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“A crianga ¢ o pai do homem”
William Wordsworth (1802)



RESUMO

O Brasil vivenciou um surto de Zika virus impactando no nascimento de criangas com sindrome
congénita, e consequente prejuizo no seu desenvolvimento, demandando cuidados da familia. Esta
é constituida e organizada conforme os condicionantes historicos, social, politico de uma época.
Desta feita, ela vem sofrendo ao longo da histéria transformagdes configurando diversos tipos de
familia, como pode ser visto as novas configuragdes familiares contemporaneas e com elas o
surgimento de (re)significacBes, valores e novas praticas da parentalidade. Nos anos 70 com a
revolugdo industrial, a hegemonia do capitalismo, as mudangas sociais e 0s movimentos feministas
observaram-se discussdes no tocante a identidade e o lugar da mulher na familia e as relacdes de
género na familia, verificando transformacdes na maternidade e nos papeis parentais, rediscutindo
0 lugar do pai na dindmica de cuidado familiar. Nesse cuidado observa-se um atravessamento entre
parentalidade e salde, ou seja, a familia se constitui também como um espago para praticas de
salde. O presente estudo pretende compreender o significado da parentalidade paterna e o cuidado
em saude pelo pai de crianga com sindrome congénita por Zika virus no sertdo da Paraiba. Trata-se
de um estudo exploratério numa abordagem qualitativa. Participaram nove sujeitos que exerciam a
parentalidade de criangas com Sindrome Congénita do Zika Virus no sertdo da Paraiba. Os dados
foram coletados mediante entrevista em profundidade, gravadas com o consentimento e analisadas
pela Anélise de Discurso. A amostra escolhida utilizando-se da técnica de bola de neve e o nimero
de participantes definido pelo criterio de saturagdo. Dos nove pais estudados, a idade compreendeu
entre 21 a 55 anos, cinco declararam estado civil casado e a maioria deles cursaram o ensino
fundamental. A andlise dos dados empiricos forneceu quatro unidades categoricas de discurso: Os
significados atribuidos acerca da parentalidade paterna; Dinamica reacional e de enfrentamento por
pais ao diagndstico da sindrome congénita por Zika virus; O cuidado a crianga com sindrome
congénita e a participacdo do pai e as implicagdes do cuidado na vida dos sujeitos que exercem a
parentalidade. O presente estudo ao dar voz aos pais pode compreender, apesar de suas limitacoes,
que ser pai foi uma autoafirmagdo da masculinidade e virilidade exercida por uma parentalidade
ora do tipo patriarcal, ora nos moldes contemporaneos. O ser pai de uma criangca com sidrome
congénita por Zika virus demandou cuidados que se deram sobretudo na rotina do cotidiano,
mantimento material da casa, marcacdo e acompanhamento nas consultas e internacGes e compra
de insumos de salide. Embora as maes se dedicassem mais aos cuidados dos filhos, em harmonia
com as concepgdes sociais do amor materno e da divisdo sexual do trabalho no seio familiar, os
pais se apresentaram como coadjuvantes nestes, uma vez que sdo limitados — no discurso deles -
pelo trabalho, pela falta de informacéo e experiéncia no manejo, o cuidado fora do domicilio onde
residiam e monopolio materno do cuidado. Os cuidados para com a crianga trouxeram implicagdes
diretas na vida da familia e daqueles que se encontravam em seu entorno. A partir desse estudo é
preciso desenvolver politicas publicas no campo da salde coletiva com o objetivo de dar maior
visibilidade ao homem pai como sujeito protagonista de cuidados na familia e na saude dos filhos.

Palavras-chave: Parentalidade Paterna; Sindrome Congénita; Zika Virus; Cuidados em Saulde.



ABSTRACT

Brazil experienced an outbreak of Zika virus impacting on the birth of children with
congenital syndrome, and consequent impairment in its development, demanding family
care. This is constituted and organized according to the historical, social and political
conditions of an era. Since then, she has been suffering throughout the history of
transformations configuring different types of family, as can be seen the new contemporary
family configurations and with them the emergence of (re) significations, values and new
practices of parenting. In the 1970s, with the industrial revolution, the hegemony of
capitalism, social changes and feminist movements, there were discussions regarding the
identity and place of women in the family and gender relations in the family, verifying
transformations in the maternity and in the roles parental roles, rediscounting the father's
place in the dynamics of family care. In this care we observe a crossing between parenting
and health, that is, the family also constitutes a space for health practices. The present
study intends to understand the significance of paternal parenting and health care by the
father of a child with congenital syndrome by Zika virus in the sertdo of Paraiba. This is an
exploratory study in a qualitative approach. Participants were nine subjects who exercised
the parenting of children with Congenital Syndrome of the Zika Virus in the backlands of
Paraiba. Data were collected through an in-depth interview, recorded with consent and
analyzed by Discourse Analysis. The sample, using the snowball technique and the number
of participants defined by the criterion of saturation. Of the nine parents studied, the age
ranged from 21 to 55 years, five declared married civil status and most of them attended
elementary school. The empirical data analysis provided four categorical units of
discourse: The meanings attributed to paternal parenting; Dynamic reactivity and coping
by parents to the diagnosis of congenital syndrome by Zika virus; Care for the child with
congenital syndrome and the participation of the father and the implications of the care in
the life of the subjects who exercise the parenting. The present study, in giving voice to
parents, can understand, in spite of its limitations, that being a father was a self-affirmation
of masculinity and virility exercised by a patriarchal or sometimes contemporary parenting.
The father of a child with a congenital syndrome by Zika virus demanded care that was
given mainly in the daily routine, material maintenance of the house, marking and follow-
up in consultations and hospitalizations and purchase of health supplies. Although mothers
were more concerned with the care of their children, in harmony with the social
conceptions of maternal love and the sexual division of labor within the family, the parents
presented themselves as coadjuvants in these, since they are limited - in their discourse - by
work, lack of information and experience in the management, care outside the home where
they lived and maternal monopoly of care. Care for the child brought direct implications to
the lives of the family and those around them. From this study it is necessary to develop
public policies in the field of collective health with the aim of giving greater visibility to
the father man as the main protagonist of care in the family and in the health of the
children.

Keywords: Parental Parenting; Congenital Syndrome; Zika virus; Health Care.
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APRESENTACAO

Ao me deter sobre esse trabalho, e ao fazer um olhar retrospectivo a0 meu percurso
historico vejo, que em muitos caminhos se entrecruzam o tema, a vida e as experiéncias
vividas.

Tudo comeca a partir da minha raiz familiar, nordestina, em um sertdo paraibano.
Sertéo este marcado por grandes desigualdades sociais, marcada por familias aristocraticas,
fazendeiras, criadoras de gado, mas também familias camponesas, de pequenos
agricultores e criadores de gado de subsisténcia. Eu nasci em meio essa desigualdade, por
um lado marcado de familias tradicionais como os Marques, Medeiros, Bezerra, Sousa,
detentores de grandes propriedades de terras e fundiarios, e também da Fé (Bizavo) e
Muniz, pequenos comerciantes e alfaiate.

Nasci em meio a terras de grandes fundiarios, contudo, pequeno proprietario de
terra de subsisténcia, inventariada por morte. Meu pai, como agricultor de subsisténcia, e
minha mae como “dona de casa”, dedicada aos afazeres dela e dos filhos. Ela, em meio aos
esforcos da vida para a subsisténcia dialogava conosco, os filhos, e dizia: “nds temos dos
caminhos a lhe dar: um cabo de uma inchada, ou os estudos. O melhor dele é o0s estudos”.
Estes passavam os valores compartilhando a ideia de que a educacdo é uma das pilastras
basilares da ascensdo econémica, social e politica.

Em meio a esses discursos e a partir dos esforcos desses pais, fui seguindo o
caminho dos estudos. Era a Unica heranca promissora que podia escolher, pois via,
sabiamente, o declinio da agricultura em funcdo das sucessivas secas ambientais as quais
passava 0 Nordeste naquele momento e tamanha dificuldade para a subsisténcia em meio
ao campo. Comeca-se 0 éxodo rural.

Fomos para a cidade Pombal — Paraiba, |& fiz os primeiros estudos de alfabetizacéo,
tardia, devido as dificuldades de transporte para ir estudar,em meio ao campo, € 0
protecionismo de uma mée cuidadora por demais, ja havia perdido dois anos de estudo.
Contudo, nunca é tarde para recomecar. Nesta cidade,estudei desde a etapa da
alfabetizacdo atéa quarta série do ensino fundamental em uma escola particular, 0 Menino
Jesus, pago com os duros esfor¢os de um criador de vacas e produtor de queijo de coalho,
junto a uma dona de casa que renunciava a comprar suas coisas de casa, vestimentas e

“enfeitar-se”, como dizia ela, para ter a mensalidade dos meus estudos. Muitos foram os
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esforgos desses para me dar uma educacdo de boa qualidade, que via na escola publica,
muitas dificuldades para a formacéo intelectual.

Em 1998, apds minha irma prestar vestibular para Universidade Federal da Paraiba
e passar no curso de Farmacia, nossa familia mudou para a capital, Jodo Pessoa. Enquanto
estudavamos, eu quinto ano e minha irma superior, 0 meu pai como criador de gado e
produtor de queijo, passar a ser pequeno comerciante de queijos em Jodo Pessoa, minha
mae continua como “dona de casa”. Certamente, Joan Wallach Scott, estudando, essa
mulher diria: que tamanha desigualdade! Enquanto eles crescem, ela estagnou!

Em meio a tanto esforco desses pais, eles me colocaram em escolas particulares, as
quais fiz os meus estudos do quinto ano até a oitava série, do fundamental, na escola
Cenecista Jodo Regis Amorim. E do primeiro ao terceiro ano, na escola Hipdcrates. Apds
terminados estudos,prestei vestibular para Universidade Federal da Paraiba para o curso de
psicologia, era 2007.

Comeco psicologia, periodo 2007.1, na cabeca a ideia de um jovem que queria
mudar o0 mundo, como dizia nossa professora Baracui, em meio marcante riso sarcastico e
critico de uma realidade por ela elaborada a partir de sua visdo psicanalitica. Entro na
psicologia com o desejo de se tornar um psicologo clinico, ja desde tempos atras, via as
coisas e acontecimentos comportamentais com uma visdo clinica, ndo tinha em mente que
corrente tedrica iria seguir até 0 momento. Em meio os primeiros periodos entre as varias
correntes: a Terapia cognitivo-comportamental, bastante aceita naquele tempo e hoje como
forma de explicar os comportamentos humanos, de uma forma mecanicista, ha minha
visdo; uma humanista; as correntes sociais e sécio historicas e a psicanalitica; escolha a
psicandlise. Pois eu via 0 mundo interior muito dindmico e marcado pelo desejo.

Ainda em 2008, impulsionado pelo desejo de estudar sobre 0s mecanismos
depressivos, em uma visdo clinica, ndo sei se impulsionado inconscientemente por ela, me
dirijo ao Unico nucleo de estudo e pesquisa -Nucleo de Pesquisa Aspectos Psicossociais de
Prevencdo e da Saude Coletiva - NPAPPSC - que tinha como tema em seus circulos de
debate, enveredo pela psicologia social, para estudar a depresséo a partir dos paradigmas
das repressdes sociais e da saude coletiva. Em meio a esse nucleo de estudo aprendi que as
pessoas falam a partir de um discurso socialmente compartilhado. Nesse nucleo atuei
enquanto Bolsista de Iniciacdo a Docéncia (Prolicen/UFPB). No fim do mesmo ano
comecei a desenvolver pesquisa no programa de Iniciagdo Cientifica Voluntariada. Aqui se
encontram as primeiras raizes e aprendizados para a um pesquisador cientifico. Contudo,

ndo encantado pela abordagem social de ver o mundo e problemas relacionais com a
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orientadora do nucleo, pois ndo acredito nas pessoas que desfazem dos potenciais dos
outros para colocar o mérito em si mesmas, abandonei o nlcleo de estudos.

Concomitante a isso, pagava uma disciplina, intitulada de Técnica de Exames
Psicologico 11, com a professora Clénia Maria Toledo de Santana Gongalves. Mulher de
coracdo grande, humana, singela, doce, que acreditava nos potenciais das pessoas. Como
grande psicanalitica que é e que sabia ver no mais latente das pessoas suas competéncias,
habilidades e potencialidades, que despertava para comportamentos manifestos, me
fazendo experienciar uma revolucdo académica e pessoal, nesse momento da psicologia, a
qual me encontrava um pouco decepcionado com ela, pois ainda ndo havia encontrado
respostas para minha vida interior e profissional. Este € 0 momento que me encontro
comigo e com a psicologia. Encontro-me com os principios tedricos de que acredito, que a
professora Clénia falava, de que somos uma bola de carne na qual se introduz uma
linguagem que o faz pessoa. Essa linguagem ¢ introduzida a partir de um “objeto bom”,
mde, mas também pela relagdo triangular entre o pai, a mae e a crianca.

No inicio de 2009 atuei como monitor de Iniciacdo a Docéncia na disciplina
Técnica de Exames Psicologico Il na condicdo de voluntario. Aqui, mediado pela
professora Clénia, aprendi sobre as técnicas projetiva, principalmente o Rorschach, e os
primeiros passos de ser professor.

Em 2010 desenvolvi juntoa Clinica Escola de Psicologia o Projeto de Extensdo
Universitaria “A Clinica e a Satide Mental na cidade” na condi¢do de extensionista bolsista
PROEXT. Ainda no decorre desse ano foi publicado trabalhos em eventos como: A
Avaliacdo Psicodiagnostica como meio de intervencdo na familia, no 1° Encontro de
Extensdo e 1* Semana de Ciéncia, Tecnologia, Esporte, Arte e Cultura; e o trabalho: A
Avaliacdo Psicodiagndstica e sua Intervencdo na Comunidade no Il Congresso Nordestino
de Extensdo Universitaria Cidadania e Sustentabilidade: Desafios, Caminhos e Solucdes na
cidade do Recife.

Ainda em 2010 me tornei membro efetivo do Centro Académico de Psicologia. Em
Abril deste mesmo ano participei na condi¢do de Delegado como membro representante do
Centro Académico de Psicologia (UFPB) na | Conferencia Municipal de Saude Mental de
Jodo Pessoa, além de organizador e membro — delegado- da Il Conferéncia Estadual de
Saude Mental — Intersetorial, aqui comecam as primeiras militancias politicas, que se
encontravam enraizadas desde a infancia, mas também o primeiro laboratério préatico, a
partir das correntes politicas e ideoldgicas que aquele momento vivia, que serviram de base

para pensar a saude a partir das perspectivas da saude coletiva.
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Em 2011, passei a ser monitor bolsista de Iniciagdo a Docéncia na disciplina
Técnica de Exame Psicoldgico 1V (Rorschach), além de ser coordenador do Projeto de
Estudos em Clinica e Saude Mental (UFPB). No final deste ano, terminei a graduacdo com
o trabalho de conclusdo de curso com a tematica - Tabagismo e "falta": o estudo do
funcionamento psiquico de uma usuaria de tabaco — utilizando-se das técnicas projetivas
(Rorschach) e sob a orientacdo da professora Clénia Maria de Toledo Santana Gongalves.

