam as criancas afetadas, foi importante considerar a
necessidade de suporte e apoio médico, educacional e psicolégico as familias (Brunoni et al., 2016), uma vez que seria
necessario um espaco de fala para que pudessem compreender seu bebé e seu desenvolvimento, e, elaborar o impacto desta
deficiéncia sobre eles mesmos (Ferrari, 2004).

No caso das familias de criangas com SCZV, os atendimentos especializados na rede de sadde, ndo contemplava o0s
processos de orientacdo para o trato adequado da mée para com o filho que apresentasse esse quadro. Informagdes importantes
que contribuem como o tratamento, tipo demonstracéo de afeto, carinho, técnicas para carregar a crianga no colo, a troca de
olhares entre eles possibilitando a adocdo subjetiva e necessaria na maternidade, ndo estavam inseridas nos programas das
unidades de sadde.

Os bebés eram estimulados permanentemente por variados cuidadores e cuidados multidisciplinares (retirado dos
G.0., depoimento das médes). O foco era sobre a deteccdo de possiveis crises convulsivas de pequeno mal, acompanhando com
rigor a evolucdo do perimetro cefélico e a obrigacdo de manter a crianga em permanente estimulagdo, foco na doenca, nas
dificuldades e nas impossibilidades. Entretanto, e segundo relato de mées nos G.O., elas desejavam esta maternagem
frequentemente subtraida, sob o argumento profissional de necessidade de técnico especializado diante da gravidade do caso
clinico. Diante da impossibilidade de cuidar, por conta do discurso dos profissionais sobre a incompeténcia técnica delas diante
da SCZV e sua gravidade, as maes iniciaram uma peregrinacdo de cuidado e acolhimento, para os bebés e para elas mesmas.
Segundo os técnicos de salde, ndo se deveria perder tempo com acalanto e com amamentacdo diante da gravidade de bebés

que poderiam engasgar de forma letal (Retirado do G.0O.)
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Durante a vivéncia da maternagem, faz-se necessaria a existéncia de “uma mie suficientemente boa”, que possa
ofertar ao bebé as trés funcdes maternas basicas: sustentacdo, manejo e apresentacdo de objetos. Mais complexo é estabelecer o
manejo de uma “doenga que nem os profissionais sabiam direito” (G.0.) como lidar. Podemos dizer que foi entregue a essas
mées, no pré-natal ou na maternidade, um conjunto de dificuldades e impossibilidades de cuidar que nomearemos aqui de
“filho da Zika”, evocando uma metafora de atributos negativos ou impossiveis de lidar. As maes foram apresentadas a seus
bebés marcadas pela impoténcia de cuidar e sabemos o quanto esta orientagdo é grave para a maternagem (Winnicott, 2000). O
manejo, no processo de maternagem, implica em entrar em contato com todas as partes do corpo do filho, facilitando uma
parceria psicossomatica.

Na perspectiva de avaliar as praticas assistenciais implantadas em um Servico de Referéncia para familias de criancas
com SCZV, inaugurado em Sao Luis em meados de 2017, surgiu a ideia de avalia-lo, numa abordagem autoetnogréafica. A
partir de uma autonarrativa, ou seja, 0 si-mesmo no interior deste Servico, poder expressar o significado deste contexto social.
Este estudo apresenta os resultados desta pesquisa, contribuindo assim para 0 maior entendimento sobre as questdes ligadas a

assisténcia as familias que possuem criangas com SCVZ.

2. Metodologia
Tratou-se de uma pesquisa qualitativa baseada na autoetnografia, utilizando-se de Pesquisa Documental, Observagéo

Participante e entrevistas grupais no modelo de Grupos Operativos (GO). A coleta de dados se deu através de:

1. Pesquisa de documentos da institui¢do e jornalisticos sobre a inauguracéo de um servigo de assisténcia a familias de
criangas com SCZV;
2. Elaboracéo de diério de campo a partir de observagéo participante nos GO;

3. Entrevistas grupais a partir de Grupos Operativos.

A autoetnografia estd fundamentada em requisitos que tém como base a descricdo, a reflexdo e a introspeccao, tanto
intelectual quanto emocional, ndo somente do autor, mas dos atores que atuam dentro de um contexto social ou cultural e do
leitor que se apropria desses conceitos (Berger & Ellis, 2002).

Algumas questfes contra transferéncias foram vivenciadas e checadas com o relato de outros profissionais do Servigo
e com usuarios, buscando confirmar ou descartar hipdteses. A realizagdo de grupos operativos objetivou a promocdo de
aprendizagem para os participantes envolvidos, como um processo desafiador que demandou leitura critica da realidade e
atitude investigadora aberta a dividas e inquietag@es (Pichon-Riviére, 2009).

Esta abordagem apresentou-se como um instrumento que possibilitou a transformacdo da realidade, uma vez que seus
integrantes estabeleceram rela¢fes grupais, partilhando objetivos comuns, participando de forma criativa, critica e percebendo
esta interacdo e vinculo (Pichon-Riviére, 1988).

