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O artigo trata de experiéncias de familiares no cuidado de criangas com Sindrome Congénita

do Zika Virus (SCZV) e objetiva analisar o impacto do nascimento do bebé com malformagao,
as reorganizagdes psiquicas parentais e seus desdobramentos no cuidado, particularmente o
materno. Foi adotada abordagem psicossocial, de base psicanalitica, em didlogo com estudos
do campo da Saude Coletiva. Sdo analisadas narrativas de familiares de 32 encontros grupais
realizados em ambulatério de um Instituto de Pesquisa no Rio de Janeiro, Brasil, em 2017. O processo
de analise pautou-se na psicossociologia e na andlise tematica. Angustias, incertezas e sobrecarga
marcaram a experiéncia parental. As dificuldades de desenvolvimento do bebé levaram os pais a um
modo singular de lidar com seus filhos e a construgdo de caminhos de esperanga e resisténcia. O
protagonismo materno tornou-se a base para lutas nas areas social, de saude e educacao.
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Introducgao

A epidemia do virus Zika no Brasil foi reconhecida internacionalmente como um
importante problema de satide publica emergente a partir de 2015, dada a comprovagio
desse virus como causa de malformagdes fetais no perfodo gestacional, com efeitos
graves para o sistema nervoso central do feto, especialmente a microcefalia'*. Tal quadro
foi posteriormente denominado de Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZV), e
demandou um amplo escopo de estudos, tanto clinicos e epidemiolégicos como de suas

consequéncias sociais e humanas.

Os bebés com SCZV apresentaram microcefalia e/ou outras afecgdes neuroldgicas,
podendo ter também calcifica¢des no cérebro, epilepsias, deficiéncias auditivas e
visuais, além de atrasos no desenvolvimento psicomotor®, constituindo uma condigio
cronica de saude que compreende deficiéncias fisicas e estruturais continuas. Tais
adoecimentos, por demandarem arranjos cotidianos para elaboragio de novas normas
de vida, configuram-se como experiéncias fragilizadoras, gerando sofrimento familiar.
A vulnerabilidade vivenciada pelos familiares de bebés com SCZV conjuga dificuldades
de acesso a renda, fragilidades de vinculos afetivos e sociais, incluindo o convivio com o
estigma e a desigualdade de acesso a bens e servigos ptiblicos, com repercussoes sociais e

econdmicas de longa duragio®.

Como todas as questdes ligadas a reprodugio humana, na epidemia do virus Zika,
0 género teve importante papel em termos de impactos e responsabilidades, impondo
consequéncias dramdticas para as mulheres, envolvendo a gestagdo, o nascimento do
bebé, seu diagndstico e tratamento'”. A epidemia mostrou um cendrio impactante,
com o nascimento de criangas com necessidades de satide desconhecidas e peregrinagio
das familias na busca de servicos de satde, o que levou particularmente as mies a uma
luta por direitos diante do Estado’.

Perante a epidemia, diferentes instituigoes publicas se voltaram para o desenvolvimento
de pesquisa clinica e oferta de cuidado as criangas e suas familias. Nesse contexto, em um
instituto de pesquisa no municipio do Rio de Janeiro, Brasil, desenvolveu-se uma linha
de cuidados e investigagdes em Zika e, nesse Ambito, realizou-se a pesquisa "Implicagoes
Psicossociais da Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZV): a experiéncia de
familiares no cuidado a criangas com alteragdes neuroldgicas a partir de um dispositivo
grupal”, que objetivou apoiar os familiares ofertando um espago de compartilhamento
da experiéncia emocional do adoecimento de seus bebés e investigar as consequéncias
da SCZV para o exercicio da parentalidade e do cuidado familiar. O referencial tedrico
pautou-se por uma abordagem psicossocial de base psicanalitica que utiliza uma
perspectiva interdisciplinar, articulando o registro psiquico e a realidade social e suas
determinagdes nas histdrias individuais®’, em didlogo com estudos do campo da Sadde
Coletiva relativos 4 epidemia do Zika virus. Este artigo é um recorte dessa pesquisa
maior e tem por objeto os efeitos subjetivos do adoecimento do bebé e as experiéncias
familiares de cuidado, o estudo do impacto do nascimento do bebé com malformagio,
as reorganizagoes psiquicas parentais e seus desdobramentos sobre o cuidado,

particularmente O materno.
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Metodologia

A pesquisa foi desenvolvida de marco a dezembro de 2017 em ambulatério de um
instituto de pesquisa voltado para cuidado pedidtrico de criangas com SCZV. Vale ressaltar
que o perfodo do estudo representou um momento critico da epidemia, no qual os bebés
tinham em sua maioria menos de um ano de idade, em um contexto de poucas informagoes
cientificas estabelecidas e de desenho preliminar de politicas pablicas especificas.