Ap0s sair da academia, nos fins do ano 2011, fiz a prova de selecao para o mestrado
em psicologia clinica na Universidade de S&o Paulo, por duas vezes, mas ndo obtive éxito.

No ano de 2012, devido as condi¢des financeiras da familia, me enveredei para o
campo de trabalho. Nessa época fui contratado enquanto psicélogo da Associacdo de Pais e
Amigos dos Excepcionais (APAE), momento pelo qual passei a atuar enquanto avaliador
do setor de triagem e diagndstico da mesma e como psicologo na area de estimulagédo
neuropsicoldgica. Nessa instituicdo entrei em contato com criancas e seus familiares
marcados por uma deficiéncia fisica, contudo, introjetados de potencialidades singulares ao
seu ser, que muitas das vezes a “falta”, dado a oportunidade de ser pessoa, por uma
sociedade que ndo acredita neles e por ndo o ver a partir dos padrées de normalidade os
implica uma condic&o de se tornar invisivel.

Ainda em 2012 fui contratado para ser psicélogo no Hospital Regional de Patos
Jandui Carneiro na cidade de Patos-PB e depois no Hospital Infantil Noaldo Leite. Nesse
momento da minha vida, adentrei ao campo da salude e passei, na visdo de psicélogo, a
compreender o processo salde doenca demarcado por fatores de comportamento, desejos:
consciente e inconscientes, ambientais e que no discurso daquele que enfrenta uma
condicdo de adoecimentos, apresentam representacGes simbolicas que estabelece um
paralelo com o meio externo, de tal forma que pode transformar as vivencias internas,
singulares, em atuac6es do dia a dia no social, na forma de aspectos psicologicos. Ou seja,
manifestacOes da subjetividade humana diante da doenca, tais como: sentimentos, desejos,
a fala, os pensamentos, comportamentos, as fantasias, lembrancgas, as crengas, 0os sonhos,
os conflitos relacionais, o estilo de vida e o estilo de adoecer (SIMONETT]I,2004).

Em 2013 me tornei preceptor voluntario na area de psicologia hospitalar, do curso
de psicologia das Faculdades Integradas de Patos (FIP). No decorre do mesmo ano ainda
foi publicado o capitulo de livro: Avaliacdo Psicodiagnostica - ensino e formagéo In:
Psicologia: Reflexbes para ensino, pesquisa e extensao.

No ano de 2014, terminei o curso de especializagdo em psicologia do trénsito pela

Faculdades Integradas de Patos (FIP) com o trabalho de concluséo de curso voltado para a
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teméatica da avaliagdo psicoldgica, cujo tema é: uma abordagem sobre as novas
perspectivas para avaliagdo psicoldgica no contexto do transito.

Ainda em 2014 fui convocado para assumir a vaga de psicologo da Salde, no
Nucleo Ampliado de Saude da Familia da cidade de Vista Serrana — PB. Momento este no
qual me deparei com o SUS e seus principios: universalidade, equidade e integralidade. E
ver que na realidade, a teoria ainda ndo saiu do papel em fungdo de politicas partidarias
ndo compromissadas com o bem comum de uma populacdo. Nesse instante deparei-me,
também, com o uso de medicamentos psicotrépicos, de uma populagdo quase inteira, como
forma de resolver suas angustias sociais e subjetivas. Trabalhei com os sujeitos tabagista,
através de grupos terapéuticos, com o intuito de cess@o do consumo de tabaco.

Ainda no ano de 2014 me tornei professor da disciplina de Estagio Basico V. Esta
me fez entrar em contato com a docéncia e fazer partilhar conhecimento com os alunos do
oitavo periodo de psicologia sobre a avaliacdo psicoldgica nos diversos contextos.

Em 2015 passei a lecionar, nas Faculdades Integradas de Patos (FIP), em disciplina
como: estagio em processos de prevencdo e promoc¢do de saude — contexto hospitalar,
psicologia aplicada a biomedicina, psicologia para a nutricdo, a disciplina: psicologia
hospitalar.

A partir de 2016 renasceu o desejo de fazer um mestrado, impulsionado também
pela instituicdo de ensino superior a qual faco parte. Dentre o leque de escolhas que me era
apresentado naquele momento, fiz a op¢do pela salde coletiva, uma vez que esta faria
ponte com o campo da salde que a cada dia adentrava em funcdo das disciplinas que até o
momento ministro. Dentre as institui¢des, escolhi a Universidade Catolica de Santos, uma
vez que permitia cursar as disciplinas e fazer a pesquisa sem prejuizo para os trabalhos e o
estudo. Trazia comigo um projeto que tinha como objetivo trabalhar com os tabagistas,
tendo como desejo as técnicas projetivas como mediadoras para emergir os dados dos
participantes.

Passado 0 momento de selecdo e chegando em Santos, percorri as representantes da
psicologia, na busca de poder me orientar, contudo sem éxito. Certo dia de uma aula, eu
meio angustiado, pois voltaria para a Paraiba sem definir orientador, apareceu Carolina,
com seu jeito simples, meiga e atenciosa, pede para explanar meu projeto. Contudo, apés
escuta paciente, relata que poderia me orientar, no entanto sugere mudanga tematica.

Apbs momento de discussdo e em meio a repercussao que o Zika causava naquele
momento no Brasil, principalmente no Nordeste, ocupando a Paraiba no o ranking nacional

a terceira colocacdo entre os estados com 0 maior numero de notificages,mas também no
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meio cientifico definimos por trabalhar com as representagdes de parentalidade e cuidado
por parte dos pais a partir das perspectivas desses genitores e suas maes. A regido do
sertdo, foi uma predilecdo minha devido as afinidades com este contexto, mas também em
funcdo das desigualdades sociais e de acesso a saude e especialidades em salde que séo
€scassos.

ApoGs as reflexdes de um seminario acerca da temaética, decidimos dar voz ao
homem mudo e esquecido para a ciéncia, como forma de fazer estes sujeitos falantes
representarem as suas vivéncias, assim como entender, a partir da sua perspectiva, o0 que é
ser pai em um contexto nordestino, principalmente em meio aos transtornos que o Zika
causava no desenvolvimento de seu filho, e como estes pais cuidam em saude diante
tamanhas desigualdades sociais que essa regido da Paraiba apresenta, assim comoas
barreiras e dificuldades de acesso a satde que a populacgéo vive.

Estudar esta temética implica aparecer como um acaso, como se cai de um
paraquedas. Contudo, observa-se que em meio a uma vida ja se preparava um paraquedista
para fazer esse salto. S¢ faltava o tempo, espaco e tripulantes de um voo, bem como o
instrutor. Nesse momento de experiéncia de vida partilho, também como em meio a tantos
movimentos e revolucdes de vida, que existe uma forca interior que pde em movimento o
humano a luta por melhores condi¢Bes de vida. Nesse momento se entrelaga também a
forca dindmica de tantos sertanejos nordestinos que, implicada pelos determinismos sociais
e politicos de uma época desafia-os e constroi novas dinamicas de vida a partir da
academia.

Nessa dinamica de forca interior psicoldgica vejo essas muitas mulheres que, em
meio a um determinismo biol6gico de uma sindrome, desafiam o tempo e as estruturas
sociais e politicas a procura de respostas para melhorar a qualidade de vida e da salde para

os seus filhos.
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1 INTRODUCAO

A partir de outubro de 2014 aparecia no estado do Rio Grande do Norte um surto de
uma doenca de etiologia desconhecida, cujas manifestacdes clinicas - coceira, manchas
avermelhadas pela pele, dores nas articulagbes, febre baixa ou auséncia desta, que
persistiam entre quatro e cinco dias e que desapareciam sem tratamento — apontavam para
uma doenca exantematicafebril'. Nos primérdios foi um rumor que comegou a ganhar
forca e transp6s a nimeros com frequéncia de ocorréncia de eventos de complexa
compreensdo (BRASIL, 2015; BRASIL, 2017).

No inicio de fevereiro de 2015, tal moléstia ganhou narrativa nas redes sociais, nas
paginas de jornais, revistas e até mesmo na midia televisiva da regido nordeste. Com o
passar dos dias, casos notificados aumentavam com maior frequéncia no sistema de
vigilancia sanitaria municipais e estaduais da regido Nordeste, principalmente Bahia,
Maranhdo, Pernambuco, Rio Grande do Norte, Sergipe e Paraiba, os quais passaram a ser
investigados como “sindrome exantematica indefinida” (BRASIL, 2017).

Em um segundo momento, conforme as caracteristicas clinicas apresentadas, a
hipotese levantada para a investigacdo de tal episodio epidémico consistiu emdiversos
virus como rubéola, parvovirus B19, sarampo, enteroviruse diversos arbovirus?, em
particular destaque para dengue, que havia apresentado na época uma epidemia de grandes
proporcOes em alguns estados,sendo estes cronicamente infestados pelo Aedes aegypti, € a
chikungunya, que havia entrado no Pais em 2013 (BRASIL, 2017).

Incluiram, ainda, nas investigacGes, 0 virus Zika, embora os estudos laboratoriais
iniciais apontassem resultados repetidamente negativos para explicar a condicdo de atual
adoecimento. A posteriori encontrou-se certo nimero de amostras dentre as quais se
apresentaram reagentes para dengue que fez acreditar ser ele o agente envolvido
(CAMPOS, BANDEIRA; SARDI, 2015; EICKMANN et.al., 2016; BRASIL, 2017).

No més de abril de 2015, pesquisadores da Universidade Federal da Bahia (UFBA)

identificaram em pacientes com sintomas da “sindrome exantematica indefinida” atendidos

! Doenga ou sindrome exantematica febril é uma enfermidade comum na infancia caracterizada por febre de
inicio agudo e lesdes de pele tipo exantema, ou seja, que causam alteracfes de cor ou relevo da pele. Ela
pode ser causada por diversos virus como os arbovirus entre outros (SBP, 2006).

2Arbovirus — Este termo é resultante da na lingua inglesa do vocabulo arthropod-borne virus, que alude aos
virus mantidos na natureza por difusdo biol6gica entre um hospedeiro vertebrado e um artrépode de habito
hematofagico (CAMPOS, 2017).
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no Hospital Santa Helena, em Camacari, que nas amostras de soro analisadas por testes de
RT-PCR foram confirmadas a presenca de RNA para o virus Zika. Os laboratérios do
Instituto Evandro Chagas, Instituto Adolfo Lutz, da Fundacdo Oswaldo Cruz (Fiocruz) e de
referéncias nacionais para arbovirus, também validaram a identificacdo desse agente
etiolégico em pacientes com a sintomatologia da sindrome exantematica aguda (CAMPOS,
BANDEIRA; SARDI, 2015; EICKMANN et.al., 2016; BRASIL, 2017).

O virus da Zika é um Arbovirus do género Flavivirus,tendo os seus primérdios sido
identificados e isolados por pesquisadores de uma rede que monitorava a febre amarela, a
partir de soro em fémeas de macacos rhesus pirexal, que se encontravam febris, na floresta
Zika, fixada nas proximidades de Entebbe na Uganda, em abril de 1947
(VASCONCELOS, 2015).

Os primeiros achados em seres humanos foram identificados, em 1952, na Uganda
e na Replblica Unida da Tanzania. Nos anos de 1960 e 1980 foram observados na Africa e
na Asia infecgBes em humanos que causou adoecimento rapido na populagdo. O primeiro
grande surto de doenca causada por infec¢cdo pelo virus da Zika foi notificado nos Estados
Federados da Micronésia, especificamente na ilha de Yap, no ano de 2007 (DUFF, 2009;
VASCONCELOS, 2015).

Entre janeiro de 2012 e setembro de 2014, foram documentados em diferentes
paises da Asia e do Pacifico focos virais transmitidos por mosquitos que tinham como
agente etiologico o virus da dengue, e concomitantemente houve também infecdo por
Chikungunya. No fim de 2013, observou-se um surto por infecdo pelo virus da Zika
(ROTH et al., 2014).

Vasconcelos (2015) levantou como hipotese, para explicar a dispersdo para tal virus
no Brasil,a realizacdo da Copa do Mundo de 2014 sediada no pais, bem como a
globalizacdo que o mundo vive. Tais eventos permitiram o aumento do crescente nimero
de voos internacionais, permitindo a livre circulagdo e movimentacdo de pessoas,
infectadas no periodo de incubacédo, ou doentes, levando a dispersdo dos virus, vetores e
seus doentes.

O virus da Zika, diante dos poucos relatos mundiais e nacionais, até aquele
momento vivido, ndo gerava motivos para grandes preocupacdes, uma vez que este tinha
causado doencas de aparente benignidade. No entanto, a partir desse surto no Brasil
observaram-se implicagdes clinicas associadas a circulagdo viral da Zika em mulheres,
criancas e idosos (ABRASCO, 2016; VASCONCELOS, 2015).
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Dentre os impactos de patogenicidade associados ao virus da Zika, a partir de julho
de 2015, observou-se um expressivo aumento de internagfes com sintomas neuroldgicos,
cujos acometidos relatavam terem tido uma doenca por nome de exantematica, pouco
tempo antes, aos atuais sintomas. Quando houve realizacdo de exames, a partir da amostra
de sangue desses pacientes, foi identificadaa presenca do virus Zika em uma amostra de
liquor (BRASIL, 2017).

Somados aos casos anteriormente relatados, apesar dos poucos estudos para o
conhecimento da mesma, encontraram-se evidéncias de associacdo do virus da Zika com
alteracbes imunolégicas que poderiam ser o gatilho para quadros mais severos de
comprometimentos neurologicos. (MALTA, 2017; ABRASCO, 2016; VASCONCELOS,
2015; BRASIL, 2017).

Concomitante ao surto de Zika virus, em setembro de 2015, médicos pediatras e
neurologistas de varios hospitais do Nordeste, davam conta do nascimento de criangas com
alteracbes neuroldgicas diversas e microcefaliae que mesmo com as experiéncias que
tinham na area de sua especialidade ficaram surpresos, uma vez que observou-se a nao
relacdo com as principais causas para infeccdo congénita que levam a calcificacbes
cerebrais - citomegalovirus, toxoplasmose, rubéola, bem como causas genéticas ou
ambientais(MIRANDA-FILHO et al., 2016; CAO-LORMEAU et al., 2014;
CAUCHEMEZ et al.,2016; BRASIL, 2017; EICKMANN et. al, 2016).

Pediatras e neurologistas acenderam as luzes amarelas. Zapearam para colegas
de outras especialidades, como obstetras, sanitaristas, etc. A rede cresceu e, com
ela, os nimeros e as cores do sofrimento... N&o havia nimeros, mas relatos
clinicos que j& se tornavam volumosos, olhares angustiados, ddvidas,
desorientacdo. Imagens que impregnavam a memdria: criancgas, fotos, exames de
tomografia e ultrassom...Os exames de imagem mostravam falhas no
desenvolvimento do cérebro, grandes cavidades (ventriculos cerebrais
aumentados) e diversas calcificacbes. Muitos profissionais traziam histéricos
clinicos detalhados, organizados, sobre as criangas e as mulheres sob seus
cuidados... Em geral, as criancas, logo ap6s o0 nascimento, tinham
comportamento normal, moviam 0s membros, mamavam espontaneamente,
choravam como qualquer crianca... Embora as causas e a extensdo das
consequéncias fossem desconhecidas, ja era possivel dizer que aquelas criancas
enfrentariam muitos obstaculos. Seus cérebros tinham sido atingidos de maneira
intensa por alguma doenca que impediu o desenvolvimento esperado (BRASIL,
2017, p. 15).