O estudo foi realizado em Servigo de Referéncia para assisténcia a familia de criancas com SCZV de junho a
novembro de 2018. O servico dispunha de equipe especializada em Neuropediatria, Oftalmologia, Psiquiatria, Pediatria,
Infectopediatria, Terapia Ocupacional, Fonoaudiologia, Psicologia, Enfermagem, Fisioterapia Motora e Respiratoria, Nutricao,
Servigo Social, além de propiciar atividades de Musicalizagdo da Familia, Oficinas de Cozinha, Psicoterapia de Grupo e Arte
Terapia. A exploracdo do material (ou codificagdo) caracterizou-se pela transformacdo dos dados brutos em elementos

interpretaveis, pretendendo alcangar o ndcleo de compreenséo do texto. Finalmente, o tratamento dos resultados obtidos — ou
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interpretacdo — baseou-se na proposicdo de inferéncias e na realizacdo de interpretaces previstas no referencial teérico. A

pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Ceuma sob processo n® 86053518.3.0000.5084.

3. Resultados e Discussao

A partir do material documental, das narrativas e da observagdo participante foram sistematizadas categorias tematicas

de analise, como a seguir detalhadas:

(1) a localizacdo do servico, que na voz de um entrevistado: “...quando nds vamos falar desse projeto..., ele se
encontra no metro quadrado mais caro de nossa capital” - contemplou a descricdo do processo de inauguracdo do
Servico para familias de criangas com SCZV e toda a resisténcia/preconceito da populagéo local mais elitizada;

(2) as formas de cuidar, que na metafora de um entrevistado: “Olha aqui de cima, ja da até pra ver o mar” - onde se
descreveu a estrutura e funcionamento do Servico;

(3) e o cuidado, que na fala de outro entrevistado: “Quando ele deu o primeiro sorriso eu me apaixonei” - onde se

relatou o processo de interacdo grupal das familias e a ressignificacdo da maternagem.

“...quando nds vamos falar desse projeto ..., ele se encontra no metro quadrado mais caro de nossa capital”, a
primeira categoria, a localizacio do servico, foi elaborada a partir dos dados coletados, e descreveu o processo de
inauguracéo deste Servigo. No primeiro semestre de 2017, iniciou-se a elaboragdo do projeto baseado em “circuitos
de vivéncias”. A ideia da responsével (que a partir de agora chamarei de Luz) era dispor de uma equipe que pudesse
acolher essas familias, consolidando, portanto, um novo dispositivo na Rede de Assisténcia & Saude no Estado do

Maranhao.

Seria um servico para diagnostico de SCZV? Seria um abrigo de familiares de criangas com SCZV? Seria um
dispositivo de alta complexidade para ofertar estimulacdo precoce?

Para entender as metas do projeto, foi necessario ir além de estabelecer uma relacdo de contrato de trabalho, fui
provocado a vislumbrar a complexidade da situacdo, as demandas de Luz, pensar nas vicissitudes e provocagdes que tanto a
inquietaram para poder elaborar um plano de acdo tdo complexo sendo que uma de suas falas foi fundamental para
compreendé-la. Essas familias ainda ndo puderam e ndo conseguiram olhar de fato para seus filhos, até agora s6 viveram a
doenca dessas criancas. (Diario de Campo)

Ela ndo estava se referindo a recém-nascidos, cujas médes ainda estariam em processo de construgdo desse laco. Na
realidade, tratava-se de criangas com 01 ano e meio de vida, que procuravam uma assisténcia adequada, embora ja existissem
outros servigos estruturados, com equipes técnicas especializadas e de referéncia na rede de salde.

Diversas indagacBes foram geradas ao longo da pesquisa. Mas por que essas mées ainda ndo estavam elaborando o
processo de maternagem? O que interferia na elaboracéo desse lago? Como a familia estava acolhendo e dando suporte a essas
criangas? O que dificultava que esse processo se concretizasse?

Para Catdo (2004) a funcdo materna estd relacionada & capacidade da mée em identificar-se com seu bebé, mas
também de dirigir-se a ele como outro. Seria a capacidade de alternar presenca e auséncia, alienagdo e separacéo.

A partir de reunides com Luz e com a equipe convidada para integrar a instituicdo, elaborou-se estratégias de
intervencdo baseadas em um modelo de préticas grupais de assisténcia, os “circuitos de vivéncias”, com a transdisciplinaridade

guiando os passos para as boas préticas.
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Perceber o poder de mobilizacdo dessas familias foi determinante para entender o processo de luta social, que se
configurou em um forte movimento no Maranhdo, conseguindo que em prazos curtissimos fossem implantados Centros de
Reabilitacdo para assisténcia destas criancas. Neste processo, percebeu-se a necessidade de servigos para dar suporte aos
familiares e ndo somente direcionados a reabilitacdo infantil (Andrade et al., 2022; Vieira et al., 2021).