A investiga¢io desenvolveu-se por meio de encontros em grupo ofertados uma
vez por semana, com durag¢io de até uma hora, abertos as maes, aos pais e demais
familiares das criangas atendidas no ambulatério pedidtrico voltado para Zika. Eles eram
convidados a participar do grupo que se realizava em sala proéxima aos consultdrios,
ocorrendo enquanto aguardavam o atendimento médico. Todos que se dispuseram a

participar foram incluidos como sujeitos da pesquisa.

Os grupos eram conduzidos pelas autoras, uma delas membro da equipe clinica. O
duplo pertencimento de uma das autoras era claro para os participantes. Tal questio, do
ponto de vista da abordagem psicossocioldgica, precisa ser considerada pelo pesquisador
que deve estar atento a ideia que os sujeitos fazem dele e de sua implicagio.

Com o reconhecimento da situagio de vulnerabilidade imposta pelo adoecimento,
buscou-se ofertar um espago de acolhimento e escuta aos sujeitos e, simultaneamente,
produzir conhecimento sobre suas experiéncias de cuidado dedicado aos bebés com
SCZV. Pretendeu-se, com o espago grupal, apoiar os familiares, favorecendo a expressio
de suas narrativas, a troca de vivéncias e a elaboragio individual e coletiva de suas

experiéncias com seus filhos.

A metodologia teve como referéncia a perspectiva clinico-qualitativa', particularmente
aabordagem clinico-psicossocioldgica francesa. Tal abordagem se ancora na compreensio
do dispositivo clinico simultaneamente como pesquisa e intervengio psicossociolégica®'.
Com base nessa visio, compreendemos que a construgio de narrativas em grupo
leva seus participantes a compartilhar sua dor e a apreender e simbolizar as situagoes em
que estdo implicados. A orientagio psicanalitica propiciou uma compreensio do grupo
como um lugar de olhar atento aos sujeitos e um campo de mediagio, reconhecimento,
sustentagio e continéncia de experiéncias subjetivas e psicossociais'>*. As coordenadoras
pautaram-se por uma posi¢io clinica ativa em sintonia afetiva com as modulagées dos
participantes, estimulando o compartilhamento de vivéncias individuais, reconhecendo
dificuldades e impasses, mas destacando que ali se retratavam processos também coletivos

de enfrentamento da situac¢io de adoecimento.

Foram realizados 32 encontros grupais. Tivemos dois encontros realizados na
enfermaria, devido ao grande nimero de bebés com SCZV internados em determinado
momento. Embora a internagio seja um momento mais tenso para os familiares, as
mies mostraram muito interesse nos encontros de grupo e puderam trazer narrativas

densas de sua trajetdria de cuidados.

E importante ressaltar que o contexto da epidemia foi acompanhado também por uma
sobrecarga para as familias relativa as demandas de participagio em pesquisas e que essa
situagdo também esteve presente no ambulatério em que se desenvolveu nosso trabalho.
Neste estudo, pela metodologia adotada, oferecemos simultaneamente apoio aos sujeitos.
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Os grupos se iniciavam a partir de uma apresentagio de sua proposta: como
espago de fala e escuta da experiéncia dos familiares a partir do diagndstico de Zika;
e como espago de pesquisa, apresentando seus objetivos e o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido(TCLE). Informdvamos também que os familiares poderiam ter
acompanhamento de profissionais de Psicologia que tinham garantido sua presenga
no grupo, independentemente de sua participagio na pesquisa. Para iniciar o grupo
empregamos uma questio que pudesse ser disparadora das narrativas; nos primeiros
meses era: "vocés estio trazendo seus filhos com Zika para atendimento, como tem sido pra
vocés, na histéria de cada um, essa experiéncia?”. Posteriormente, com a presenga de bebés
maiores, modificamos um pouco as questdes: "como estd esse momento de cuidado da
crianga? Quais as preocupagdes que vocés estio tendo nesse momento?”. Todos os
encontros grupais foram gravados e posteriormente transcritos.

Ao longo desse periodo, participaram dos grupos 59 familias, somando-se um
total de 86 familiares entre mies, pais, avés e tios. Vale ressaltar que a maioria dos
cuidadores presentes era de mies, representando 64% do total de participagdes, sendo
que as avds € 0s pais representaram o mesmo percentual de 15%. Em sua maioria, as
familias moravam em dreas de periferia da cidade e em outros municipios do Estado;
tinham baixa escolarizagio e possufam mais de um filho. O protagonismo materno no
cuidado do filho com SCZV, como uma forma de viver a parentalidade, na qual a diade
mie-crianga predomina’, teve expressio nas narrativas e na andlise aqui desenvolvida.
Outros estudos, seja de Zika seja de outros adoecimentos cronicos, realgam a questio
do género como fundamental’.