As investigacOes iniciais, realizadas pela equipe do Servico de Vigilancia Sanitaria,
em parceria com OMS/OPAS, mostraram que o Brasil se encontrava diante um problema

grave de salde e cuja causa naquele momento era desconhecida (BRASIL, 2017).
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Diante da constatacdo no aumento de ocorréncias de casos no Sistema de
Informacgéo de Nascidos Vivos (SINASC) para um extenso espectro de malformagoes,
dentre elas a microcefalia, estudos foram realizados e foram identificados em ébitos de
recém-nascidos com malformacOes, padrdes sugestivos para infeccdo por Zika virus no
estado do Rio Grande do Norte e outros Estados (MARTINES et al. 2016; BRASIL, 2015;
BRASIL, 2017).

Em novembro de 2015, com base em investigacGes clinicas e laboratoriais,
identificou-se o sequenciamento viral para a Zika em liquido amniotico de duas gravidas
da Paraiba. Estas tinham apresentado histérico de infec¢do pelo virus da Zika durante os
primeiros meses de gravidez e 0s recém-nascidos nasceram com uma malformagdo
congénita e microcefalia (MELO et al., 2016; BRASIL, 2015; ABRASCO, 2016; BRASIL,
2017).

Outra descoberta que evidenciava o fortalecimento da possivel associagdo entre o
virus do Zika e a sindrome congénita foi a identificacdo de casos de criangas que
apresentavam RNA viral do Zika, com resultados negativos para infec¢des virais como:
dengue, Chikungunya entre outros, diagnosticados apds o obito. Dentre eles destacou-se
um estudo no estado do Ceara, no qual identificaram em natimortos, que apresentavam
mdes com resultado positivo para infeccdo por Zika virus e diagndstico de microcefalia no
feto durante o periodo da gestagdo, a presenca em tecidos do sistema nervoso de material
de RNA viral de Zika (PAHO, 2015; BRASIL, 2015; ABRASCO, 2016; BRASIL, 2017).

Segundo dados do boletim epidemiolégico da Secretaria de Vigilancia em Saude do
Ministério da Saude (2018), no periodo compreendido entre as semanas epidemioldgicas
45/2015, que corresponde a data de 08/11/2015, quando do inicio do surto da sindrome
congénita por Zika virus (08/11/2015), e a semana epidemiologica 15/2018,
correspondente aos ultimos dados extraidos até o dia 28/05/2018, no Brasil,
foramnotificados pelo Ministério da Saude 16.028 casos suspeitos de recem-nascidos e
criancas com alteracdes no crescimento e desenvolvimento com possivel relacdo a infecao
pelo virus da Zika e outras etiologias infecciosas. Destes, 2.053 (12,8%) foram excluidos,
depois de uma investigagdo criteriosa, por ndo atenderem as definigdes de casos vigentes.
Do total de casos notificados, 2.629 (16,4%) ainda permaneceram em investigacao até a
semana epidemioldgica 20/2018 (BRASIL, 2018).

No que se refere aos casos investigados concluidos, 7.286 (45,5%) foram

descartados, 3.149 (19,9%) foram confirmados infeccdo congénita por Zika virus, 506



20

(3,2%) foram classificados como provéaveis para relacdo com infeccdo congénita durante a
gestacéo e 360 (2,2%) encontram-se inconclusos (BRASIL, 2018).

Dentre os casos de recém-nascidos confirmados, exceto os 6bitos, 1.714 (62,2%) se
encontram recebendo cuidados em puericultura, 1.004 (36,4%) criancas se encontram em
estimulacdo precoce e 1.788 (64,9%) participam dos servigos de atencdo especializada
(BRASIL, 2018).

Dos 3.149 casos confirmados de criancas com sindrome congénita associada a
infeccdo pelo Zika virus, a regido Nordeste lidera o ranking nacional com (64,1%),
seguindo-se pelas regides Sudeste (19,6%) e Centro-Oeste (8,1%). Os cinco estados com
maior nimero de casos notificados sdo Pernambuco (14,1%), Bahia (16,7%), Sdo Paulo
(5%), Paraiba (6,2%) e Rio de Janeiro (9,1%) (BRASIL, 2018).

Conforme os dados do Ministério da Saude (2018), a Paraiba se destaca no terceiro
lugar entre os estados do Nordeste. Na Paraiba, até junho de 2018, foram notificados 1.146
(7,2%) como casos suspeitos e dentre estes, 576 (8,0%) casos foram descartados, 212
(7,5%) casos ainda estdo em investigacdo e 198 (6,2%) ja foram confirmados, 11 (2,4%)
casos foram classificados como provaveis para relacdo com infeccdo congénita durante a
gestacéo e 01 (0,2%) caso encontra-se inconclusivo (BRASIL, 2018).

A relagdo entre microcefalia e o virus da Zika trata-se de um fator raro e grave,
tornando-se uma descoberta inédita no campo cientifico nacional e internacional e de
grande impacto para a saude coletiva, uma vez que foi detectada pela primeira vez a
transmissdo vertical por meio de um vetor, ou seja, foram reportados episodios de
transmissdo via intra-uterina, da genitora com histérico de infeccdo pelo virus Zika,
transmitido por meio da picada do mosquito Aedesaegypti, gerando uma prole com
sindromes congénitas, dentre elas a microcefalia (BRASIL, 2015; CAMPOS 2017).

A microcefalia refere-se a uma malformacdo congénita, sendo definida por
alteracdo na estrutura do funcionamento do corpo, circunferéncia da cabeca, que esta
presente ao nascer e suas origens remetem ao momento da gestagdo (BRASIL, 2015).

Para a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) e literatura cientifica, a crianca que
nasce com microcefalia apresenta um Perimetro Cefalico (PC) menor que dois (2) ou mais
desvios-padrdao (DP) do que a referéncia para o sexo, a idade ou tempo de gestacéo,
associada a alteragdo neurologica estrutural, ou seja, a crian¢a ao nascer a termo deve
apresentar um perimetro cefalico equivalente a 31,5 para o sexo feminino e 31,9 para o
sexo masculino e para os recém-nascidos pré-termos o PC < 30,17 para meninas € 0 para

0s meninos o PC deve apresentar uma medicéo de 30,46 cm (BRASIL, 2015a).
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Esta malformacéo prejudica o crescimento e desenvolvimento do Sistema Nervoso
Central (SNC) estando diretamente associada a prejuizos no desenvolvimento fisico e
psiquico do ser humano. Dessa maneira, as criancas que apresentam microcefalia podem
sofrer graves consequéncias como: atrasodo desenvolvimento neuropsicomotor, déficit
cognitivo e intelectual, paralisia, convulsdes, epilepsia, autismo, rigidez nos musculos,
dentre varios outros sintomas (EICKMANN et. al., 2016; BRASIL, 2015, 2017).

Em decorréncia desses condicionantes anteriormente citados, a crianca com
microcefalia necessita de uma familia que possa assegurar condi¢des de vida necessarias a
sua sobrevivéncia, como também prestar cuidados que possibilitem o seu desenvolvimento
fisico, psiquico e social.

Nesta perspectiva, 0 bebé nasce com uma estrutura somatica que apresenta estagios
graduais de dependéncia fisica, emocional e vulnerabilidade, em um ambiente que
demanda aos sujeitos cuidados, dentre eles, o cuidado em saude. Gutierrez e Minayo
(2010) assinalam que a participagdo nos “cuidados da saude” se desenvolve em dois
contextos distintos, embora estes se encontrem inter-relacionados: um se desenrola a partir
da acdo técnica dos profissionais dos servicos de saude, denominada de rede oficial de
servicos, e a outra que se encontra como produtora de cuidados essenciais a saude
representada na e pela familia, esta Gltima sendo considerada como rede informal.

No que se refere a criangas que apresentam adoecimento crénico, como por
exemplo, a microcefalia, observa-se uma maior dependéncia delas, adquirindo uma
relevancia singular a atividade parental dos prestadores de cuidados a medida que a doenca
e 0 tratamento para reabilitacdo séo geridos no cotidiano (MARCON et al., 2007).

Nunes e colaboradores (2011) afirmam que a familia apresenta um papel
fundamental na dindmica que engloba o processo salde-doenca, ressaltando que esta
apresenta um papel protagonista nas a¢cdes educativas e de prevencdo dos riscos e agravos
configurando-se também como parte essencial para o processo reabilitador na promogéo de
salde.

Castro e Picinini (2004), ao se reportarema experiéncia da familia diante uma
condicdo de adoecimento cronico de uma crianga afirma que os componentes familiares,
sofrem uma mudanca drastica no seu estilo de vida, uma vez que passam a fazer parte da
rotina, visitas constantes para o acompanhamento medico, chegando a deslocar-se, na
maioria das vezes, quildmetros diariamente, apenas para garantir um atendimento ao seu
filho.Passam dias hospitalizados com suas criangas nas enfermarias e até mesmo na UTI,

além de estarem cotidianamente preocupados com a hora de ingestdo de medicacdo.
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Muitos desses pais abandonam o trabalho e estudos, passando a viver exclusivamente em
funcéo dos filhos.

No que se refere as atribuicdes desempenhadas pelo pai nas atividades parentais, na
atualidade, observa-se uma transicdo da participacdo da figura do pai, da atribuicéo a ele
conferida enquanto provedor econdmico para 0 envolvimento paterno em atividades de
cuidado do dia a dia ao filho, ou seja, a responsabilidade deste em participar da educacgéo e
socializacdo dos filhos, no desempenhar das tarefas domésticas, no cuidado para com a
prole e também nos cuidados em saude para com a familia (LIMA, 2008; CUNHA, 2010).

Nos cuidados para com a saude da familia, Cunha (2010) informa que a partir da
década de 1990 houve mudancas no enfoque para o planejamento familiar, salde
reprodutiva e comportamentos sexuais trazendo a corresponsabilidade do homem na
compreensdo desses processos e no poder decisorio para tanto. Lima (2008) ainda pondera
que o pai contemporaneo tende a acompanhar com maior frequéncia as suas esposas
durante o periodo pré e pés-natal, bem como na responsabilidade que assumem em trazer o
bem-estar e seguranca a vida do filho quando o leva aos cuidados do pediatra.

Observa-se, diante da literatura, investigacfes atuais nas quais sdo colocadas em
relevo as dimensbes da parentalidade retratando tematicas afins no que se refere a
conjugalidade, homoafetividade, ao desenvolvimento psiquico-cognitivo de criancas, as
condicdes de afiliacdo (por adocdo) e género, a parentalidade relacionada ao
desenvolvimento psiquico-cognitivo de criangas, a parentalidade e a co-parentalidade nos
cuidados com criangas com necessidades especiais. Embora, nos ultimos tempos, tenha
crescido o interesse pelo tema da parentalidade, ainda sdo poucos os estudos que tem por
teméatica as percepcbes e significados acerca da parentalidade e estes quando sdo
discutidos, fica em evidéncia a interlocucdo a partir do contexto feminino (CUNICO;
ARPINI, 2013; VARGAS-RUBILAR; ARAN-FILIPPETTI, 2014; ROSA ET. AL., 2016).

Borsa e Nunes (2011) chegam a afirmar que as mudancas no contexto de familia,
em decorréncia das transformacfes sociais contemporaneas, tém levado um interesse
maior, por parte da sociedade, sobre a relevancia da figura paterna para a familia, em
especial, para o cuidado com os filhos. Sendo de extrema importancia que as pesquisas
cientificas acompanhem essa demanda, contribuindo com novos estudos que permitam
compreender a abrangéncia que as mudancas geram nas relacdes parentais e as implicagdes
para a familia e a sociedade.

Os estudos no que se refere a parentalidade e aos cuidados no campo da saide séo

ainda escassos ¢ quando apresentam tendem a ressaltar um papel de “boa mae” e “bom
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pai” no cuidado, apresentando a mae como a principal cuidadora das criangas. Apesar da
tendéncia crescente, poucas sdo as discussdes nas quais a parentalidade e seus significados
sdo abordados na perspectiva paterna (BARROSO; MACHADO, 2011; BORSA; NUNES,
2011).

Apesar de estudos retratando a relevancia dos cuidados parentais diante de criancas
que apresentam doencas crénicas, observou-se nos Ultimos tempos o advento do Zika virus
e a ele associada a sindrome congénita, e com isso trazendo novos desafios as quais
necessitam ser explorados, principalmente no que se refere ao conhecimento acerca da
parentalidade na perspectiva do homem a estas criangas uma vez que até 0 momento
poucos séo os trabalhos que aborda tal dimensao.

Mediante o exposto, 0 presente estudo apresenta a seguinte pergunta norteadora:
Qual o significado atribuido a parentalidade e o cuidado em saude pelos pais de criancas

que apresentam microcefalia por Zika virus no sertdo da Paraiba?
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2 FUNDAMENTACAO TEORICA

2.1 CONCEPCOES DA FAMILIA E PARENTALIDADE NO MUNDO OCIDENTAL:
DO RENASCIMENTO A CONTEMPORANEIDADE

O homem, dentre os diversos animais que constituem a Terra, € considerado como
um dos seres vivos mais dependentes. Em funcdo dessa condicdo, este necessita de um
outro da mesma espécie para alimentar, higienizar, aquecer, afagar, ou seja, € um ser
dependente para manter a vida. No entanto, o ser humano ndo necessita apenas de estar
vivo, mas ao entrar no mundo, este precisa viver em sociedade (BOARINI, 2003).

Para viver em sociedade, o humano precisa de sujeitos e de grupos sociais que
venham a intermediar e simbolizar o0 mundo. Dentre 0s grupos dos quais participa um
sujeito humano, em que produz e organiza, em seus primeiros anos de vida, para viver em
sociedade e possibilitar o desenvolvimento psicossocial e cultural deste, encontra-se o
primeiro grupo no qual a espécie humana pertence denominado de familia (BOARINI,
2003).

Santana, Novaes e Silva (2010), Cunico e Arpini (2013), Borsa e Nunes (2011)
relatam que a familia é uma institui¢do social e culturalmente constituida, a qual encontra-
se organizada segundo os contextos historicos, sociais, culturais, politicos e psicolégicos
de sua época. Portanto, estas mostram-se instaveis e modificaveis ao longo tempo, na
medida em que os valores sociais também se transformam.

Claude Levi-Strauss em 1956, relatava que a vida familiar se encontrava presente
em todas as sociedades humanas, até mesmo em sociedades cujos comportamentos
educativos e sexuais sdo muito diferentes da cultura europeia e norte americana, tornando-
se um fendmeno universal. Ndo havendo uma Gnica defini¢do sobre familia, é importante
salientar que as definicbes comumente trazidas estdo diretamente pautadas ao modelo da
familia ocidental (BORSA; NUNES, 2011).