Os movimentos sociais, quando organizados, provocam na gestdo plblica a necessidade de medidas de intervencéo,
sendo nas discrepancias entre as necessidades individuais e as exigéncias da vida que se encontra uma das razdes para pensar e
caracterizar o individuo e a sociedade, numa ligacdo de funcdes entre eles, com cada uma dessas fungdes relacionada com
terceiros: cada uma depende das outras (Silva & Janior, 2017).

Em contrapartida aos movimentos sociais, pelo menos um membro do poder legislativo maranhense, em fala na

Tribuna da Assembleia Legislativa do Estado do Maranh&o, manteve-se resistente ao processo de implantacéo:

“...quando nds vamos falar desse projeto ..., ele se encontra no metro quadrado mais caro de nossa capital. Ali os
vizinhos ... ndo vdo utilizar, todos tém condicdo de pagar um particular se, porventura, tiverem um filho com a
microcefalia ou com alguma deficiéncia. Quem vai precisar do Projeto ... € quem estd na periferia, € quem est4 na
zona rural, é quem esta no interior do estado e vai ter toda essa dificuldade para se deslocar...” (Lima, 2017)

Percebeu-se, assim, a resisténcia para manter esse grupo distante de outro grupo, mais elitizado, que mora nos
condominios existentes, sendo pouco aceito que “no metro quadrado mais caro de nossa capital”, se instalasse um dispositivo
do Sistema Unico de Sadde (SUS) para usuarios que ndo conseguiriam ter outro tipo de acesso ao cuidado.

Esse grupo ndo estava autorizado a habitar aquele espaco téo valorizado tampouco poderiam contemplar o por do sol
a beira mar, afinal era uma zona “cara”, e socialmente proibida para os refugos sociais (Bauman, 1998).

Esta ocupacdo foi um ato de insubordinacdo, pois se entendia que estas criancas deveriam aceitar ser objeto de
benevoléncia, caridade e piedade em um lugar territorialmente periférico. Mesmo assim, em julho de 2017, nasceu o Servico
de Apoio as familias de SCZV, subvertendo a légica existente de que as minorias, portadoras de doengas raras, familias de
criangas com alteragBes no neurodesenvolvimento, ndo poderiam acessar dispositivos de salde de exceléncia, implantados “no
metro quadrado mais caro”. O Servigo surgiu como forma de resisténcia a despeito da forga social de interdicdo para sua

implantacéo.

“Olhar aqui de cima, ja d& até pra ver o mar”, que constitui a metafora para a segunda categoria sobre formas de

cuidar, sintetiza o meu contato com a estrutura e funcionamento do Servico, relatado no meu Diario de Campo:

Logo ap6s o portdo, percebe-se uma vultosa casa e seus jardins, um caminho que acolhe como que com um abraco,
convidando para entrar. Ainda no jardim é possivel ver trés esculturas em pedra sabdo, cada uma simbolizando uma
fase do processo de maternagem, a espera, a chegada e o encontro, formas idealizadas por Luz e feitas sob encomenda
para ficarem a porta do servigo recém implantado. A espera € uma escultura de uma mulher gestante acariciando a
barriga, a chegada, uma mulher aconchegando uma crianca e o encontro desta mesma mulher olhando de frente essa
crianga.

Hoje foi o primeiro dia que tentei manter um distanciamento da pratica assistencial para dedicar-me a observagdo do
funcionamento do Servigo, é impossivel ndo estar carregado de conceitos pré-estabelecidos sobre a dindmica, mas ao
maximo tento observar ‘aquela piscadela’ que ndo conseguiria nunca o fazer envolvido no atendimento. [...] A casa
me parece deserta, & uma terca-feira, sdo cerca de nove horas e trinta minutos, todos estdo envolvidos em atividades,
algumas mées e seus filhos estavam em oficinas com a Terapia Ocupacional, a Fisioterapia, a Fonoaudiologia,
enquanto outras estavam no Grupo Operativo e na Cozinha Amiga.

Semanalmente quinze familias eram acolhidas para as atividades no Servico, sendo nove provenientes de Sdo Luis e

regido metropolitana, onde se concentravam a maior parte dos casos de SCZV, e seis familias do interior do Estado. Elas
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permaneciam durante todas as semanas abrigadas onde participariam das oficinas, grupos, atividades lidicas e individuais,

retornando ao Servico a cada trés meses, conforme Figura 01.

Figura 1: Fluxo de atendimento de familias no Servico para familias de criangas com SCZV, 2019.

Apbs 3 meses Apos 3 meses

\ Easslm-\
@ \ @n‘\\ @ .\
y semana

Fonte: Autores.

Na semana que permaneciam na institui¢do, elas trilhavam um circuito planejado, passando pelas mais diversas
atividades, regressando para seus municipios, onde continuavam o processo de acompanhamento, e retornando apds trés

meses, conforme mostra a Figura 2.