O processo de andlise pautou-se na perspectiva psicossocioldgica®>'' e na anilise
temdtica'*. Teve como base o trabalho de escuta sensivel do material empirico por meio
de leitura flutuante das transcrigdes dos grupos, favorecendo um trabalho de associagio,
de construgio de sentido e de identificagio de unidades temdticas, em didlogo com a
literatura. Tal processo permitiu a construgio de eixos e categorias analiticas.

A pesquisa maior desenvolveu-se com trés eixos analiticos: parentalidade; rede
de apoio familiar e social; praticas de cuidado nos servigos de satide. Este artigo
se volta para o primeiro eixo de anilise, buscando a compreensio do sofrimento,
das reorganizagoes parentais e das suas experiéncias no cuidado dos bebés. Ele
foi organizado com trés grandes categorias: 1) parentalidade, malformagio do
bebé e trauma; 2) vinculo e afeto: reorganizagdes psiquicas parentais; 3) cuidado:
protagonismo materno, sobrecarga e adaptagio.

O estudo atendeu integralmente as exigéncias éticas da Resolugio 466/CNS/12,
aprovado pelo CAAE nuimero 60221416.7.0000.5269. Todos os nomes dos familiares
sdo ficticios. Ao final da pesquisa realizamos uma reunido com familiares para
apresentacio e debate dos resultados.
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Resultados e discussao

Parentalidade, malformacgao do bebé e trauma

A parentalidade pode ser compreendida como um processo de construgio da
relagio pais-filhos mediante um conjunto de representagdes e afetos dos pais em relagio
a0 seu bebé, que se torna especialmente objeto de seu trabalho subjetivo durante a
gravidez">"”. Hd entdo um trabalho de preparagio da relagio com o bebé, pelo qual
se vai constituindo o bergo imagindrio em que ele serd recebido, cheio de sonhos e
aspiragoes futuras.

A noticia da malformagio instaura uma crise, uma "fratura” no ideal que o bebé
representa, provocando um grande choque e um extenso processo de reorganizagio
psiquica parental. O nascimento de um bebé com malformagio representa o contato
com um mundo desconhecido, com algo irrepresentdvel, de tal ordem que poderfamos
dizer que "as coisas permanecem suspensas. Nada escora a situagio [...]. E esse furo que
traumatiza”'® (p. 50).

Um eixo marcante na narrativa parental trata justamente da experiéncia traumdtica
de choque e pavor desencadeada pelo diagndstico e pelo encontro com o bebé; alguns

pais dizem sentir-se "sem chao".

Quando eu descobri, eu chorei demais. Quando deu no exame que ele teria
microcefalia [...] A gente achou que seria passageiro, que ia voltar a0 normal.
Mas s6 foi piorando. (Citrino, pai)

Estdvamos hd um ano tentando. [...] Ele ¢ o primeiro filho. [...] Nio tive
diagndstico no pré-natal. S na tltima ultra apareceu imagem diferente. Era
o inicio da Zika. Nio conseguiram definir. Quando ele nasceu, a pediatra
constatou que a cabecinha dele estava menor, e af foi uma saga. (N4car, mie)

O encontro com o bebé foi um momento temido pelas mies por suscitar angustias

relativas a uma imagem corporal que retrata a malformagio:

Como eu soube uma semana antes, foi uma semana longa! De desespero total, até
ele nascer. Nio era, de nio aceitar, eu acho que era o medo de ver. (Turqueza, mie)

A mie se depara com o corpo do bebé, com sua difereng¢a, como um risco,
configurando-se o que Aulagnier denominou de "traumatismo do encontro"” (p. 41).
O trauma diz respeito a um furo na ordenagio simbdlica, um excesso, algo que irrompe
e rompe a sensagio de continuidade do ser gerando uma quebra na confiabilidade,

podendo trazer uma experiéncia do "sem sentido"*.

No caso da Zika, as incertezas ¢ o desconhecimento sobre a doenga e seus efeitos
foram marcadamente vivenciados no primeiro ano da epidemia, tanto pelos familiares

como pelos profissionais de satide, aumentando o sofrimento familiar.
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O contexto social ampliﬁcava 0s temores parentais e potencializava os efeitos do
encontro traumdtico com o bebé, pois antecipava temores quanto ao seu futuro e como
ele seria aceito socialmente. A midia 4 época do inicio da epidemia e da descoberta da
relagio entre a microcefalia e o Zika virus veiculava noticias e imagens que reforgavam
medo e incertezas para os familiares e até mesmo se referiram aos bebés de forma
desqualificante®. Autoridades de satide também se referiram de forma violenta aos bebés,

o

denominando-os como "uma geragio de sequelados'*, "geragio perdida”, evidenciando

questdes éticas e a violéncia de Estado?. Tal contexto reforgava as angustias parentais:

Entdo via [na TV] aquelas criangas com muita debilitagio, que nio ia conseguir
fazer nada, vegetando. (Jaspe, mie)

Segundo Diniz*, o uso da metdfora "vegetal”, des-humanizante, foi empregada
por médicos para se referir aos bebés. Ela expressa uma forma de desrespeito e ofensa
aos pais. Diante da malformagio de um filho, as vivéncias de perda sdo amplificadas,
jd que o nascimento ¢ um evento publico e a fratura no ideal que a crianga representa
atinge a rede familiar e a experiéncia de ser pai e mie na sociedade®, correspondendo
a uma experiéncia em que hd uma negagio de reconhecimento social*. A fragilidade
psicossocial se manifesta entdo pela falta de apoio social e pela presenga de
comportamentos estigmatizadores que desqualificam a crianga e sua familia,
gerando nos pais temores sobre o futuro.

Vinculo e afeto: reorganizagoes psiquicas parentais

Criar um lago humanizante, tornar o bebé seu filho, implica a constru¢io de uma
hist6ria compartilhada na qual o componente da alteridade faz presenga®:

Na verdade, no comego, acho que pra qualquer pai, ¢ dificil aceitar que seu filho
tem microcefalia ou hidrocefalia. No comego, na primeira pancada que vocé

toma, a reagio ¢ negar, rejeitar. "Nio tem, nio tem, nio tem" [...] (Peridoto, pai)

O trabalho psiquico parental é drduo, exigindo um tempo para superar o trauma
e construir investimento afetivo e vinculo com o bebé real*. Como sugerem Gomes e
Piccinini® em seu estudo sobre malformagio e maternidade, as mies sentem que:

[...] aquele terror nio vai findar, tamanho o desespero, desamparo e impoténcia
diante da longa estrada que a espera, de tratamentos... e o pior, de medos,
incertezas e ameagas de morte®. (p. 27)

H4 muita dedica¢do, mas também ambivaléncia, no sentido da existéncia de afetos

contraditérios e antagonistas:
D4d vontade de desistir. Quando eu estava internada, dava vontade de ir embora.

Eu ji desci, andei na beira dessa praia. Mas pensava "eu tenho que voltar. Se eu

nio tiver paciéncia, quem vai ter?” (Ambar, mie)
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A principio vocé se assusta muito [...] levamos um baque, ficamos tristes... vai 14
embaixo... mas depois isso tudo precisou passar pra gente ver que ele precisava da
gente pra ele ir alcangando algumas coisas. (Fluorita, mie)

H4 um trabalho subjetivo de transformagio do bebé, inicialmente estranho,
em familia. O esfor¢o de ajustamento da mie permitird que ela possa estabelecer
contato com o estado emocional do bebé?”?. Por meio do investimento afetivo nas
particularidades de seu filho, alguns pais demonstravam que ele nio era apenas objeto
de cuidado, mas era reconhecido nas suas singularidades. As mies consideravam a
sensibilidade e os gostos singulares de seu bebé:

Ele gosta de massagem... eu fago massagem nele todo dia... Ele pede massagem...
A mio dele vai abrindo... Ele vai relaxando... [...] Parece que a gente ji entende o

jeito dele, quando ele estd satisfeito. (Diamante, mie)

Ela presta atengio quando um passarinho td cantando [...] quando uma pessoa
estd rindo. Eu fui ao banco. Ela comegou a rir, participando da conversa de outra

pessoa, olha sé! Foi muito engragado! (Calcita, mie)

As narrativas indicaram também outra repercussio na posi¢io subjetiva materna:
implica¢do materna extrema, dificultando qualquer afastamento do bebé. Criangas
em situagio grave demandam mais cuidado e desencadeiam anggstias intensas em suas

mies, podendo levar a implicagio e 4 responsabilidade excessivas:

Ela ficou internada [...] para eu fazer refei¢io l4 embaixo... eu nio deixo a minha
filha sozinha. Entio quando nio vinha ninguém [outro familiar], eu ficava sem

refeicdo, eu tinha que contar com um biscoito. (Jaspe, mie
§ao, q >

Embora a superprotegio materna possa representar uma protegio adaptativa e
zelosa, em certa medida necessdria para o filho, pode também ser compreendida de
outro modo:

E como se a vulnerabilidade dele [bebé] estivesse sempre representando uma
porta aberta para mais tragédias, as quais poderiam, fantasiosamente, ser evitadas

pela sua postura de prote¢io excessiva®™. (p. 23)