Para Lévi-Strauss (1972), a palavra familia é empregada para definir um grupo
social originado no casamento, formado por marido, esposa e pelos filhos(as) oriundos de
sua unido, conformada a partir de trés tipos de relagOes: alianca entre o casal (casamento
ou legalizacédo conjugal), filiagdo e consanguinidade.

Roudinesco (2003) considera a familia como um fendmeno constituido a partir de

uma outra familia, ou seja, da unido entre um homem e uma mulher e configurada a partir
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de uma alianca ou afiliagcdo, consanguinidade. Com base nessa perspectiva, observa-se uma
concepgdo de uma familia marcada pela naturalizagdo, da transicdo de saberes e atitudes
herdadas de uma geracdo para outra, bem como a transmissdo de riqueza e da proibicéo do
incesto. Com isso0, a autora ndo nega a importancia da influéncia da multiplicidade que as
diferengas - ligadas aos costumes, habitos, as representacdes, a linguagem, a religido, as
condicBes geogréficas, os condicionantes historicos e econémicos, bem como as
experiéncias humanas - exercem sobre a familia.

Minuchin (1982), mediante uma visdo sistémica, define a familia como um grupo
social cujos membros estdo em constante interagcdo entre si e com o ambiente, delineando,
assim, o0 seu comportamento.

Ao se deter a tematica familia, observamos que esta se constitui uma categoria com
diferentes definicdes, enfoques e abordagens. Este estudo, ao tentar compreender a familia,
prioriza um enfoque direcionado pelo olhar de um contexto histérico, social e cultural.
Nessa perspectiva a considera como um conceito velho, por que dentre as instituicbes mais
antigas da sociedade - o estado e a igreja — encontra-se a familia, o primeiro grupo social.
E permanentemente nova, uma vez que esta se configura, sofre modificaces e remodela-se
de acordo com os processos de transformacdo historica, social, econémica e cultural da
sociedade na qual esta encontra-se introduzida. Desta feita, ela deve ser entendida como
uma construcdo social cuja estrutura e organizacdo séo influenciadas por condicionantes
econbmicos, politicos, historicos e sociais, que passaram por transformacdes ao longo da
histéria. Trocando em middos, casamento, amor, papeis sociais, relacbes de género e
etarias, sexualidade, vida privada e publica sdo condicionantes que precisam ser analisados
a partir das conjunturas da relacdo entre a familia e a sociedade (BOARINI, 2003;
POSTER, 1979).

Para se ter uma ideia de como as transformaces historicas, econémicas, sociais e
culturais influenciam a familia, Mark Poster, em seu livro Teoria Critica da Familia, de
1979, ao fazer a andlise das familias europeias, a partir da vida cotidiana da familia e a sua
relacdo com a sociedade, afirmou que em meados do século XVIII, com o fim da Idade
Média houve uma quebra com o paradigma de modelos familiares hegeménicos do mundo
ocidental até o0 momento existente surgindo diferentes configuragdes familiares como: a
familia aristocratica e a familia camponesa.

A familia aristocratica, representante da classe econémica abastada que se
organizava em torno do castelo, apresentava relagdes excessivamente hierarquizadas e 0s

papeis sociais eram fixados pelas rigidas tradi¢des. O pai/patriarca apresentava autoridade
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absoluta, a mulher/dama se preocupava em ter os filhos e organizar a vida social. A criagdo
das criancas era realizada pelas amas-de-leite e a educacéo pelos criados. A vida emocional
das criangas ndo se dava em torno dos pais, mas difundida a vasta gama de pessoas adultas
que figuravam a familia. O interesse dos pais pelos filhos dava-se mais em estabelecer a
transmissdo de bens e honras. Até este momento da histéria ndo se observa uma
preocupacdo dentro da familia para com a crianga, mas com o interesse de delimitar o lago
de parentesco. Observa-se que essas familias pouco valorizavam a privacidade, a
domesticidade, os cuidados maternos e relagdes intimas entre a prole e seus genitores
(POSTER, 1979; ARIES, 1981; BUCHINI, 1981).

Concomitante a familia aristocratica, encontrava-se a de camponeses - maioria da
populacdo, formados por agricultores, didrias e meeiros. Estes se casavam a partir do
consentimento entre os parceiros. A organizacdo familiar se configura a partir de pequenas
familias nucleares. Organizavam-se em aldeias que regulavam socialmente. O que regulava
0 grupo social era na maioria das vezes o senhor da terra e o poder eclesiastico, embora
sempre 0 que prevalecia eram o0s costumes e tradicdes da aldeia. As mulheres
apresentavam uma submissdo aos homens, embora aquelas apresentassem consideravel
poder, cabiam aos homens o cuidado do cultivo das terras. As mulheres trabalhavam para a
sobrevivéncia da familia — cozinhavam, cuidavam dos filhos, animais domésticos e da
horta — e da comunidade — juntavam-se aos que compunham a aldeia em épocas cruciais
como a colheita. A criacdo da prole era feita pela genitora, ajudada por mocas novas e
senhoras de idade, cabendo a estas Ultimas os conhecimentos tradicionais sobre
amamentacdo, enfaixamento, cura de enfermidades infantis. Apesar da consideravel
dedicacdo das mées e da comunidade no cuidar das criancas, Poster (1979, p. 2005) relata
que

As criangas ndo eram consideradas o centro da vida. N&o eram criadas pelos pais
com devotada atengdo nem por eles modeladas para a perfeicdo moral. Seja
como for, os vinculos entre os pais e filhos entre o campesinato europeu do
inicio do periodo moderno ndo tinham a intensidade nem a intimidade do
periodo subsequente.

As criangas participavam da rotina da vida da aldeia (POSTER, 1979). Com o
inicio da Renascenca e o declinio do modo de producéo feudal, surge um novo modelo de
producgdo que tinha como pressuposto o capitalismo e teve na Revolugdo Francesa o seu
marco transitorio. Com as revolug6es implicadas no modelo de producéo, surge uma nova
classe social dominante, a burguesia, e esta para se legitimar enquanto poder politico

institui um novo padrdo familiar possuindo uma hierarquia, uma maneira de se inter-
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relacionar e educar os filhos préprios. Por volta dos anos de 1750 surgia em meio aos
burgos, &reas urbanas da época, a historia das familias burguesas européias (POSTER,
1979).

A familia burguesa configurava-se como uma instituicdo privada e autbnoma,
apartada da coletividade, ou seja, houve uma separacao entre o publico e o privado. Para se
ter ideia, o que acontecia dentro da vida familiar ndo sofria intervengdo do contexto
publico. Esta se apresenta como o centro do poder para com os filhos. O poder dos pais era
tanto que outras figuras de autoridade na comunidade perderam a capacidade de intervir
nas relacbes dentro da familia. Deparamo-nos com o surgimento da familia nuclear
constituida de pai, mée e filhos.

O marido era visto como um ser autdbnomo, cidadao livre, exercendo a figura de
maior autoridade e de um poder dominante sobre a familia, sendo considerado o provedor
financeiro. “O papel do pai burgués na criacdo dos filhos era minimo: ele era o ultimo
recurso, o ponto de referéncia em que se apoiava a autoridade da mée, o poder supremo de
que a crianca tinha conhecimento por experiéncia propria” (POSTER, 1979, p 194).

As esposas eram seres dependentes do lugar que o marido ocupava no meio social e
tinham o papel de preocupar-se exclusivamente do cuidado com o lar, realizando limpeza e
decoracdo, por vezes com a ajuda de criadas a depender do poder e status social e
econdémico do marido, e prover as necessidades do marido, deixando de lado as
transformacdes politicas e econdmicas que as circundavam. A sua principal funcédo dentro
da vida familiar estava centrada no cuidado com os filhos (POSTER, 1979).

A partir desse modelo familiar, com seus ideais iluministas e a emergéncia do amor
romantico, um novo discurso na relagdo entre mulher e homem, pais e filhos passa a ser
priorizado e passa a se estabelecer pautada nos afetos. Com isso, observou-se um ponto
crucial que da o tom de diferenca entre os outros modelos de familia, ou seja, passou-se a
ter uma maior preocupacao para que a crianga assumisse um novo lugar perante a familia,
¢ observado também nessa época, 0 surgimento, como pauta na vida familiar, a
preocupacédo central para com as criangas no que se refere a atencdo e o desvelo dos pais,
passando estes a um longo periodo de tempo para criarem uma representacdo para um
sentimento para com a infancia, que 0s proporcionassem bem-estar, saude,
desenvolvimento e a educacgio (ARIES, 1981; ORLANDI, 1985).

A crianga era considerada um estorvo para a familia, dai os varios tipos de
rejei¢do, que podiam ir do abandono fisico ao abandono moral e afetivo, da

indiferenca ao infanticidio. O primeiro sinal de repulsa a crianga esta na negativa
da mde em dar de mamar. O costume de recorrer a uma nutris mercenaria €
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antigo na Franga. Desde o século XIII se tem noticia de agencias de nutrizes,
mas nessa época 0 custume se restrigia, quase exclusivamente as familias
aristocraticas. No século XVII, o habito se difundiu entre as familias burguesas
e, ja no século XVIII, se espalhou por todas as classes da sociedade urbana. O
fenémeno generalizou-se por todos os estratos sociais, entre 0s pobres que se
chegou a enfrentar o problema de uma crise de escassez de nutrizes... A verdade
é que ndo poderia haver tantas nutrizes nessas condicoes, e a maioria era pobre,
desnutrida e doente. Em comum entre elas a sifilis, a sarna e o escorbuto. A
pobreza levava essas mulheres a trabalhar, pois ndo era suficiente o que recebiam
com a profissdo de nutriz e as criancas, entdo ficavam abandonadas, submersas
nas proprias fezes e devoradas pelos mosquitos. Complementavam a
amamentacdo com pedacos de pdo umedecidos e amolecidos na boca. Somando-
se a isso tudo, ainda havia as praticas homicidas, como administragdo de
narcéticos para que a crianga dormisse e deixasse a nutriz em paz. O mais
comum era o uso do ldudano e da aguardente, e muitas criangas faleciam com
doses excessivas... Mulheres pobres, para ganhar algum dinheiro a mais,
aceitavam servir como nutrizes para criancas, mas eram obrigadas, muitas vezes,
a abandonar seus proprios filhos em um hospital ou orfanato... Toda essa
situacdo levava a uma alta mortalidade das criangas pequenas. A morte de uma

crianga era episodio banal (ORLANDI, 1985, p. 38 e 39).

Os filhos foram reavaliados pela burguesia, tornando-se seres importantes para
o0s pais. Um novo grau de intimidade e profundidade emocional caracterizou as
relac6es entre os pais e filhos dessa classe. Uma norma nova de amor maternal
foi considerada natural nas mulheres, que tinham ndo s6 de zelar pela
sobrevivéncia dos filhos, mas treind-los para um lugar respeitavel na sociedade.
Mais do que isso, eram encorajadas a criar um vinculo entre elas e os filhos, tdo
profundo, que a vida interior da crianca pudesse ser talhada para a perfei¢do
moral (POSTER, 1979, p. 188).

A partir dessa perspectiva ideoldgica e sob a influéncia da medicina social, do
século XVIII, passa a ter privilegio enquanto politica médica e higienista da infancia e da
familia. A partir desses paradigmas a criangca comecou a ser enxergada como um problema
a ser resolvido ndo s6 na natalidade e mortalidade, mas também de sobrevivéncia até a vida
adulta. As altas taxas de mortalidade dessa época apresentavam uma explicagdo no
modismo da época, das mdes ndo amamentarem e cuidarem de sua prole. Para Orlandi
(1985), por que as mdes pouco se interessavam por seus filhos, existiam grandes
quantidades de mortes de criancas.

A familia passa a ser um dos mediadores da atuacdo das praticas médicas sobre as
criangas. S&o cunhadas novas e precisas regras e normas praticas de relacdes entre os pais e
os filhos, pautadas em um conjunto de obrigacGes em saude, que visavam a higienizacéo,
preocupacdo com a limpeza dos vestudrios, as atengdes, os cuidados, & amamentacao pelas

maées, 0s exercicios fisicos para o melhor desenvolvimento da crianga. (ORLANDI, 1985)

E exatamente a partir da metade do século XVIII que comecam a aparecer
publica¢des aconselhando as mées a cuidarem pessoalmente de sues filhos e lhes
fornecerem seu proprio leite...O amor materno adquire, entdo, novo conceito,
com valores naturais e sociais favoraveis a espécie e a sociedade. Todo esse
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incentivo as mées eram no sentido de salvar as criancas pequenas, com alta
mortalidade...Para conseguir tal intento, foi preciso convencer aa mulheres a
voltarem as suas fungBes de maes. Foi ai que entraram em acdo educadores,
moralistas e médicos, desenvolvendo 0s mais primorosos argumentos para que as

mulheres amamentassem seus filhos ao seio (ORLANDI, 1985, p. 42).

Na familia burguesa havia um treinamento severo de praticas de habitos de
higienizagdo em criangas estes “devendo ser realizados de maneira que a crianga nao
precisasse suportar qualquer espécie de imundicie em seu corpo ou vestuario, ou em seu
ambiente circundante, nem mesmo pelo mais breve espago de tempo” (ORLANDI, 1985;
POSTER, 1979, p. 190). O cuidado com a salde para com as criancas por parte da familia
burguesa era sem duvida uma das praticas preponderantes. “A familia deixa de ser tdo
somente um meio de transmissdo de bens para se tornar um ambiente onde a saude de
todos 0s membros passa a ser uma obrigacdo, favorecendo o desenvolvimento da crianga —
sempre a crianga em primeiro lugar” (ORLANDI, 1985, p. 37). A educacdo dos filhos era
orientada a partir dos principios burgueses: da autonomia, autodisciplina, capaz de
progredir em seus negocios e dotado de perfeicdo moral.

Para se ter ideia do pensamento iluminista da época, representada a partir das
concepgdes teodricas de Jean-Jacques Rousseau (1995) em seu livro “Emilio ou Da
Educa¢do”, o qualrelata a importancia que deve ser dedicada a educacdo pelos pais a
primeira infancia. Segundo este autor, 0 homem era considerado um ser racional, forte,
livre, culto e politico, devendo assim dedicar-se as coisas publicas. A mulher era vista
como um ser sensivel, submissa e deveria receber instrucdo para estar preparada para o que
compete ao casamento e ao lar, dessa maneira, esta deveria estar pronta para servir e
agradar.

No modelo tradicional da familia nuclear burguesa, constituido por pai, mae e
filhos(as), a mulher foi atribuida a autoridade no interior do lar. A ela continuamente foi
dado o papel primordial da maternidade, como um elemento agregador indispensavel para
a sobrevivéncia da familia. Desta forma, via-se um cuidado e uma fiscaliza¢do da mée para
com a higienizagéo dos filhos, a alimentagéo e o aleitamento. Desenvolveu-se uma nova
mée, responsavel pela satde dos filhos. Neste momento da historia, Badinter (1980) retrata
0 surgimento do mito do amor materno, no qual as criangas passaram de uma condicéo de
cuidado a partir das amas de leite, e indiferenca das mées do século XVIII, e passam a
serem cuidadas por maes “corujas”, em funcdo de um instinto de natureza bioldgica e

materna, estando a mae identificada no inconsciente coletivo a Maria, mae de Jesus. Esta
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autora ainda afirma que as relagGes entre o pai, a mée e o filho ndo é mediada apenas por
uma condicgdo psicoldgica, mas também uma realidade social (BORSA; NUNES, 2011,
POSTER, 1979).