Figura 2: Sistematizacdo do atendimento as familias de criangas com SCZV, 2019.
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Assistente Social
Enfermagem
Psicologia

Nutrigao

Fonte: Autores.

Continuando a descricéo, escrevi:

Ja na casa encontramos diversos porta-retratos, com imagens de familias, que certamente habitam ou habitaram este
ambiente. Uma placa ensina o caminho dos quartos, que estdo cuidadosamente preparados, sempre com uma cama ao
lado de um bergo, com janelas que permitem avistar o mar, sentir a brisa e ouvir o barulho de ir e vir das ondas.

Ainda no Servico, ha espacos que sdo importantes de descrever: a Cozinha Amiga, que, além de sinalizada
visualmente, pode facilmente ser encontrada nos horarios das atividades pelo cheiro que exalam os alimentos
produzidos pela equipe e pelas familias; a Sala de Estimulagdo Mae-Bebé, espaco defronte ao mar, com diversos
materiais, onde os profissionais de Terapia Ocupacional e Fisioterapia se ocupam do processo de estimulacéo.
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Ao lado esquerdo da Casa, uma varanda com sofas, sempre sdo um convite para o descanso, mas em pouquissimas
vezes consegui presenciar alguma familia ocupando este local nos horéarios das atividades. Ao contrario pareciam
sempre avidas por orientacdo, estimulacdo, por momentos de fala e trocas.

A sua direita, uma enorme quadra poliesportiva, coberta por uma lona branca, rodeada por jardins, com algumas
mesas dispostas, principalmente, na hora que se aproxima do almogo e jantar, ladeada por consultérios; uma recep¢édo
que norteia 0s usuarios para os atendimentos individuais realizados pelas mais diversas especialidades.

Em uma conversa com Luz, ela também me confessa que enfrentou algumas resisténcias em consolidar tal mudanga:
“Quando falei que naquele espago irfamos estruturar os consultorios para os atendimentos as familias logo
perguntaram, ‘Vocé vai botar os médicos no quarto de empregados?’, respondi de imediato, que iria colocar as
familias na casa”’.

Descendo, a procura do local de realizagdo dos Grupos Operativos e da Arte Terapia, encontra-se um auditorio onde
anteriormente era a churrasqueira, com cadeiras dispostas em circulo, além de uma bancada em marmore, repleta de
pecas em argila, telas, algumas ja concluidas, outras em processo de confeccéo.

A esquerda uma pequena sala, onde se realiza um exame especifico, o Video Eletroencefalograma, sempre com
alguma familia a espera 9d foi marcado o horario, estou apenas esperando ele dormir, ja é a vez dele’, pontua uma
mée, sentada a porta, acalentando seu filho.

Ao final da casa uma enorme piscina, parece uma marca, um aviso, “o Zika ainda nos ronda”, ao longo dos meses
pude presenciar a relagdo da piscina com as familias e com a equipe. No inicio, em tempos com pouca chuva, estava
coberta com uma rede de prote¢do, assim, evitava-se que alguém pudesse cair e machucar-se.

Mas sempre um incdmodo, ali certamente podera ser foco de reproducdo de vetores, no inicio das chuvas, percebo a
mudanca de estratégia, agora, além da tela, um funcionéario liga uma bomba e esvazia diariamente alguma agua
acumulada. Ainda assim, o Zika nos ronda!

A piscina, segue com um papel relevante, nos lembra sobre a necessidade de cuidado e vigilancia, agora ndo somente
com os vetores do Zika Virus, mas com as familias acometidas por essa sindrome.

Logo o incobmodo gerado pelo depésito de dgua da chuva (a piscina!) é geral, toma-se uma providéncia, uma enorme
protecdo de lona azul reforcada é colocada sobre o recipiente, sem que se tenha ouvido reclamagdes, 0 medo do Zika
ainda nos ronda, pois ‘cuidado com o Zika, que o Zika te pega, te pega daqui te pega de ld’. (Diério de Campo)

Ainda na minha observacao e nas escritas, descrevi:

A Estimulacdo Mée-bebé, conduzida pelos servicos de Terapia Ocupacional e Fisioterapia, ocupavam-se da avaliacdo
e ensino do processo de estimulacdo para os familiares, que muitas vezes, vindos de cidades pequenas e distantes, tém
nesse contato o inico momento de estimulag&o.

L& pude testemunhar vivéncias transformadoras, maes empolgadas confeccionavam ‘bambolés e garrafas sensoriais’,
‘cadeiras’ para manter seus filhos sentados ‘ta vendo como ela j& se segura direitinho!’(fala de uma mée de crianca
com SCZV) e muitas vezes mostravam-se ‘conformadas’ em situagdes nas quais seus filhos ndo poderiam realizar
algumas atividades ‘eu sei que ele esta tendo muitas crises, isso estd atrapalhando, mas depois que passar, logo
podera fazer tudo, isso é s6 uma fase’ (fala de uma mée de crianga com SCZV).