Outra situagio, de um bebé também grave, ¢ emblemdtica da presenga de um amor
materno abnegado. Nesse caso, questdes advindas da precariedade da rede familiar e

social tornaram a situag¢do dramdtica:
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Eu estou aqui hd quatro meses. O meu filho internou, precisou ir para Unidade
de Pacientes Graves, ficou entubado [...] Eu tenho um bebé mais novo. [...]. O
bebé fica a cada dia com uma pessoa [...] ndo posso nem cuidar do meu filho de
quatro meses. Eu estou procurando creche. [...] E eu tenho uma filha de 9 e uma
de 12. A de 12 fica sozinha em casa. A de 9 fica com o pai. (Safira, mie)

Esse fragmento retrata uma experiéncia de fragilidade familiar, com investimento
afetivo macico direcionado ao filho doente, dificultando o cuidado de outros filhos.
Nessas situagoes, as reorganizagdes parentais articulavam processos subjetivos e contextos
de precariedade social identificados também em outras pesquisas sobre Zika, em que a
maternidade fica associada a luta incessante pelo filho doente” e 2 mudanga radical das
rotinas familiares. Muitas vezes a precariedade se expressa na fragilidade das redes sociais,
incluindo até mesmo afastamento de familiares e amigos.

Outras repercussoes da SCZV na posi¢io subjetiva materna por nds identificadas
estdo apontadas também em outros estudos sobre malformagio e maternidade*~°
e vdo em dire¢do a quadros de ansiedade, processos depressivos, em que hd grandes

dificuldades para realizar o trabalho do luto.

Em nossa pesquisa, acompanhamos a histéria de um bebé, cujas mie e avé participaram
dos grupos. A mie foi produzindo um retraimento afetivo em relagio ao seu bebé,
que passou por cirurgia e virias hospitalizagdes. Ela mostrava grande dificuldade
de olhd-lo e tocé-lo. Houve transferéncia dos cuidados para a avé. Podemos compreender
que a incerteza sobre o futuro do filho pode ter dificultado o investimento subjetivo
materno, funcionado como um freio a circulagio de afeto e cuidado mie-bebé*. Assim,
o "relacionar-se primdrio"" (p. 165), tema préprio da maternidade, que trata da formagio
do lago afetivo com o bebé, da mie reconhecer o bebé como seu e se entregar as suas
necessidades, mostra-se, por vezes, conflituoso®. E importante ressaltar, nesse caso, que
o retraimento afetivo materno e as dificuldades de exercer a fun¢io cuidadora ocorreram
em um contexto de grande precariedade social. A fragilidade da rede de apoio era
evidente: houve abandono do pai, a relagio conjugal nio se consolidou, a mie nio tinha
inser¢io de trabalho e vivia apenas com o beneficio de prestagio continuada a que o bebé

tinha direito pela previdéncia social.

Cuidado: protagonismo materno, sobrecarga e adaptagao

As mulheres gravidas e mies foram as protagonistas centrais na epidemia de Zika
por suas angustias e aflioes, mas também por sua capacidade de observagio. Com base
em seus relatos foi possivel construir conhecimento cientifico acerca das alteragdes

neuroldgicas dos bebés™'.

(@) protagonismo materno mostrou varias faces em nosso estudo: €xpressao de resisténcia
e luta, seja por cuidados de satide seja por direitos sociais; confronto com os médicos; mas
também como uma face prépria do exercicio da maternagem no contexto de adoecimento.
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As demandas de um bebé que nasce com condigdes especiais de satide exigem um
funcionamento materno préprio ao contexto de cuidados biomédicos, atravessados, no
caso da epidemia do Zika virus, por um nio saber sobre a doenga e sua evolugio, que
passa a compor a experiéncia das familias:

Tudo eu olho em site, eu estou sempre procurando ler, para poder entender
um pouco mais da doenga. [...] Porque se eu achar que estd errado eu vou
questionar. (Jaspe, mie)

Os médicos tém as teorias deles, que estd no papel, mas outra coisa ¢ a crianga
aqui ao vivo. Vocé tem que ouvir o que eles tém a dizer, sim. Claro que eles
estudaram e sabem mais que a gente. Mas eles tém que ouvir a nossa opinido
como mie. Entdo vocé tem que falar. Eu pergunto tudo. (Safira, mie)

As mies mostravam, em alguns casos, uma presenga ativa e de influéncia nas
decisdes relativas ao plano terapéutico, operando relagdes complexas de colaboragio:

A dra. me falou que a minha filha nio ia aguentar mais tanto tempo e que eles
ja tinham tentado todos os remédios. [...] Esse argumento que me fez pensar no
canabidiol de novo. [...] Veio a médica que eu mais confio [...] "Vocé testou oito
medicamentos na minha filha e eu aceitei, entrou com supositério, eu aceitei,
aceitei testar a DVP [abreviagido de Derivagio Ventriculo-Peritoneal, usado para
tratar hidrocefalia] e eu estou pedindo para aceitar testar uma terapia natural”.
Ela disse que ainda nio tinha estudo, mas eu questionei que elas ainda nio
tinham estudo para o tratamento de Zika e estavam testando nas nossas criangas.
Ela falou que me autorizava e me deu a papelada para eu tentar [autoriza¢io

judicial]. (Jaspe, mae)