Os desvios na conduta comportamental do filho seriam atribuidos a falha do papel
feminino e gerava grandes tensdes para elas. A crianga ndo podia contestar a autoridade
dos pais, pois esta era vista como ilimitada (BORSA; NUNES, 2011, POSTER, 1979).

No que se refere ao papel do homem, este foi ancorado na cultura ocidental que,
sendo patriarcal, lhe designou um papel de provedor financeiro, distanciando-se do
contexto doméstico constituido, sobretudo, pela mulher e a crianga e dos cuidados a serem
prestados aos filhos. Este ainda apresentava um importante poder simbolicamente
representado como uma figura de autoridade e de lei. Neste momento observa-se a
construcdo de um modelo de masculinidade e de feminilidade e as relagdes de poder na
familia. Tal cenario acabou por cooperar para que as relacdes vinculares entre pais e sua
prole e mées e filhos(as) se tornassem quantitativa e qualitativamente distintos (SILVA,
PICCININI, 2007; BORSA; NUNES, 2011, CONNELL; MESSERSCHMIDT, 2013).

Neste ensejo da vida cotidiana observa-se um discurso ideolégico pautado pelas
instituicdes, estruturas econdmicas e sociais de uma época, ditando a organizacdo e a
relacdo social da categorizacdes de pessoas, objetos, eventos, comportamentos e tudo que
desenha a imagem sexual promovendo uma diferenciagdo percebida entre 0s Sexos,
estabelecendo as relacbes de poder entre classes e estruturacdo psiquica persistente da
identidade de género de forma intergeracional (SCOTT,1990; COSTA, 2002).

Scott (1990), Souza e Cascaes (2008) afirmam que as relagdes que se constituem no
meio social e que fundam as diferencas percebidas entre sexos é mediada por relagdes de
poder construidas, simultaneamente, a partir das disputas sociais e politicas que surgem ao
longo dos processos historicos, mas também das construcdes simbolicas culturalmente
constituidas nas relacGes sociais.

Badinter (1980), fazendo uma analise de género dentro da familia, no que se refere
ao comportamento materno, chega a afirmar sobre a “surda” luta dos sexos, que levou a

dominacdo de um sobre o outro. Segundo Badinter (1980, p.26):

Nesse conflito entre 0 homem e a mulher, a crianca desempenha um papel
essencial. Quem a domina, e a tem do seu lado, pode esperar levar a melhor
quando isso convém a sociedade. Enquanto o filho esteve sujeito a autoridade
paterna, a mée teve de se contentar com papeis secundarios na casa. Segundo as
épocas e as classes sociais, a mulher sofreu essa situacdo ou aproveitou-se dela
para escapar as suas obrigaces de mée e emancipar-se do jogo do marido.
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Ao contrario, quando a crianca é o objeto das caricias maternas, a mulher
predomina sobre o marido, pelo menos no seio do lar. E quando o filho é sagrado
Rei da familia, exige-se com a cumplicidade do pai, que a mée se despoje de
suas aspirac¢fes de mulher. Assim sofrendo a contragosto a influéncia dos valores
masculinos, é a mée triunfante que melhor realiza as pretensdes autonomistas da
mulher, constrangedoras para o filho e 0 marido ao mesmo tempo.

Outro ponto a ser ressaltado € o elemento constitutivo para as relaces sociais
fundadas nas diferencas percebidas entre os sexos que sdo os simbolos culturalmente
disponiveis que evocam representacdes mdaltiplas, prefiguradana maternidade da mae de
Jesus, simbolo do indefectivel amor oblativo. Estes simbolos produzem conceitos
(expressos nas doutrinas religiosas, educativas, cientificas, politicas e juridicas) normativos
que pdem em proeminéncia interpretacfes do sentido dos simbolos, de forma categérica e
sem equivoco do sentido do masculino e do feminino, na busca de limitar e conter as suas
possibilidades metaféricas. Cabe ressaltar que as relaces de género sdo intermediadas por
instituicbes e organizacbes sociais que articulam um conjunto técnicas sociais para
assegurar a sobrevivéncia e hegemonia do discurso politico e ideoldgico vigente em cada
época (SCOTT, 1990; BANDINTER, 1980; SOUZA; CASCAES, 2008).

O padrdo emocional da familia burguesa para com os filhos se encontrava
estruturado por uma autoridade restringida dos pais, profundo amor dos pais para com 0s
filhos, tendéncia para retirada do amor parental como forma de castigo, em vez de limites
aplicados a este da ordem fisica.

Concomitante a burguesia observa-se 0 surgimento na vida social de um novo
modelo de classe a qual denominaram de trabalhadora. Esta classe era constituida a partir
do recrutamento do campesinato e dos extratos sociais mais baixos da sociedade, 0s quais
anteriormente eram tidos como m&o de obra ociosa e livre. Esta Ultima, diante das
condigBes de angustia social e econdmica a qual vivia viu que a melhoria de sua
sobrevivéncia s6 seria possivel a partir do trabalho nas fabricas (POSTER, 1979).

A familia da classe trabalhadora européia nos primordios da industrializacdo, em
seu primeiro estagio, era constituida por pai, mae e uma prole numerosa. Todos 0s que
compunham a familia trabalhavam, devido as condi¢fes econdmicas vulneraveis e os
salarios fabris baixos da época, por vezes se dedicavam a uma jornada de trabalho de 14 a
17 horas diarias para possibilitar sua sobrevivéncia. Para se ter uma ideia, as criangas, a
partir dos 10 anos de idade e os jovens trabalhavam nos moinhos e nas minas com seus

familiares e 14 eram educados a0 mesmo tempo em que trabalhavam. Observa-se uma
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modificacdo do papel do genitor masculino que ndo apresentava o papel de autoridade
como visto na familia burguesa (POSTER, 1979).

A vulnerabilidade em que viviam essas familias era tamanha que habitavam em
pordes encardidos ou num quarto, sem janelas, localizado no suburbio das cidades nas
quais ndo se tinha dgua corrente, com o lixo jogado nas ruas. Havia também fossas septicas
a céu aberto de onde provinham animais tais como ratos, baratas, piolhos e percevejos.
Estes lares que ndo eram um ninho de domesticidade, ainda, eram divididos com trés e até
oito pessoas, uma vez que os trabalhadores convidavam hospedes para ajudar no
pagamento do aluguel (POSTER, 1979).

Observa-se uma modificacdo do papel da mulher que, além de exercer o papel de
cuidadora doméstica, como visto na familia burguesa, ainda passa a participar do mercado
de trabalho. Trabalhando nas fabricas, apresenta-se em algumas ocasifes como a Unica
fonte do provimento econémico da familia. Muitas das vezes, as mulheres advindas do
campo para a cidade em funcgdo do éxodo rural eram apresentadas a um emprego acessivel
que era a prostituicdo (BRUSCHINI, 1981; BOARINI, 2003; POSTER, 1979).

A criacdo das criancas se dava sem os principios da atencdo e fiscalizacdo por
parte dos pais, sendo os cuidados e a educacdo feitos por parentes, vizinhos ou tornando-se
desgarradas da familia e introduzidas nas ruas da comunidade. Para lutar contra 0 modo de
producdo capitalista, a mesma incorpora os costumes da familia camponesa, isto €, suas
vidas foram marcadas pela organizacdo comunitaria e apoio mutuo (BRUSCHINI, 1981;
BOARINI, 2003).

A partir da segunda metade do século XI1X, esse tipo de familia passa por melhoria
na qualidade de vida. Isto é decorrente da melhoria de vida das condi¢cdes operarias, sendo
esta marcada por diferenciacGes nos papeis sexuais, como 0 visto nos padres burgueses:
as mulheres passaram a fazer mais parte do cotidiano dos filhos apresentando mais tempo
para estes, formando uma rede social feminina, e os homens se dedicavam mais as fabricas
(BRUSCHINI, 1981; BOARINI, 2003).

No século XX esta familia migra da comunidade para o suburbio, levando com
isso, a0 rompimento com o modelo comunitario. Observa-se nesse momento uma maior
valorizacdo dos principios da privacidade, domesticidade, da educacdo e da preocupacéo
com o futuro dos filhos, da autoridade paterna e o incremento do conservadorismo
(BRUSCHINI, 1981; BOARINI, 2003).

Rosa et. el (2016), Boarini (2003), Ribeiro, Gomes e Moreira, (2015), Borsa e
Nunes (2011) relatam que a sociedade ap0s a revolucdo industrial tem apresentado
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transformacfes no campo econémico, na tecnologia da salde e social — movimentos
sociais feministas, com os questionamentos feitos as desigualdades de género, a entrada
macica de mulheres no mundo do trabalho, o crescente movimento dos valores
individualistas, que tem como ideal de vida “o viver s6”.Somadas a isso, a procriacdo
independente e os avancos cientificos na fertilizacdo e reproducdo assistida, além da
legalizacdo do divorcio e o reconhecimento das relacbes homoafetivas, levaram a um
processo de transformacdo de toda a ordem na formatacdo da familia que, por sua vez
provocou um notavel remodelamento da vida familiar e observou-se a afirmacdo de
modernas configuracfes de papeis dos homens e mulheres no contexto socio-familiar
contemporaneo.

Com a consolidacdo das mulheres no mercado de trabalho e consequentemente a
maior participacdo no sistema financeiro da familia é percebida uma relativa divisdo dos
papeis e tarefas entre pais e mées, nas quais ambos participam tanto da organizacdo do dia
a dia da familia, como também, maior equilibrio na distribuicdo de aspectos relacionados
aos afazeres da educacdo, tendendo uma premissa de maior simetria nas relagdes (BORSA;
NUNES, 2011).

Levandowski, Koller e Piccinini (2002), Borsa e Nunes (2011) e Falceto et. al.
(2008) chegaram a afirmar que tais mudangas provocaram modificacdes em papeis
familiares que eram de dominio exclusivo da mulher, como por exemplo, do cuidado dos
filhos e da casa, passando o homem a exercer tais funcbes em conjunto com as suas
companheiras. Tal participacdo passou a ser de maior engajamento a medida que estes
foram descobrindo o prazer de compartilhar da intimidade de seus filhos. Embora os
cuidados paternos para com os filhos estejam relacionados prioritariamente por meio de
atividades e brincadeiras. Ha consenso quanto a predominancia da responsabilidade
materna nos cuidados dos filhos, apesar das atividades profissionais da mulher.

Segundo Rosa et. al. (2016) e Boarini (2003), a emergéncia dessas diversas
transformacdes sociais, econdmicas e tecnoldgicas na area da saude, além da importancia
adquirida pela crianca, de centralidade, dentro da dindmica familiar, levou a quebrar velhos
paradigmas que, ao se referirema tematica familia, ndo deveriamser mencionadas a partir
do singular, mas no plural, uma vez que, na atualidade, coexistem diferentes tipos de
arranjos familiares, e no que diz respeito a parentalidade os diversos papeis e atributos

sociais executados por homens e mulheres no ambito da familia.
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22 — A FAMILIA E A PARENTALIDADE: DO BRASIL COLONIA A
CONTEMPORANEIDADE

A familia sempre foi tida, na Historia do Brasil, como uma instituicdo que moldou
os padrdes e normas de condutas e relacfes sociais desde o periodo colonial. Até poucas
décadas atras pouco se conhecia sobre ela. A ndo ser uma descricdo feita por Gilberto
Freyre, na obra Casa Grande e Senzala (FREYRE, 1987), na qual dava conta de uma
familia do tipo patriarcal nas lavouras de cana de agucar no Nordeste brasileiro. No
entanto, o processo de formacdo de familia brasileira e a vida social destas sofreu diversas
transformacdes, conforme as mudancas ocorridas com a migracdo populacional, fato este
ocorrido varias vezes ao longo da historia do Brasil, para regides com contextos
econdmicos mais atrativos. Com isso € preciso analisar a familia a partir de contextos
regionais, socio e econdémicos mais especificos (SAMARA, 2002).

No inicio do século XVI e XVII com uma economia voltada para a producdo de
cana de acUcar observa-se uma familia localizadas nos engenhos nordestinos, cercados de
parentes, afilhados, agregados, escravos e até concubinas e bastardos, todos abrigados
sobre o dominio do senhor de engenho, na casa-grande ou na senzala (SAMARA, 2002,
DEL PRIORE, 2009, TERUYA, 2000).

O papel social dos sexos dentro da familia se encontrava bem definido, por
costumes e tradi¢Oes apoiados em uma lei, na qual ao marido era dado o poder de deciséo
formal sobre a familia, bem como protege-la e prove-la. O papel da esposa era governar a
casa e dar assistencial moral a familia. Contudo, esse modelo anteriormente exposto de
familia ndo era Unico e predominante, era mais comum encontrar um modelo de familia
com estruturas mais simples. O modelo que predominava era de familias extensas baseadas
nas relagdes patriarcais (SAMARA, 2002, DEL PRIORE, 2009, TERUYA, 2000).

Del Priore (2009), ao relatar sobre o cotidiano da crianga livre no Brasil entre a
coldnia e o império, afirma que as criangas, nos primeiros anos de vida, eram cuidadas
pelas maes. Estas davam importéncia singular ao aleitamento materno, quando comparadas
com as da Europa. Segundo a autora, tal comportamento tenha sido influenciado pelo
habito que as mées indigenas tinham de fazer o aleitamento materno até uma tenra idade de
suas criancas. Quando faltava o leite a mée, as familias mais ricas da época alugavam uma
ama de leite, escrava. No cotidiano, as mées, nos casos de familias abastardas, eram

ajudadas pelas amas de leite e as escravas.
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Nessa sociedade havia alta taxa de mortalidade em funcdo dos cuidados que se
tinham com os filhos tanto no que se refere a forma de alimentacdo, dos primeiros anos de
vida, a amamentacdo a partir de amas de leite que apresentavam sifilis, boubas e
escrofulas, como também as primeiras ingestdes de alguns alimentos solidos que fazia mal
a crianga, o vestuario improprio, a falta de tratamento médico quando estes adquiriam
alguma moléstia, os vermes, a umidade das casas, 0 mal tratamento do corddo umbilical e
etc (DEL PRIORE, 2009).

Segundo Del Priore (2009, p. 93) os que sobreviviam, cresciam a sombra dos pais.
“Os ‘meudos’, como eram chamados os pequeninos, eram embalados por acalantos em
redes, em xales enrolados nas costas das maes de origem africana, ou em raros bercinhos
de madeira”. A autora ressalta a importancia que os pais davam aos relacionamentos

afetivos para com os filhos:

O amor materno, por seu turno, deixou marcas indeléveis nos testamentos de
época. Nao havia mde que ao morrer ndo implorasse as irmas, comadres e avos,
que ‘olhassem’ por seus filhinhos, dando-lhes ‘estado’, ensinando-lhes a ° ler,
escrever e contar’ ou ‘ a coser e lavar’. A expressdo ‘amor materno’ pontua
varios destes documentos, revelando a que ponto as mées, no momento da
despedida, tinham os coracGes carregados de apreensdo, temerosas do destino
dos seus dependentes. A ama negra, como lembra Gilberto Freyre, deu também
sua contribuicdo para enternecer as relagdes entre 0 mundo adulto e infantil.