No auditério, ocorriam as dindmicas de Grupo Operativo e Arte Terapia; no GOAF, com atividades na modalidade de
atendimento em grupos terapéuticos, pude observar trocas relevantes, ndo somente relacionadas as histérias de vida,
como a percepcdo sobre o Servico, comparagdes com outros locais de escuta e atendimento, elaboragdo de estratégias
de enfrentamento e ressignificacdo do processo de vinculo familiar e maternagem.

A tarde, no mesmo ambiente, essas familias, que frequentemente, ainda ndo conseguiam expressar suas dificuldades
pela linguagem, eram estimuladas & expressao artistica, quando podiam elaborar trabalhos em aquarela, esculturas em
argila, fantoches, entre outras.

Na Arte Terapia, a expressdo iniciava-se timida, com clara resisténcia para manifestagdo das vivéncias, entretanto,
com a sensibilizacdo e facilitagdo da Terapeuta Ocupacional, responsavel pela atividade, foi possivel replanejar o
atendimento de algumas familias, pois conseguiram expor seus sentimentos.

Para estes exercicios contei com a colaboragdo da facilitadora para me relatar as vivéncias, pois embora tenha
participado como observador, percebi um aumento da resisténcia que se manifestou como timidez, afirmacdes de
incapacidade, como “eu ndo sei fazer” ou negativismo “prefiro ndo participar, posso apenas observar?”.

Algumas me chamaram a atengdo de maneira particular, quando em uma dinamica foi solicitada as mées que, através
de pintura em tela, elaborassem um autorretrato, sendo que essa construcdo se deu ao longo da semana, apos a
concluséo da tela, foi pedido que tentassem escrever ao seu modo, o significado dessas pinturas. (Diario de Campo)

A profissional de Arte terapia trouxe a escrita de uma mée que desenhou um jardim, descrevendo-o:

“Eu s6 como um gardim que persiza ser cuidado porque um gardi que ndo e coidado mori”.
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Outra mée ao executar uma tela com a figura de uma ancora, tem a seguinte elaboracéo:

Ancora da vida- Escolhi essa imagem para me representar pelo motivo de forca maior. Eu me vejo como uma ancora
para 0 meu filho, na qual eu tenho que ter forca e ser segura para conseguir 0 melhor para ele. Ser ancora nao é féacil,
pois as vezes 0 que queremos é desistir, ndo por falta de amor, pois é justamente 0 amor que nos da forga pra
continuar, mas a vontade de desistir é por conta de tantas dificuldades e cansago fisico e emocional. Mas tenho e
preciso ser ancora, pois se ndo fosse a Ancora 0s navios iriam embora com a forgca do vento no mar. Assim, é a nossa
vida, temos que ser &ncora para ndo deixar as ondas no mar e da vida levarem nossos sonhos e esperancas embora.

Continuando meu relato no Diério:

Além das familias, eram convocados a participar do circuito de atendimento profissionais de sade dos municipios
onde residem essas pessoas, objetivando compartilhar o modelo de pratica assistencial implantado e estimula-los para
o desenvolvimento, multiplicacdo e implementacdo de “Ninhos de Cuidados” naqueles locais.

Constatei durante a observacao, que em poucas ocasifes, esses profissionais estavam presentes. Quando os encontrei,
percebia um certo fascinio pelas atividades executadas no Servigo, entdo tive a oportunidade de checar suas
impressdes.

Eis os relatos de conversas informais que tive com profissionais:

Eu imaginava que aqui teriam recursos que nunca poderiamos disponibilizar para essas criancas 14 hein ...,
observando o que vocés fazem vejo que sdo coisas que podemaos replicar.

A dificuldade de vir para observar é porque ndo somos liberados, tivemos sorte dessa vez, o secretario nos liberou,
estou aproveitando.

Desse modo, percebeu-se que esses profissionais enfrentavam alguma resisténcia em permanecer no circuito de
estimulacdo. Talvez os gestores municipais tivessem dificuldades em encarar esta atividade como investimento em Salde, um
processo de treinamento e aperfeicoamento de trabalho, optando pela ndo liberacéo.

Outra constatacdo foi a surpresa sobre 0 modelo e préaticas instituidas no Servico. Na fantasia de muitos profissionais,
a equipe seria composta por super especialistas e com utilizacdo de tecnologias duras no processo assistencial e, por
conseguinte, de dificil execugdo em suas cidades. Esta percep¢do equivocada pode ter contribuido para a pouca presenca dos
trabalhadores em salde, quando acompanhavam as familias de seus municipios.

Enquanto alguns gestores supunham que o ideal para essas familias era dispor de tecnologias duras no processo de
salide, elas desejavam espacos para escuta, acolhimento na Rede de Salde, sem o diagndéstico devastador da SCZV e todos os
preconceitos advindos desde o nascimento. As mées precisavam de ajuda na elaboracéo do seu papel e na aceitacdo dos filhos.