No cuidado do bebé com SCVZ, e como ¢é usual nas condi¢des cronicas infantis, as
mies tornam-se cuidadoras em tempo integral, regidas por horirios de atendimentos,
exames, procedimentos e medicamentos®, dificultando vislumbrarem seus préprios
projetos de vida:

Ele [0 bebé] toma o tempo todo dela. (Peridoto, pai)

Ao lado do protagonismo, exaustio e sofrimento também marcavam a vida das maes:

Tem dia que a gente nio aguenta, a gente tenta ser forte a majoria do tempo.
Mas tem hora que vocé precisa desabafar, e chorar, chorar [...] E as vezes as
pessoas acham que vocé estd chorando para as pessoas sentirem pena. E nio é.
Vocé nio quer nem conversar, vocé s6 quer chorar para poder tirar esse peso de
dentro. (Jaspe, mie)
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A sobrecarga materna no cuidado cotidiano do bebé doente ¢ mais um fator de
sofrimento, dificultando o afastamento tempordrio para repouso ou mesmo cuidado
de outros filhos. Essa vivéncia materna de dependéncia extrema do filho, que envolve
sua vida de modo continuo e intenso, ¢ uma marca dos relatos sobre a epidemia de
Zika>®. Neste estudo, algumas mies narraram, com grande sofrimento, a experiéncia
de distincia e especialmente de retraimento afetivo com seus outros filhos. Em alguns
casos, o cuidado com outros filhos foi de fato transferido para avés.

O sentimento de culpa também emergiu nas narrativas, expressando as dificuldades
vivenciadas pelas mies nesse contexto especifico de tratamento:

Eu nio conseguia interagir na estimulagio. Af eu comegava a chorar. Eu me
sentia muito culpada. (Rubi, mae)

Pra mim, toda vez que eu venho pra c4, ou que eu vou pra fisioterapia ou
fonoaudidloga, pra mim é como se fosse uma avaliagdo. Uma avaliagio minha,
nio dela [...] Ela perdeu muito peso. Mas eu sei que nio foi minha culpa. Mas
a gente fica sentindo muita culpa. [...]. Porque eu batalhei por isso, pra que ela
ganhe peso, mas nio tive sucesso. (Calcita, mie)

Podemos compreender que esse sentimento de culpa expressa um sentido ético
de compaixio e reparagio préprias da responsabilidade na relagio com o outro®?,
As dificuldades de desenvolvimento do bebé disparam nos pais intensos medos de
fracasso. Eles buscam se adaptar a situagio de cuidados e desenvolver um "saber fazer”
para lidar com seus filhos diferentes e frigeis®.

O tema “vida-crescimento™" (p. 164) compde um dos eixos temdticos préprios a
maternidade, o qual se refere a0 intenso temor quanto a vida e ao desenvolvimento
dos bebés. Este tema presente ao longo do estudo foi se tornando central com o
crescimento dos bebés, que no final da pesquisa estavam completando o segundo ano
de vida. Devido as alteragdes neuroldgicas, o intenso temor se traduz na preocupagio
com os marcadores das etapas do desenvolvimento.

Assim, as dificuldades de antecipagio do desenvolvimento tornam-se fonte de
angustia. A antecipagdo ¢ prépria 4 experiéncia da temporalidade e ¢ protetora,
revelando-se como fio condutor para processos de simbolizagio® e, no caso de

criangas, para compreensio das variagoes de seu desenvolvimento.

O estudo de Williamson® com narrativas de mies de criangas com SCZV aponta
que o tempo ¢ vivenciado simultaneamente como incerteza e esperanga. Ele observa
que "as cuidadoras também vivem entre eternas esperas e crises repentinas, entre a
esperanga e a sua falta. [...] A esperanga, embora presente, estd suspensa, esperando o

futuro se desdobrar™ (p. 689).

Com base nas complexas e desconhecidas manifestagoes da SCZV, os relatos
mostram algumas respostas dos pais diante da imprevisibilidade do futuro. Tais
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respostas estio perpassadas pelo paradoxo de querer se voltar apenas para o presente,
"pensar o hoje"*, mas a0 mesmo tempo imaginar a possibilidade de superagio dos
limites de desenvolvimento que atemorizam esses pais:

A minha esperanga é ver ele andando. Eu tive um encontro com uma menina
que teve microcefalia, me encheu de esperanga. Porque se ela anda e fala, o meu
filho também pode andar e falar. Isso me ajuda nos tratamentos. Entio, assim,
eu vivo cada dia de uma vez, com muita esperanga que ele vai andar, falar, jogar

bola, que ele vai fazer tudo. (Tanzanite, mie)

A esperanga de superagio esteve presente no relato de histdrias nas quais criangas
com microcefalia conseguem ter um desenvolvimento mais préximo do desejado:

L4 onde levo ele pra fazer fisioterapia tem um menininho de dez anos com
microcefalia. Ele estava l4, correndo, jogando bola. A mie dele falou que ele era
bem rigido mesmo e estava correndo e jogando bola. (Espinela, mie)

A via imagindria de construgio de uma representagio favorédvel relativa ao futuro
busca tornar possivel suportar o sofrimento do confronto com os limites impostos
pelo adoecimento® e que ainda nio estdo claros para os pais, um trabalho psiquico de
adaptagio que busca estabelecer uma continuidade.