O carinho dos pais pelos filhos, enquanto pequenos, chega a ndo ter limites, e é
principalmente o pai quem se ocupa com eles, quando tem um minuto livre.
Ama-o até a fraqueza e, até certa idade, atura as suas mas criagfes. Nao ha nada
que mais o moleste do que ver alguém corrigir seu filho. Quando marido e
mulher saem de casa , seja para visitarem uma familia, seja para irem a algum
festa, levam consigo todos os filhos, com suas respectivas amas, e € ainda o pai
quem carrega com todo o trabalho, agarrando-se-lhe 0s pequenos ao pescogo, as
maos, as abas do casaco.

Os mimos em torno da crianca pequena estendiam-se aos negrinhos escravos ou

forros vistos por vérios viajantes estrangeiros nos bracos de suas senhoras ou
engatinhando em suas camarinhas... e esses eram tratados pelos mais velhos
como verdadeiros brinquedos, a mesma forma, alias, como eram tratados os
filhos de escravos entre nés: engatinhando nas camarinhas de suas senhoras,
recebendo de omer na boca, ao pé da mesa, como retratou Debret (DEL
PRIORE, 2009, p. 95 - 96).

Segundo Del Priore (2009) esses mimos e carinhos em exageros pelos pais eram
vistos pelos educadores e moralistas da época como a causa para “deixar a perder os
filhos”. Para a sociedade da época a boa educacdo advinha dos castigos fisicos e das
tradicionais palmadas.

Por volta da década de 1960, houve mudangas econémicas, com 0 consequente

deslocamento da populacdo para um novo eixo econdmico fora do Nordeste e localizado
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na regido Sul. Nessa época se deu a descoberta das minas de ouro, tal descoberta provocou
um conjunto de mudancas no estilo de vida social dos habitantes dessas regides no Brasil.
Segundo Samara (2002, p. 33) embora a corte e a Igreja tentassem reger a sociedade
trazendo como 0 modelo de familia a patriarcal:
A sociedade que ai se formou era uma mescla de racas e origens diversas e mais
dificil de ser controlada, apesar das tentativas da Igreja e da Coroa portuguesa. O
nimero de celibatérios era alto, proliferavam os concubinatos e a ilegitimidade era
comum. Mulheres exerciam atividades econdmicas fora do &mbito doméstico e as
solteiras com prole natural chefiavam familias. Nessas paragens, ndo era facil para

0s poderes constituidos, tentar fixar os padrdes impostos pela colonizacdo, que nao
eram seguidos pela maior parte da populacéo.

No século XVIII também foi observado a mesma semelhanca, no que anteriormente
foi descrito acerca da familia, nas regides pobres do Sul, em torno das Minas como a
Capitania de S8o Paulo, nas quais apresentavam nucleos urbanos em crescimento e uma
vida rural modéstia quando comparada ao do Nordeste (SAMARA, 2002).

Meados do século XIX a familia patriarcal comecou a enfraquecer. A partir do
século XX, novos ritmos de vida sdo ditados pelos processos modernizadores da sociedade
da época, a qual passava pelo éxodo rural, a industrializacdo e urbanizacdo crescente
influenciou em um novo modo de vida familiar que se formava nos centros urbanos
brasileiros. Neste momento histérico observa-se movimentos emancipatérios femininos,
novas oportunidades de emprego na industria nascente e na burocracia, com as mulheres
ocupando esses espacos de trabalho (TERUYA, 2000; SAMARA, 2002)

Nessa época mesmo com a incorporacdo da mulher no mercado de trabalho fabril,
contribuindo para a renda familiar, contudo as mulheres continuaram a exercer as fungdes
de donas de casa para as quais tinham sido socializadas e educadas (SAMARA, 2002).

Por fim, surgiram transformacGes comportamentais na sociedade que levaram ao
“fim” da instituicdo familiar nos moldes patriarcais e o surgimento da familia moderna
com sobreposicdo dos papeis parentais ou alternancia deles (TERUYA, 2000; SAMARA,
2002; CASTANHO, 2012).

Segundo Teruya (2000, p 7) os estudos de familia no Brasil ao retrata-la tragaram
uma tipologia de uma cultura dominante, como a patriarcal, ao mesmo tempo que exclui 0s

diversos tipos de experiéncias familiares que existia no Brasil. Desta forma, promoveu-se:

Uma homogeneizacdo histérica para todo o pais, ignorando toda e quaisquer
diferengas regionais e temporais, e encaixou-se nossa histéria nos limites
estreitos do engenho de acgucar ou da fazenda de café (lugares privilegiados do
nascimento da sociedade brasileira). Sendo assim, outros lugares, como o sertdo
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pecuario nordestino foram também praticamente esquecidos em suas
especificidades histéricas e regionais, ora enquadrado numa visdo de mundo
litorAneo- nordestino, ora percebido como um mundo meio selvagem, que se
quer diferente do litoral.

No que se refere a familia contemporanea a maioria dos estudos sdo feitos em
centro urbanos e em camada média populares tornando-se de dificil didlogo com os
achados deste estudo uma vez que identificou-se a ausentes de literatura no contexto do
sertdo nordestino.

2.3 CONCEITOS E PRINCIPIOS CONSTITUINTES DA PARENTALIDADE

O termo parentalidade é um neologismo que vem ganhando consisténcia nos
ultimos anos dentro do contexto de familia entre os debates cientificos das ciéncias sociais
com o intuito de pesquisar a importancia da relacdo existente entre adultos e criangas, com
maior especificidade entre pais e filhos (TEPERMAN, 2012).

A genealogia para construcao de tal termo tem como ponto de partida a traducdo da
palavra parenthood empregado, no ano de 1930, pelo célebre antropélogo Bronislaw
Malinowski. Contudo, a partir dos anos de 1980, na Franga, empregou-se o sufixo ité ao
parental constituindo o termo parentalité (parentalidade) (TEPERMAN, 2012; SOUZA,
FONTELLA, 2016).

Segundo Teperman (2012) este termo institui-se a partir das discussdes e
transformacoes politicas, tecnolégicas na area da salde, sociais, juridicas epsicoldgicas em
torno da familia e da crianca. Dentre essas transformacfes a autora cita: as reinvindicagdes
da comunidade LGBT ao direito a constituicdo das familias homoparentais, a procriagdo
medicamente assistida, divorcio, igualdade da mulher e do homem e co-responsabilidade
parental, o reconhecimento da crianga como sujeito de direito, as relacfes afetivas em
torno da crianca e daquele que ocupara a funcdo de cuidador, configura a construgéo de vir
a ser um pai e/ou mae, a disjuncdo entre conjugalidade e parentalidade, a intensificacao
estatal de politicas publicas voltadas a primeira infancia. Deste modo, a intensificacdo
deste termo se tornou usual na linguagem dos meios de comunicagdo como tambem das
discuss@es politicas e cientificas, a partir de meados do ano 1990 (TEPERMAN, 2012;
SOUZA; FONTELLA, 2016).

Souza e Fontella (2016) afirmam que os meios de comunicacdo ao abordarem essa
tematica a partir de um discurso cientifico e ao interrogar os representantes das ciéncias
humanas e socias, tais como antropologos, sociélogos, psicanalistas, comegam a empregar
esse termo segundo codigos e jargdes pertinentes a cada uma dessas ciéncias. Desta feita,

cada nova apreensdo do termo produz novos esclarecimentos, especificando uma
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abordagem singularizada e particular ao contexto ao qual ela é abordada, sedimentando,
assim, uma espécie de diferentes apreensdes do termo, podendo ocorrer divergéncias inter
e intra disciplinares de interpretacdo. Com isso, nenhuma definicdo tenha sido produzida
com consenso, no meio cientifico.

A antropologia ao tentar definir a parentalidade, centra-se nos papeis e atribuigdes
que pais e mées desempenham em relacédo a seus filhos em todas as sociedades, ou seja,
procriacdo, alimentacdo, educacéo, atribuicdo de identidade e acesso ao estado de adulto,
além do direito que os pais tém de exercer certas formas de autoridade e a interdicdo do
incesto (SOUZA; FONTELLA, 2016). Barroso e Machado (2011) retrata que esta é
construida socialmente a partir das crencas culturais de cada época. Nessa perspectiva, 0
exercicio da parentalidade é significativamente diferente de cultura para cultura e suas
teorias estdo estruturadas e compartilhadas a partir das preocupacdes relacionadas a
determinadas crencgas representadas no coletivo de um determinado contexto social e
cultural (BARROSO; MACHADO, 2011; ZORNING, 2010).

A psicandlise ao se retratar sobre a tematica utiliza-se de um discurso centrado a
partir de lacos psiquicos criados entre pais e filhos levando a distinguir explicitamente
maternalité e paternalité, e persiste na dindmica inconsciente que evoca a ideia de
parentalisation (parentalizacdo). Nesta perspectiva, ela é constituida por um carater intra-
subjetiva aos pais. Inicia-se muito antes do nascimento da crianga, ou seja, 0 percurso
inicia-se na infancia de cada um dos pais, quando das brincadeiras de boneca ou nas
fantasias das adolescentes. Segundo Zorning (2010, p.456) “o desejo de ter um filho
reatualiza as fantasias de sua propria infancia e do tipo de cuidado parental que puderam
ter” ou desejaram ter de seus pais tentando nos filhos reparar as lacunas deixadas por estes.
Desta forma, a parentalidade passa a depender mais da logica da individualidade dos
desejos dos pais. No discurso psicanalitico, ndo basta ser genitor ou denominado pai ou
mde é preciso tornar-se pai e tornar-se mae, o que implica um processo de remanejamentos
psiquicos e afetivos que permite o adulto a condi¢cdo de vir a tornar-se pai e/ou mée
(SOUZA; FONTELLA, 2016; ZORNING, 2010; TEPERMAN, 2012).

A sociologia ao se centrar sobre esta, ocupou-se da discussdo dos lugares parentais,
surgidos apos a década de 70 com as mudancas juridicas e sociais no ambito da familia, no
que se refere: divorcio, concubinato, a supressdo do “chefe de familia” e a posteriore a
procriacdo assistida e as relacbes homoafetivas, surgindo a pluriparentalidade, a partir da
andlise do que se refere aos diversos tipos de situacBes parentais, designando estas,
também, de “novas parentalidades” (TEPERMAN, 2012; SOUZA; FONTELLA, 2016).
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No entanto, o0 cenario ndo estaria completo sem a apreciacdo do que as instituicdes
podem dizer sobre a parentalidade, a fim de abranger em que medida as abordagens
politica e gestionaria podem modificar o olhar sobre ela (SOUZA; FONTELLA, 2016).

O Comité Nacional de Apoio a Parentalidade preparou um ‘“Paracer relativo a
definicdo de parentalidade e apoio a parentalidade”, no ano de 2011, levando em
consideracdo as multiplas vertentes das abordagens anteriormente citadas, tentando propor
um consenso em torno desta definicéo, e afirma que (SOUZA; FONTELLA, 2016, p.112):

A parentalidade designa o conjunto de modos de ser e de viver o fato parental: de
ser pai e de ser made. E um processo que congrega as diferentes dimensdes da
funcdo parental, material, psicoldgica, moral, cultural, social. Ela qualifica o lago
entre um adulto e uma crianca, independente da estrutura familiar onde ela se
encontra inserida, com o objetivo de assegurar cuidado, permitindo a educagéo e
o desenvolvimento da crianca. A relagéo adulto/crianga implica em um conjunto
de funcgdes, de direitos e de obriga¢cBes (morais, materiais, juridicas, educativas,
culturais) exercidas em nome do interesse superior da crianga, decorrente do
vinculo previsto pelo direito (autoridade parental). Ela se inscreve no ambiente
social e educativo onde estéo inseridos a familia e a crianca.

A parentalidade ao ser pensada a partir dessa perspectiva como “um conjunto de
modos de ser e viver o fato parental”, ndo assinala uma tnica diregdo de ser pai e ser mae,
mas as mdaltiplas formas que sdo definidas a partir das experiéncias dos pais com o
ambiente social e cultural no qual se encontram inseridos. Barroso e Machado (2011)
afirmam que os critérios que definem a parentalidade sdo socialmente construidos, uma
vez que este dependerd de impressdes subjetivas, crencas culturais e/ou preocupacdes
relacionadas com determinados contextos, sendo, portanto, diferentes de uma cultura para
a outra.

Esta ainda preconiza a responsabilidade dos pais e de outros cuidadores a garantir,
de acordo com as suas competéncias e capacidades financeiras e sociais, um conjunto de
atitudes - bioldgicas, psicoldgicas e sociais - intencionais que visam assegurar a Vvida,
garantir a sobrevivéncia e o desenvolvimento a nivel fisico, psicologico e social. Assim, 0s
pais ao exercerem suas funcOes parentais oferecem cuidados como: alimentag&o, vestuério,
educacdo e saude, proporcionando o desenvolvimento da crianga, em um ambiente que
apresenta seguranca, de forma a leva-las a socializacdo e a autonomia (BARROSO;
MACHADO, 2011; ZAMBRANO, 2006; RIBEIRO; GOMES; MOREIRA, 2015).

A partir da conceituacdo de parentalidade, o que qualifica o vinculo que une um
adulto a uma crianca néo € apenas o vinculo bioldgico, em funcéo da concepgéo e origem

genética; ou por parentesco, vinculo estabelecido entre individuos devido a genealogia; ou
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por filiagdo, reconhecimento juridico do laco de pertencimento conforme as leis sociais de
um grupo; as quais podem estar em combinagGes de diferentes maneiras, mas depende
das relagdes de um individuo com o outro, determinado, pela relacdo intima de afeto entre
os sujeitos e o filho, configurando-se como um processo no qual os pais a constroi a
medida que organiza a condicdo de parentesco ou filiagdo e definindo as suas
responsabilidades no exercicio da parentalidade para com os filhos (ZORNING, 2010;
ZAMBRANO, 2006; RIBEIRO; GOMES; MOREIRA, 2015).

Assim, a parentalidade nédo € algo que se nasce com o sujeito, pai ou mae, como se
fosse uma condicdo inata. A medida que as relacbes, permeadas por trocas subjetivas e
afetivas, se estabelecem a mae e o pai saem da condicdo de genitor ou adotante, torna-se
mée ou pai, exercendo a condic¢do da parentalidade (ZORNING, 2010).

Souza e Fontella (2016, p. 113) afirmam que quando se faz alusdo ao fato de que a
parentalidade “se inscreve no ambiente social e educativo onde estao inseridos a familia e a
crianga” esta apresenta a mesma linha de pensamento de Pierre Bourdieu (1993, p. 33) de
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que “a familia ¢ uma categoria realizada” “cuja existéncia ¢ tdo consubstancial a nossas
vidas, que ela aparece como o primeiro principio de interpretacdo da vida social” (SOUZA;
FONTELLA, 2016, p. 113). Nesta perspectiva, as relacdes familiares definem no campo
social como a parentalidade sdo compreendidas, mas também, os principios de constituicdo
dos varios tipos de parentalidades existentes na contemporaneidade que sdo posi¢des
socialmente construidas.