De acordo com narrativas de algumas maes:

... senti essa discriminacgdo. Quando ela nasceu no hospital, sé ficava eu e ela. Ninguém ia olhar.

A gente ndo rejeita a crianga. A gente ndo quer aceitar é a doenca. (Narrativas do GOAF)

Retomando a descrigdo dos circuitos de vivéncias:

Ao por do sol, os grupos se integravam na quadra poliesportiva, entdo as familias, cansadas de um dia inteiro das mais
diversas atividades pareciam relaxadas, em momentos de descontracdo, riam, conversavam animosidades. A sensa¢do
era de que tinham cumprido uma missdo, algumas vinham com seus filhos nos carrinhos outras os traziam ao colo.
Era a hora da Musicalizacdo, o professor de maneira empatica, ja sentado ao chdo conduzia mais uma atividade de
grupo, utilizando diversos instrumentos musicais estimulava as familias a participarem, era possivel perceber um
ambiente feliz, harmonico. (Diario de campo)

8


http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v11i5.28350

Research, Society and Development, v. 11, n. 5, 28911528350, 2022
(CC BY 4.0) | ISSN 2525-3409 | DOI: http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v11i5.28350

Assim, podia-se perceber o que descrevi a seguir:

De repente, uma musica sinalizava o final da atividade, “vambora” preparar-se para o dia seguinte, “vambora” ligar
para as familias que no interior esperam noticias, “vambora” banhar, preparar a comida, “vambora” para a casa, pois o
carro do [...] ja as esperava. (Diario de campo)

“Vambora, vambora, vambora
Ta na hora

Vambora, vambora, vambora
Ta na hora

Olha aqui de cima

Ja da até pra ver o mar

Mais uma horinha e chegando
Ainda da pra mergulhar
Vamos cantando que o tempo
N&o demora pra passar
Chegamos!”

Vambora, TANaHora

Palavra Cantada

“Quando ele me deu o primeiro sorriso eu me apaixonei”, nesta categoria descreveu-se 0 processo de interacdo grupal
das familias e a ressignificacdo do processo de maternagem. As entrevistas ocorreram durante o contexto de préaticas grupais de
assisténcia, quando as familias participavam dos Grupos Operativos de Apoio as Familias (GOAF’s), que conduzidos por
equipe interdisciplinar contavam com a participacao de Psiquiatra, Enfermeiro, Assistente Social e Psicélogo.

Os GOAF’s cumpriam as seguintes etapas: abertura da sessdo; apresentacdo dos participantes entre si; esclarecimentos acerca
da dinamica de discussdo participativa; estabelecimento do setting; debate; sintese e encerramento da sessao.

Um dos participantes mantinha a postura de observador, sendo responsavel por executar anotagfes, 0 mais fidedignas
possivel, das falas dos participantes e outro participante desempenhava o papel de coordenador ou diretor da atividade, e
algumas sessdes foram gravadas.

Observei trocas relevantes entre as familias, que ocorriam ndo somente relacionadas & percepcdo sobre o Servico,
como também em comparagdes sobre outros locais de escuta e atendimento, assim como na ressignificacdo do processo de

cuidado. Como disse uma delas:

Eu pensava na estimulacdo para ele ndo piorar e agora penso na estimulacdo para ele evoluir. (Narrativas do
GOAF)

A maioria das familias trazia a questdo da chegada do filho com sensagdo de curiosidade, incerteza, tristeza, medo e
culpa, como as narrativas abaixo:

Na minha cidade quando ele nasceu, todo mundo ia |4 na porta. Eles iam para saber como ele era e ndo para saber
como ele estava.

Algumas pessoas chegaram no quarto, no hospital, e falaram ‘cadé o filho da zika?”

O caminho foi muito dificil. Ouvir as pessoas dizerem que ndo tem cura, eu chorava demais, demais mesmo. Passei
seis meses chorando dia e noite porque ndo tem cura, eu sei, mas tem tratamento.
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Eu descobri na semana de ganhar ela. O médico do ultrassom disse ‘Eu ji vi muita coisa estranha, mas igual e essa
aqui, eu nunca vi’. Eu acho que ele devia ter falado de um outro jeito.

Durante a gravidez eu dizia ‘eu tenho muito medo da minha filha nascer com algum problema’. Eu dizia muito isso.
Meu marido me disse, ‘T4 vendo? De tanto tu dizer, ela nasceu com problema’.

...todos queriam ver. Era a casa cheia pra olhar ele. Um vizinho quando olhou disse que pensava que ele era um
monstrinho, mas ele é bonzinho.

(Narrativas do GOAF)

Neste contexto, pude testemunhar algumas mées assumindo o papel de porta-voz da ansiedade grupal durante o
GOAF, articulando vivéncias pessoais com 0 processo atual que vivenciaram. Conseguir expor situagdes muito pessoais e
carregadas de emocdo indicava a operatividade do grupo.