No nivel do cuidado ¢ possivel identificar precariedades e incertezas, mas,
simultaneamente, a busca de um cuidado integrado a vida que se expressa na possibilidade
de os pais terem satisfagio com seu filho, de apostarem no seu potencial:

[...] vocé entende que o seu filho cresceu, que ele precisa ter certas independéncias,
que ele precisa conquistar certas coisas [...] perceber que, apesar da doenga, ela
estd se desenvolvendo, que ela estd interagindo, ¢ muito bom! Entio, coisas que eu
esperava que ela ia fazer bebé, eu estou vendo ela fazer agora [...] Ano que vem eu
vou colocar ela na creche, porque eu sei que ela vai ficar mais feliz. [...] eu imagino

que ela sinta falta de conviver com outras criangas. (Calcita, mie)

E eu brinco com ele. Nio coloco limitagoes pra ele. Um dia desses nés fomos
numa festa, tinha piscina... ele entrou na piscina! Nio ¢ porque é doente que
ndo vai entrar. Limitagdes, jd basta as que ele tem. Eu trato ele como se fosse uma
crianga normal. (Tanzanite, mae)

Em alguns casos, sio apontados caminhos de um cuidado compartilhado com
outros familiares e/ou creches. Com o crescimento vai se intensificando a demanda de
socializagdo das criangas e a inser¢do na vida escolar.

A rede de apoio, tanto familiar como institucional, ¢ fundamental para favorecer o
cuidado e também o equilibrio emocional da mie, tendo uma fungio de "continente
protetor"" (p. 116). No entanto, falta de apoio e solidariedade familiar e institucional
também estiveram presentes, expressando fragilidade psicossocial.
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Os avés sio considerados figuras fundamentais, podendo cumprir um papel de
amparo e redu¢io da vulnerabilidade dos pais®.

E assim a gente vai levando... Ela ¢ minha companheira de todas as horas [se
refere 3 mie]. Me acompanhou nos exames, quando eu vim ganhar neném ela
veio comigo, ficou comigo, ela toma conta da minha filha para eu trabalhar.
Porque eu tenho que trabalhar. (Safira, mie)

Embora exista muita dependéncia e muitas necessidades de tratamento, algumas
mies buscaram momentos em que pudessem estar sés, €, portanto, um pouco mais
separadas de seus filhos, voltando-se para si mesmas. No final da pesquisa, com
as criangas com quase dois anos, algumas mies investiram em outras atividades,
particularmente estudar ou trabalhar:

Eu entrei de licenga, porque jd trabalhava antes. E depois eu coloquei ela na
creche e voltei a trabalhar. (Painita, mie) .

Fago faculdade: a minha ¢ semipresencial. Eu preciso dela porque ela ¢ a minha
vilvula de escape. Tem dias que eu estou em casa e choro, choro, choro. Passo
dez quilos de maquiagem e vou para a faculdade e tudo passa [...] Chego em casa
pronta para encarar toda aquela batalha de novo, de crise, de marido, da filha
mais velha. A faculdade me dd um gés para seguir em frente. (Jaspe, mie)

Ainda que nossa pesquisa e também diversos estudos sobre Zika” reafirmem
modelos de parentalidade em que a mie ¢ a cuidadora principal, e em muitos casos o
pai é ausente, ¢ importante destacar que encontramos uma realidade mais matizada,
estando presentes alguns relatos de compartilhamento de cuidados. Um caso exemplar
foi narrado pelo préprio pai que trazia sua filha para consulta, sem a presenca da mie:

Quem traz ela normalmente sou eu. Porque a mie dela trabalha de manhi [...]
Eu fico na parte do dia e a mie dela fica na parte da noite [...] Eu fico um tempo
com ela... descanso... ajudo ela. Ela tem o tempo dela. Ela faz as coisas dela. Eu
fago as minhas... Quando ela estd em casa, eu vou para o futebol. A gente sai. [...]
A gente estd vivendo o mais normal possivel. (Heliodoro, pai)

E importante ressaltar que as possibilidades de contar com apoio de uma creche
para compartilhamento do cuidado estio também na dependéncia da gravidade das
alteragdes orginicas das criangas. Ao longo dos tratamentos, os pais se confrontaram
com imprevistos e, nos casos mais graves, com internagoes sucessivas. Uma vida de
parada e recomegos, impondo precariedade’ e dificuldades de partilha dos cuidados do

filho e de cuidado de si.