Cabe, ainda, destacar a relevancia das investigacGes em torno da parentalidade em
funcdo do interesse superior dado a crianga, nos ultimos tempos, possuindo essa posi¢do de
destaque, uma vez que estas sdo consideradas como a riqueza das na¢fes. Surge com isso
uma invencao de uma infancia moderna, onde os pais ao se relacionarem com os filhos
fazendo investimentos psiquicos, econdmicos e sociais, fazem destes depositarios
imaginérios da ilusdo de um futuro. Esse apelo pode ser observado no Encontro Mundial
de Cupula pela Crianca, realizado no ano de 1990, pela Organizacdo das Nagdes Unidas
juntamente com os 80 paises signatarios, que teve como objetivo assumirem um
compromisso conjunto e fazerem um apelo universal para dar a crianga um futuro melhor,
e resolveram assinar a Declaragcdo Mundial sobre a sobrevivéncia, a protecdo e o
desenvolvimento da Criancga, levando a politicas publicas de apoio, de direitos e protecao
social (LAJONQUIERE, 2002; SOUZA; FONTELLA, 2016; TEPERMAN, 2012).

Na Declaracdo Mundial sobre a sobrevivéncia, a protecdo e o desenvolvimento da

crianca, diante o papel da familia, esta ressalta:
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A familia é a principal responsavel pela alimentagdo e pela prote¢do da crianca,
da infancia a adolescéncia. A iniciacdo das criangas na cultura, nos valores e nas
normas de sua sociedade comeca na familia. Para um desenvolvimento completo
e harmonioso de sua personalidade, a crianca deve crescer num ambiente
familiar, numa atmosfera de felicidade, amor e compreensédo. Portanto, todas as
instituicGes da sociedade devem respeitar e apoiar os esforcos dos pais e de todos
0s demais responsaveis para alimentar e cuidar da crianca em um ambiente
familiar (WHO, 1990, online).

Teperman (2012) afirma que os especialistas na area como Didier Houzel
identificaram trés eixos que organizam a parentalidade, a saber: o exercicio, a experiéncia
e a pratica. No que se refere ao exercicio, a autora define como os direitos e deveres,
préximo ao sentido juridico, que os pais devem ter para com a crian¢a quanto ao seu
desenvolvimento fisico, psicoldgico e social. Na experiéncia, ela pontua a importancia da
qualidade das relacBes psiquicas entre a crianca e aquele que faz a especificidade das
funcBes parentais, independente do fato fisico de nascimento, parentesco biologico ou
afiliacdo. E a prética é definida como as atividades cotidianas das fun¢des parentais com
medidas promotoras de valores, comportamentos, espaco de seguranca, protecdo e
educacdo, promovendo o bem-estar, protecdo social, juridica e econémica para que possam
desenvolver-se de modo pleno.

Nessa perspectiva, 0s pais ao exercerem a parentalidade tentardo preparar os filhos
para situac@es fisicas, econdmicas e psicossociais as quais venham a deparar-se ao longo
do seu ciclo de desenvolvimento perante a vida (BARROSO; MACHADO 2011).

O presente estudo tomara como referencial tedrico o conceito de parentalidade a
partir de uma perspectiva socio historica. Esta compreende a maternidade e a paternidade
como um processo social e historicamente construidos segundo os aspectos sociais,
politicos, culturais e religiosos de uma época.

Com o avanco das industrias, com a globalizacdo econdémica e o advento dos
movimentos feministas dos anos 60 trouxeram consigo a tona a discussdo de dilemas
como: se transformacdes na reproducdo da forca de trabalho, trabalho, economia,
legislacdo, identidade de género, as relacdes de género, ascensdo da mulher no mercado de
trabalho, levando-os a contribuir para questionamentos mais profundos no que se refere: a
identidade e o lugar da mulher e do homem na familia, separacdo, contracepcao,
esterilizacdo, conceito de crian¢a, adogdo, contracep¢cdo medicalizada, relagbes de género
na familia com desdobramentos na difusdo de novos padrbes de comportamento sociais nas
relacfes privadas da familia (COUTO, 2005; SCAVONE, 2001; CUNHA, 2010).
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No que diz respeito a essa Ultima, observou-se transformac6es na familia no que se
refere aos principios gerais de organizacao, autoridade, rede de relagdes, principalmente no
tocante a maternidade e aos padrdes de papeis parentais, apresentando uma dinamica
prépria que os leva a vincular-se ao objetivo da luta pela sobrevivéncia, (re)discutindo o
lugar do pai na familia (COUTO, 2005; SCAVONE, 2001; CUNHA, 2010; SOUZA;
FONTELLA, 2016;

2.3 GENERO, MASCULINIDADE E PARENTALIDADE: UMA CATEGORIA DE
ANALISE NA SAUDE

O ser humano, por ser um sujeito investido em uma linguagem advinda do social
que o transmite uma ideologia, e o torna um sujeito de discurso, levando-o a uma pratica
cotidiana simbolizadas em uma realidade e construidas a depender das tentativas de
transformar o mundo em comportamentos (DANIELA, 2016).

Segundo Daniela (2016) e Orlandi (2001) o discurso ndo € neutro, carrega em Si
posicionamentos de um sujeito, perspectivas, qualidades de construcdes sobre a realidade
na qual se encontra inseridas e que compdem o modo de se relacionar com a mesma, que
também ¢é construido. O discurso do sujeito por ser um objeto de mediacdo entre 0 homem
e a realidade esta faz compreender os sentidos simbélicos, como também parte do trabalho
social geral, constitutivo do ser homem e da sua historia.

O género, a masculinidade e a parentalidade por serem significantes constitutivo de
uma ideologia, relacdes de poder e diferenciacdo entre géneros, eles sdo construidos em
uma realidade social e histérica (NEGREIROS; FERES-CARNEIRO, 2004; SILVA, 2006;
BORSA; NUNES, 2011; CONNELL; MESSERSCHMIDT, 2013; SCOTT, 1990;
BANDINTER, 1980; SOUZA; CASCAES, 2008).

As transformac@es decorrentes das atuais demandas sociais e econémicas ocorridas
no campo do trabalho, das configuracOes familiares, das relacGes afetivas, sociais e sexuais
na contemporaneidade nao trouxeram apenas mudangas a feminilidade, mas também
levaram, de forma relacional, a desconstrucdo do modelo hegemonico tradicional de
masculinidade. Segundo Connell e Messerschmidt (2013) citando os estudos Valdés e
Olavarria (1998) e Shii-Kuntz (2003), realizados no Chile e Japdo, ndo existe uma

masculinidade unitaria, mas formas multiplas de masculinidade construidas a partir das
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ordens de género, classe e geracdo (SILVA, 2006; NEGREIROS; FERES-CARNEIRO,
2004; CONNELL; MESSERSCHMIDT, 2013).

A masculinidade hegeménica esta ancorada no oposto de ser mulher ou
homossexual - ndo podendo demonstrar fragilidades fisicas ou afetivas, sentimentos, nao
amar as mulheres como estas amam o0s homens, ndo ser perdedor ou passivo nas relagdes
sexuais. Ao contrario, 0 homem deveria ser pai, heterossexual, viril, provedor da familia,
dominador, independente, ter um corpo forte e musculoso, ser agressivo e lider. Esta forma
de masculinidade se tornou normativa e hegemdnica, ndo num sentido estatistico, mas
sustentada a partir do poder da persuaséo, das instituicOes e da cultura. Segundo Connell e
Messerschmidt (2013) este tipo de masculinidade exige que todos 0s outros homens se
legitimem em relacdo a ela, além de corroborar com a subordinacdo das mulheres aos
homens (SILVA, 2006; NEGREIROS; FERES-CARNEIRO, 2004; CONNELL;
MESSERSCHMIDT, 2013).

Na contemporaneidade ha uma (re)significacdo dos papeis / atributos de
masculinidade, passando a falar ndo mais de masculinidade hegemonica e sim de novas
possibilidades surgidas a partir da tensdo e contradicdo dentre a masculinidade
convencional, hoje denominando de ‘“novo” homem (SILVA, 2006; NEGREIROS;
FERES-CARNEIRO, 2004; CONNELL; MESSERSCHMIDT, 2013).

Silva (2006, p. 127) afirma que:

O modelo de masculinidade para o novo homem estaria baseado na capacidade e
possibilidade desse homem demonstrar seus sentimentos, de poder amar e se
emocionar publicamente sem constrangimento, além de sensibilidade ao invés de
agressividade, junto a capacidade de executar tarefas domésticas, maior
participacdo na educacdo dos filhos, exercicio de profissdes antes consideradas
femininas, admitindo inclusive ganhar menos do que sua companheira. No
campo da sexualidade, a possibilidade de falhas no intercurso sexual seria

compreensivel, e, ao invés de dominador, 0 homem j& admitia ser dominado, ao
invés de ativo, ser passivo.

Nesta perspectiva, o modelo do “novo” homem desconstruiria a sua virilidade
(interpretada como admissivel ambiguidade a respeito da identidade sexual do homem,
empenhado em provar e prover por meio do aporte econdmico), constituindo a paternidade,
ndo restrita apenas no significado classico de amparo material e moral, incumbéncia
masculina do pai - mas como uma possibilidade de ampliagdo de suas dimensdes internas e
de renovacdo de sua relacdo com a vida, com maior prazer na convivéncia consigo mesmo
e com 0s outros aos quais se relacionam na familia: esposa e filhos (NEGREIROS;
FERES-CARNEIRO, 2004).
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Haja vista a consolidacdo das mulheres no mercado de trabalho e sua maior
participacdo no sistema financeiro familiar, o novo paradigma de feminilidade e
masculinidade, tornou possivel observar novas formas de relacbes no contexto sécio-
familiar e de parentalidade e suas mudancas ao longo do tempo (BORSA; NUNES, 2011).

A partir disso, é possivel observar, com relacdo a familia e a experiéncia da
parentalidade, uma nova ideia nas relagcdes estabelecidas entre homens e mulheres no
contexto social e econdmico, bem como nas relagdes familiares contemporaneas. Desta
feita, observa-se um periodo de transicdo para um novo modelo de parentalidade, o qual se
tem como ideéario a busca pela equidade nas responsabilidades parentais, ou seja, uma
maior partilha de responsabilidade e poder entre os géneros, bem como a (re)definicdo dos
papeis e atributos do homem-pai, ou seja, a participacdo mais ativa no dia-a-dia da familia,
com uma premissa de divisdo de tarefas, na qual se percebe maes e pais compartilharem
aspectos referentes os afazeres educativos das criangas e maior particularidade no que diz
respeito ao cuidado com as criangas, que aparece sob ¢égide da expressdo ‘“nova
paternidade” (NEGREIROS; FERES-CARNEIRO, 2004; SILVA, 2006; BORSA;
NUNES, 2011).

Desta feita ao analisarmos a salde a partir das categorias de analise género,
masculinidade e parentalidade langou-se um olhar sobre a relagfes entre 0s géneros ao
longo da histéria contemporanea e procurou-se entender e descobrir a amplitude dos papeis
sexuais e do simbolismo sexual e das maltiplas masculinidades no cuidado as criancas a
partir das transformacfes historicas e sociais e econdmicas que vem vivenciando a
populacdo local, interior da Paraiba. Os estudos ndo acrescentaram apenas novas tematicas,
mas também uma reavaliacdo critica das premissas do cuidado em salde as criancas a
partir dos pais e a rediscussao do papel de género e masculinidade no cotidiano de ser pai e
a redefinicdo da experiéncia pessoal e subjetiva como também o delineamento de politicas
publicas (CONNELL; MESSERSCHMIDT, 2013; SCOTT, 1990).

2.4 O CUIDADO E A PARENTALIDADE EM FAMILIAS DE CRIANCAS COM
NECESSIDADES ESPECIAIS EM SAUDE

O ser humano, ao nascer,apresenta uma dependéncia, tornando-se um sujeito que
necessita de cuidados. O bebé, ao nascer, apresenta um complexo anatémico, fisioldgico,

de motilidade, de sensibilidade e de psiquismo que o causa dependente, ou seja, uma
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fragilidade psicobioldgica. Desta forma, para poder sobreviver e se desenvolver demanda
do meio externo de outro que o cuide e assegure suas necessidades fisicas, psicoldgicas e
sociais, ou seja, 0 bebé nasce com uma estrutura somatica que apresenta estagios graduais
de dependéncia fisica, emocional, estando sujeito, também, a um ambiente. Melhor
dizendo, a crianga tem a necessidade de se alimentar diante da fome, de limpeza, de renda,
de lazer, de protecdo social e de sentir-se segura emocionalmente, sentir-se amada,
valorizada (BRASIL, 2012).

A partir dessa perspectiva,é necessario que 0s que circundam o bebé — mée, pai,
familiares e/ou cuidadores - venham a suprir alguns instintos e necessidades infantis
basicas - inicialmente, observa-se uma vida baseada na funcdo alimentar e de ingestéo,
além da excrecdo (fezes e urina), do fazé-lo descansar e dormir (BRASIL, 2012). Ele
também necessita de alguém que possibilite atitudes de prevencdo aos diferentes fatores de
risco e de vulnerabilidade para acidentes, que leve a crianga a imunizagéo, as primeiras
consultas médicas, ao monitoramento do seu desenvolvimento e crescimento.

A crianca, a todo instante, demanda um cuidado, caso este ndo seja realizada, faz
reclames, através do choro, e ndo sendo atendida, corre o risco de ficar doente, por causa
da falta de atencdo e do cuidado, e levar até a morte. Tudo dependera da assisténcia que
Ihe € prestada, a todo 0 momento, por aquele que o auxilia (BRASIL, 2012). Ou seja, sdo
as preocupac0Oes por parte de um sujeito que cuida em suprir as necessidade apresentadas
pela crianca - objeto que causa a estimulacdo, espaco, em um intervalo de tempo mais ou
menos exato, que pode trazer satisfacdo, ou entdo resulta em uma insatisfacdo difusa ou
desconforto geral da crianca - que influencia no desenvolvimento infantil saudavel. Dito de
outro modo, o desenvolvimento fisico, cognitivo e psicossocial, e determinam estilos de
interacdo positivos, que permitem a adaptacdo do sujeito aos distintos ambientes ao qual
ele ird compartilhar (BRASIL, 2012; PAPALIA; OLDS; FELDMAN, 2006).

Diante desta dindmica, 0 que se apresenta como imperativo entre a crianga € 0
ambiente em que a mesma se encontra € a acdo de uma pessoa Ou Mais pessoas que
venha(m) a desempenhar cuidado. O cuidado é a atitude primaz do ser humano. Este acha-
se, antes de qualquer atitude humana, apresentando uma dimensdo ontoldgica, ou seja, €
um modo-de-ser do humano. O cuidado & uma maneira de estruturar o ser humano. O
homem, néo recebendo o cuidado que lhe € devido desde 0 seu nascimento, desestrutura-
se, torna-se debilitado, adoece e chega a morrer. Segundo Boff (2003, p. 35) ele é “um

fendmeno que ¢ a base possibilitadora da existéncia humana enquanto humano”.
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Cuidar, segundo Boff (2003, p. 33), “¢ mais que um ato; ¢ uma atitude. Portanto,
abrange mais que um momento de atencéo, de zelo e de desvelo. Representa uma atitude
de ocupacao, preocupagao, de responsabilizagdo e de envolvimento afetivo com o outro™.