No inicio da gravidez eram comuns as fantasias de morte, tanto da mde como de seu filho, e 0 medo das doencas que
poderiam surgir. Alguns tedricos da psicanalise levantavam a hipétese de que esse bebé ainda seria um estranho para sua mae,
0 que podia ocasionar fantasias de perda (Aragdo, 2004). Assim, diversas familias compartilhavam dessa angustia,

principalmente, “em tempos de Zika”, quando se noticiava diariamente sobre tal sindrome:

“..todos estavam felizes com a chegada dele. Quando ele estava com dois meses comegou a chorar muito. Vi na
televisdo o caso dos bebés com microcefalia e passei a mao na parte de tras da cabeca. Percebi que era 0 mesmo
dessas criancas. Paguei uma consulta particular com um pediatra e ele falou que 0 meu tinha. (Narrativas do GOAF)”.

Sem davida, uma crianga € imaginada bem antes de nascer, ou até mesmo antes da gravidez, estando inserida no que
podemos chamar de “banho de linguagem”, ou seja, nas palavras que antecedem ao nascimento, na preparagdo por parte dos
pais que falam dessa crianga e a planejam, inscrevendo-a no seu desejo, e dando sentido a esse filho. O investimento ou ndo
nessa crianga ird repercutir no seu desenvolvimento (Szejer & Stewart, 1997).

Ao longo das sessdes grupais, foi possivel observar que muitas mées tiveram o processo de idealizacdo desses bebés
interrompido, por falas de diversos profissionais de salde e da comunidade, que, em vez de auxiliar na construcdo desse

sujeito, foram incisivos na interdicdo deste, como relataram no GOAF:

“...uma senhora até falou que era o fim dos tempos com tanta crianga doente, minha vontade foi de avancar na cara
dela, disse pra ela que doente era ela que pensava desse jeito. Quem tem a cabeca pequena é tu que pensa pequeno
desse jeito...

Um médico dizia que ele ndo tinha nada e outro dizia que ele ndo tinha cérebro, 0 médico que bateu o ultrassom. Nao
tenho vontade de fazer nada naquele hospital por causa disso.

Essas palavras ‘coisa estranha’ nunca sairam da minha cabega - se referindo a um médico sobre sua impressao durante
a realizacdo de um exame de ultrassonografia. Foi horrivel, foi horrivel, eu pensava que ela ndo tinha cabega. Isso que
eu pensava. Eu pensava, e agora? Como vai ser se a minha filha nascer sem cabeca”. (Narrativas do GOAF)

N&o raro registra-se discursos que apontaram a necessidade de servicos com profissionais que pudessem prestar uma
assisténcia humanizada, o que ndo foi encontrado em alguns locais até bem equipados com aparelhos de Gltima geracdo e
muitos profissionais especializados. Quando o servigo conseguia acolher adequadamente aquelas familias, houve avaliacdo

positiva do cuidado:

“...eu achei engracado que aqui eu deixo ele com a cuidadora e em casa ndo deixo. Eu deixei para ir para a Cozinha
Amiga. Fomos muito bem tratados aqui. Eu vou levar daqui a alegria dos médicos. E muito cansativo andar com ela,
mas aqui fomos recebidos bem, nem parece que estamos no hospital, as pessoas que trabalham nesses hospitais
precisam se prepararem. Na minha cidade precisa de pessoas mais humanizadas™ (Narrativas do GOAF).
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Pode-se também inferir as dificuldades de empatia com alguns profissionais na assisténcia da Saude Publica,
culminando em préaticas de atendimento desvinculadas da Humanizacdo apregoada no SUS. O Ministério da Saude
implementou preceitos de humanizacdo na aten¢do e na gestdo em salde no SUS, vislumbrando a qualificacdo das préaticas de
salide, bem como acesso com acolhimento; atencdo integral e equanime com responsabilizacdo e vinculo; valorizagdo dos
trabalhadores e usuarios com avango na democratizacdo da gestdo e no controle social participativo (Benevides & Passos,
2005).

Entre o preconizado e o real ainda se percebia uma distancia divisoria, com profissionais que, ndo conseguiam se
aproximar do usuario e tampouco exercer com qualidade suas atividades. Sem duvida, ainda hoje é inexplicavel necessitarmos
de uma Politica de Humanizagdo, para humanos aprenderem a ser humanos no trato com o outro.

Ao longo das vivéncias nos GOAFs, percebeu-se uma modificacdo nas falas das mdes, que no inicio chegavam

desesperancosas sobre o problema vivenciado, passando para a viabilidade de solugdes e construcdo de lago com seus filhos:

“Minha filha melhorou muito depois que veio para a Casa.