Embora se observe, em parte das narrativas maternas, o desejo e mesmo o inicio de
experiéncias de partilha do cuidado do filho com familiares ou em creche, esse processo

reflete os recursos que somente algumas familias podem acessar, retratando processos
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de desigualdade e vulnerabilidade social. Para potencializar algum nivel de autonomia
das mies tornam-se fundamentais politicas publicas intersetoriais, particularmente
garantindo o acesso a creches, o que implica politicas publicas na drea de Educagio

articuladas 4 de Saude.

Consideracgoes finais

Discutimos neste trabalho o intenso impacto parental do nascimento de bebés
com malformagio, as reorganizagdes psiquicas, particularmente maternas, € 0S
desdobramentos sobre o cuidado.

No caso da SCZV, o desconhecimento sobre a doenga e seus efeitos foram marcadamente
vivenciados no inicio da epidemia, tanto pelos familiares como pelos profissionais de
sadde, aumentando o sofrimento. O protagonismo materno, uma marca dos estudos
sobre o Zika virus, origina-se em uma ética do cuidado, fruto do vinculo afetivo com
seu filho, do esforgo de ajustamento da mie ao seu bebé, e torna-se a fonte de seu olhar

esperangoso e a base para lutas por cuidados de satide e direitos sociais®?*.

As complexas e desconhecidas manifestagoes da SCZV, as dificuldades de
desenvolvimento do bebé e a imprevisibilidade do futuro levam os pais a adaptagio
dos cuidados e a desenvolver um modo singular de lidar com seus filhos diferentes.

A vivéncia materna de dependéncia extrema do filho, que envolve sua vida de
modo continuo e intenso, dificulta que essas mies vislumbrem outros horizontes de
vida. E preciso refletir sobre a responsabilizacdo excessiva das mulheres que usualmente se
tornam responsaveis pelos cuidados didrios e intensos de criangas com deficiéncia severa. E
importante ressaltar o papel do contexto sociopolitico como suporte simbdlico, capacidade
de continéncia aos pais e inclusdo social especialmente por meio de politicas publicas nos
campos da Satude, Educagio, Assisténcia Social e do Direito. Destaca-se a necessidade de

agoes que articulem satide e educagio e apoiem a inclusio escolar das criangas.

Finalizamos apontando que este artigo retrata apenas uma parte da pesquisa. Entre
seus limites podemos apontar a falta de um perfil socioecondmico dos familiares.
Compreendemos que teria sido fundamental a continuidade da pesquisa para retratar

o momento atual das criangas e suas familias.
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This paper addresses family members’ experiences in the care of children with the Zika Virus
Congenital Syndrome. It aims to analyze the impact of the birth of babies with malformations,
the parents’ psychological restructuring — especially the mothers’ — and the implications in the
baby’s care. A psychosocial, psychoanalytical approach was adopted in dialogue with Public Health
studies. We analyzed the narratives of family members who attended 32 group meetings conducted
in an outpatient clinic of a Research Institute in Rio de Janeiro, Brazil, in 2017. The analysis was
based on psychosociology and thematic analysis. Anguish, uncertainties, and overload marked
parental experience. The baby’s developmental difficulties led parents to a unique way of dealing
with their children and building hope and resistance paths. Maternal leadership became the basis for
struggles in the social, health, and education fields.

Keywords: Zika virus. Disability. Care. Motherhood. Family.

El articulo trata sobre experiencias familiares en el cuidado de nifios con Sindrome Congénito
del Zika Virus y su objetivo es analizar el impacto del nacimiento del bebé con malformacién,
las reorganizaciones psiquicas parentales y sus desdoblamientos en el cuidado, particularmente
el materno. Se adopté el abordaje psicosocial, de base psicoanalitica, en didlogo con estudios del
campo de la Salud Colectiva. Se analizaron narrativas de familiares de 32 encuentros grupales
realizados en ambulatorio del Instituto de Investigacion en Rio de Janeiro, Brasil, en 2017. El
proceso de andlisis se pautd en la psicosociologfa y el andlisis temdtico. Angustias, incertidumbres
y sobrecarga sefialaron la experiencia parental. Las dificultades de desarrollo del bebé llevaron a los
padres a un modo singular de lidiar con sus hijos y a la construccién de caminos de esperanza y
resistencia. El protagonismo materno se convirtié en la base para luchas en las dreas social, de
salud y de educacién.

Palabras clave: Zika virus. Discapacidad. Cuidado. Maternidad. Familia.
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