Toda vez que a gente vem aprende uma coisa nova. O que a gente aprende aqui muda muito a nossa rotina em casa.
...hoje eu me cuido ndo sé fisicamente, mas mentalmente. Viajo para o interior, passeio no shopping. Perdi muito peso
e esqueci de mim quando ele nasceu, mas hoje vejo que tenho que cuidar de mim, eu vou e levo ele junto.

S6 quando ele estava com uns cinco meses que eu aceitei ele, antes tinha muitos pensamentos ruins sobre ele. Quando
ele me deu o primeiro sorriso eu me apaixonei.

...0 meu tempo com ele é bom demais” (Narrativas do GOAF)

Em algumas situacdes lidar com o luto era necessario e 0 medo passava a rondar, principalmente as maes:

“As vezes, 0 maior medo ¢ de se apaixonar e perder. Ele esta se superando a cada dia.

J4 me perguntaram isso [quanto tempo ele vai ter de vida]. ‘Dizem que essas criangas vivem pouco, né?” Eu digo:
tanta gente ndo tem nadinha e vive pouco.

Eu tenho muito medo de morrer e deixar ela. Eu tenho muito medo disso” (Narrativas do GOAF).

Nesse contexto, percebeu-se situacfes antagbnicas de elaboracdo sobre a possibilidade da perda, enquanto algumas
mées ainda resistiam em se envolver no processo de maternagem, pois certamente iriam se apaixonar. Outras ja apaixonadas,
elaboravam um sentimento de gratiddo por poder cuidar dessa crianca, mesmo tendo que lidar com a ddvida sobre sua
terminalidade precoce.

O contexto de perda de um filho foi explicado por alguns autores como a vivéncia de uma promessa ndo realizada,
havendo, portanto, uma desconstrucéo do prdprio futuro, sendo, por vezes, vivenciadas por essas maes como uma contingéncia
que poderia ser evitada, sendo sentida como um acontecimento que inverte o ciclo natural da vida, precipitando culpa (Brice,
1982; Martins, 2001).

No caminho de ressignificacdo da maternagem, de lidar com angustias, ansiedades e medos, por vezes, conseguiu-se
inferir que essas familias desejavam também um espaco para depositar esses sentimentos e uma equipe que aceitasse esses

contedidos sem rechaca-los:

“No comeco eu chorava muito, eu descobri na barriga, foi dificil para mim aceitar.

Antigamente eu tinha preconceito com meu filho, eu chorava muito.

As criangas especiais choram, déo trabalho e hoje me surpreendo ao cuidar de E. Eles dependem da gente, eu me
canso por conta das atividades, mas noutro dia eu t& bem. Pensando 14 na frente, acho que com 3 anos, ela ndo vai
estar na escola, ndo vai andar de bicicleta, mas cada crianca € um caso.

Eu carrego, brinco, durmo acompanho nas terapias.

Temos a esperanca do tratamento melhorar a qualidade de vida. S6 ndo pode ter obsessdo pra ndo deprimir”
(Narrativas do GOAF).
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Novamente ao partilharem algumas impressdes sobre o Servico, comentaram:

“Té sendo 6timo nesse lugar maravilhoso, muito lindo aqui. A gente conversa com outras pessoas.
Eu gostei muito. Ajudou a espairecer”

Seria possivel que um servigo de salde ajudasse a “espairecer”? Sem duvida, o0 método de atendimento implantado
naquele local, embora se utilizando de instrumentos de estimulagdo consagrados, trazia uma inovagdo no cuidado: ao invés de
se trabalhar apenas com a crianca, estimulando-a, objetivando uma melhora em seu funcionamento neuropsicomotor, o foco do
cuidado passava a ser na familia, em sua complexidade, suas dificuldades, mas primordialmente, identificando e estimulando

suas potencialidades de maternagem.

4. Consideracdes Finais

Conforme idealizado por uma das esculturas que podiam ser vistas logo na chegada ao Servico, as mdes ali atendidas
ndo estavam lidando apenas com a chegada, puderam também se encontrar com suas criangas e ressignificar o processo de
maternagem.

Sob a perspectiva da observacgdo participante, foi possivel descrever um Servi¢o que inovou no processo assistencial,
pois se voltava para cuidar da familia apoiada em circuitos de vivéncias, dinamizando emogdes e o presente no futuro, em vez
de atividades voltadas apenas as doencas, perdas e dificuldades.

A partir do GOAF as familias puderam estabelecer trocas, compartilhar suas angulstias, seus ideais e suas
potencialidades, sendo provocadas no processo de reinventar o cuidado com seus filhos. Esperancar foi um verbo conjugado,
que sai da esperanca solta para um rumo transformador e otimista nas possibilidades do futuro.

Este Servico desenvolveu uma abordagem que, futuramente deve ser replicada em outros locais, com a familia
assumindo o protagonismo do cuidado e as intervencBes sistematizadas em circuitos de vivéncias, permitindo a troca de

experiéncias e a consolidacdo da aprendizagem, facilitando as dificuldades vivenciadas no processo de maternagem.
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