Deste modo, a atitude de cuidado surge a partir da vivéncia de um sujeito que sai de
si e centra-se no outro, uma abertura ao outro, devotando atencdo e estima, entrando em
sintonia e auscultando o ritmo, por assim dizer, afinando-se com aquele de quem cuida. A
partir disso nasce o sentimento de dedicar-se com solicitude, zelo e bons tratos. Assim,
dispde-se a tornar participativo com o outro em seu destino, daquilo que deseja e procura
para a vida, de suas ansiedades e angustias, mas também dos eventos de sucessos, desta
forma torna-se um com a vida do outro (BOFF, 2003).

A condicdo de cuidado provoca no cuidador preocupagfes, inquietacBes e
sentimento de responsabilizacdo para com a pessoa que esta sendo cuidado, uma vez que
aquele se sente envolvido e emocionalmente conectado ao outro. Essa dedicacdo leva a
cura, melhor dizendo, a cuidar dos males que afligem ao sujeito levando a satude (BOFF,
2003)

O cuidado deve ser entendido aqui como a interagdo entre um individuo com o
outro ndo como objeto, mas enquanto sujeito - no meio intersubjetivo das vivéncias
pessoais que resulta em uma intervencgéo sobre o outro que o faz se estruturar como pessoa,
humana, construir-se enquanto ser fisico, psicolégico e social, ou seja, ser-no-mundo.
“Significa uma forma de existir e de co-existir; de estar presente, de navegar pela realidade
e de relacionar-se com todas as coisas do mundo. Nessa co-existéncia e convivéncia,
navegagao e jogo de relacdes, o ser humano vai construindo seu proprio ser” (BOFF, 2003,
p. 92).

Nesse imperativo observa-se que hd o atravessamento entre o cuidado, a
parentalidade e a construcdo de processos de saude. Ou seja, € na dindmica do cuidado
parental que a satde se insere (RIBEIRO; GOMES; MOREIRA, 2015).

Ribeiro, Gomes e Moreira (2015) afirmam que a esséncia da parentalidade se
encontra no exercicio da funcdo parental que garante a possibilidade do intercdmbio entre
as funcgdes de cuidado humano implicada no cotidiano, que sdo promotoras da vida.
Ribeiro, Gomes e Moreira (2015, p.3595) chegam a relatar “que nas relagdes transitam
mais do que elementos econdmicos e materiais, interesses utilitarios e instrumentais.
Propagam-se simbolos, palavras, afetos, expressdes e gestos que podem fazer circular

significados promotores de satde, e de seus sentidos”.
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Por outro lado, Boff (2003) ainda afirma que o cuidado € um sinénimo erudito para
a palavra latina cura, esta Gltima em sua forma mais antiga no latim escrevia-se coera,
cogitarecotitatus, coyedai, coidar ese remetia a sua utilizacdo para uma atitude embasada
por uma relacdo de amor e amizade. Nessa perspectiva, o cuidado é circunscrito em um
contextoque se expressava a partir de atitudes como: pensar, colocar atencdo, mostrar
importancia, solicitude, zelo, ansiedade excitante para o cuidar, inquietacdo pela pessoa a
qual estima ou ama.

O presente estudo tomou, como perspectiva para analise categodrica, o cuidado a
partir dos conceitos propostos por Boff (2003) uma vez que esse autor procura entender o
cuidado de uma forma mais ontolégica e relacional, a partir da construcdo de vinculos
afetivos e sociais que sdo estabelecidos a partir do dia-a-dia da convivéncia entre as
pessoas.

Trad (2010), Nunes et.al(2011) assinalam que a familia contemporénea tem se
constituido como um espaco de relevancia na producdo de significados e de praticas
associadas com a salde, a doenca e o cuidado. Nesta perspectiva, a familia ocupa um papel
imprescindivel na dindmica do processo salde-doenca uma vez que esta torna-se um
agente de responsabilidade pelo cuidado de seus membros perante o cenario da assisténcia
a saude. Desta forma, ela adquire um papel de protagonista das estratégias de cuidado,
assinalando-se como sujeito essencial para o processo reabilitador em prol da promocao da
salde, aumentando as habilidades e potencialidades do sujeito adoecido. Assim sendo, a
familia torna-se eixo estruturante e unidade de cuidado priméario, como também fonte de
cuidados individualizados frente ao adoecimento ou desajuste de seus membros.

Magéo e Leal (2001), Vieira e Lima (2002) afirmam que na doenca, principalmente
crbnica - ou seja, que tem um curso prolongado, as vezes incuravel e que deixa sequelas e
impdem limitacdes as fungdes do individuo, requerendo adaptacGes - a funcdo parental
adquire importancia singular como prestador de cuidados e proporcionador da adaptacao
conforme as doencas e 0s cuidados terapéuticos tém que ser geridos.

Silveira e Neves (2012) afirmam que as criangas com necessidades especiais em
salde (CRIANES) - devido a causas perinatais como infecdes neonatais, hipoxia/andxia
neonatal, malformac6es congénitas, prematuridade e doencas sindrémicas — demandam
cuidados especiais durante a hospitalizacdo e também apos a alta hospitalar, tornando-se
imprescindivel a necessidade de que haja uma continuidade nos cuidados desenvolvidos
dentro do ambito familiar por seus familiares e cuidadores no que se refere a adequada

medicacdo, dieta especial e aparelhos especificos para os cuidados.
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Rabello e Rodrigues (2010) e Silveira e Neves (2012) afirmam que os cuidados
para com a crianca sdo desempenhados pelos familiares mais proximos e restritos, e exige
tempo integral. Nos cuidados desenvolvidos observa-se uma figura principal, que passa a
viver a vida do individuo doente, sendo esta na maioria das vezes desempenhada pelos
pais, principalmente a mae, seguido das avés e familiares mais préximos.

Castro e Piccinni (2002) ressaltam que, em estudos, os avos sdo considerados, por
mées de criangcas com doengas cronicas, como figuras de maior importancia no que se
refere a apoio quando comparado com mées e pais.

Felix e Farias (2017) afirmam que, apesar da visdo que se tinha de que o pai diante
da familia desempenhe unicamente o papel de provedor da vida familiar e das criancas, nas
ultimas décadas tem-se observado uma progressiva substituicdo por papeis como o de
companheiro, protetor, cuidador e orientador.

Castro e Piccinni (2002) ressaltam que, em estudo de criancas com doengas
crénicas, como a cardiopatia congénita, os pais relataram que 0s sentimentos de
responsabilidade, necessidade de se manterem fortes para manter o papel de cuidador da
familia, foi conseguido por meio do trabalho e da manutencao da rotina.

Felix e Farias (2017) no que se refere a criancas com microcefalia por Zika virus
relatam que o diagnostico, noticia da microcefalia, para com o bebé provoca uma dindmica
reacional em torno dos sujeitos envolvidos, ou seja, dos pais. Segundo Simonetti, (2004) o
processo salde-doenca envolve uma triade composta: pelo paciente, mas também a familia
e a equipe de saude. A doenca configura-se como um evento que se instala de forma
central na vida dos sujeitos que compde a triade, se assemelhando a entrar em uma orbita,
na qual tudo passa a girar em torno dela.

A oOrbita é composta por quatro posi¢fes principais: negacdo (o sujeito pode agir
como se a doenca ndo existisse), revolta (0 sujeito experiéncia a doenca como ela é e
enche-se de revolta — frustracdo - que pode se dirigir para qualquer coisa ou lado),
depressdo (forma passiva de lidar com as perdas dos objetos, ou seja, € um momento na
qual o sujeito elabora as circunstancias e vivencias em torno do adoecimento, nesse ensejo
poderia dizer que € um tempo de reflexdo em torno do adoecimento) e enfrentamento
(momento em que o paciente enfrenta a doenca de forma realista e desta forma entra na
luta contra os limites que a doenca Ihe impde, levando o sujeito a dar passos no caminho
do tratamento).

Habitualmente, a pessoa entra na Orbita da doenca pela negacdo, depois se
revolta, algum tempo depois entra em depressao, e por Gltimo, ndo sem algum
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esforco e trabalho pessoal alcanca a possibilidade de enfrentamento real. Essa
ordem néo é fixa, e qualquer combinacéo é passivel de ser encontrada na pratica,
de modo que depois de entrar na orbita a pessoa pode mudar de posicéo, vindo a
ocupar qualquer uma delas (SIMONETT]I, 2004, p.37).

Estudos realizado por Andrade (2015) com trés casais (homem e mulher), pais de
criancas que apresentavam Sindrome de Down,demonstraram que o diagndstico para
Sindrome de Down levou os pais a um impacto emocional significativo, uma vez que este
diagndstico representa a perda do filho perfeito e saudavel que idealizaram. Os resultados
obtidos no estudo revelaram que as reacGes parentais ao diagnostico se assemelhavam as
de um processo de luto (choque, tristeza, raiva e ansiedade) com um percurso de
elaboracdo e gradual de adaptacdo, geralmente conducente a restituicdo do equilibrio
emocional e familiar.

Pinheiro e Longhi (2017) relatam que o pai e a made de uma crianca com
microcefalia devido ao Zika virus, no momento da constatacdo de que seu filho possuia tal
diagnostico, ficaram chocados, além de manifestar tristeza e rejeicdo para com a crianca.

Felix e Farias (2017) no que se refere a criangas com microcefalia devido ao Zika
virus relatam que o diagndstico provocou nos pais confusées em relacdo a sua propria
aptiddo de acdo, impedindo assim a aceitacdo, a formacdo de vinculo com o novo ser,
desestabilizando a rotina dessa familia, obrigando-os a modificar papeis e projetos de vida.
Nesse estudo, observou-se, de acordo com relatos das esposas, que além do apoio ofertados
pelos pais, estes desenvolveram cuidado, afetividade e preocupacgéo para com o filho. Estes
tendem a travar uma luta para conciliar o trabalho e a parentalidade.

Segundo o estudo de Rabello e Rodrigues (2010) dentre as maes de criangas com
necessidades especiais e dependentes de tecnologia, poucas sdo as que trabalham, sendo
que algumas delas tiveram que abandona-lo. Este estudo afirma ainda que dentre as
dificuldades para o trabalho esteja a razdo de desempenhar o papel de cuidadora principal
da crianca.

Segundo Silveira e Neves (2012, p.78):

Diante da necessidade especial da crianca, a familia utiliza artificios que véo
desde o cuidado centrado na preservacdo da salde da crianga até a busca
incessante de sua recuperagdo. Cuidar deste filho passa a fazer parte do cotidiano
familiar, tornando-se uma forma de ocupar-se, de sentir que estd fazendo algo
para manter a vida desta crianca.
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Vieira e Lima (2002), Rabello e Rodrigues (2010) afirmam que as criangas,
adolescentes e as familias das criancas com doenga cronica, experienciam desgastes
fisicos, psicoldgicos e crises econdmicas devido aos sinais e sintomas da doenca,
principalmente quando estes passam pelo processo do tratamento. Eles conhecem
modificagdes no cotidiano de suas vidas, como liberdade pessoal, vivenciando a separagéo
do convivio de seus familiares e ambiente; sensacdo de abandono e desordens emocionais,
principalmente causadas pela ruptura do cuidado para com os outros filhos.

Sé e Oliveira (2017) relatam, em seu artigo, a experiéncia de pais de criancas com
microcefalia, os quais tendem a se abster de atividade de lazer mostrando um isolamento
social da familia em funcdo da chegada do filho com deficiéncia, sendo considerado
apenas como momentos de divertimento a ida a casa de tios, avos e a igreja.

Para tal isolamento, os autores justificam como sendo em decorréncia da
dificuldade financeira devido a sobrecarga de gastos com: medicamentos, consultas,
transporte, aparelhos de reabilitacdo, energia elétrica; a sobrecarga fisica sofrida durante o
dia-a-dia ou a dificuldade em se deslocar para os lugares ocasionados pela falta de
acessibilidade dos ambientes (SA; OLIVEIRA, 2017; VIEIRA; LIMA, 2002; RABELLO;
RODRIGUES, 2010)

Diante das necessidades de cuidados incessantes, como constantes visitas ao
médico, da rotina pré-estabelecida de administrar a medicacdo e hospitalizacdo dos
sujeitos, o cotidiano da familia se modifica, atingindo todos os que convivem com a
crianca, mostrando a necessidade de re(organizacdo) da dinamica familiar, que passam a
buscar alternativas para manter esse cuidado (SILVEIRA; NEVES, 2012; CASTRO;
PICCINNI, 2002).

Pinheiro e Longhi (2017) relatando a experiéncia de Claudia, fundadora da UMA -
Unido de Maes de Anjos - associacdo de méaes de criangas com microcefalia devido Zika
virus residentes no estado de Pernambuco, afirma que essas mées passam pelo dilema da
urgéncia. Estes relatam que essa se faz devido a duas ordens. A primeira esta relacionada a
necessidade da assisténcia a ser oferecida as criangas com microcefalia, uma vez que
guanto menos retardado for o tratamento, maiores serdo as chances de minimizar os efeitos
da doenca sobre a crianga; a segunda, seria a visibilidade das demandas das familias para
garantir politicas publicas direcionadas as suas necessidades especificas, antes que a
doenca fosse controlada e estas caissem no esquecimento.

Outro ponto que esses autores ressaltam consiste nas constantes rotinas biomédicas

e de assisténcia terapéutica que sdo propostas pelos médicos. No inicio, tanto no que se
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refere aos exames para definir o diagnostico, quanto dos tratamentos especializados que
sua crianga precisava para ter uma melhor qualidade de vida.

Diante do desconhecido acerca desta doenca, esses pais, juntamente com as equipes
de saude, tém construido conhecimentos cientificos a partir do cotidiano dos cuidados,
ampliando acerca do saber pratico, mediante uma realidade que envolve diferentes saberes
(PINHEIRO; LONGHI, 2017).

Segundo Silveira e Neves (2012) os cuidadores de criancas com necessidades
especiais tendem a procurar suporte na religiosidade e na espiritualidade, como rede de
apoio, na busca de continuar acreditando na recuperacdo da crianca, bem como em
procurar significados para dar sentido a vida ou a morte da crian¢a, quando existe a
possibilidade. Silveira e Neves (2012) afirmam que quando ha a probabilidade de
falecimento da crianca, ainda assim a mde demonstra empenho nos cuidados, pelo fato de
ter que devolver esse filho a Deus.

No tocante a parentalidade paterna, observa-se que esta tem sido, nos ultimos dias
objeto de estudo nas ciéncias sociais e da saude. Entender os significados da parentalidade
na perspectiva de pais, mediante a andlise de discurso, permitiu ndo sO apreender o
significado de ser pai, compreendendo os significados singulares a esses sujeitos, mas
também as representacdes de sentidos que perpassa o ideario de uma época.
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3. OBJETIVOS

3.1 GERAL

Compreender o significado da parentalidade paterna e o cuidado em salde na perspectiva

do pai de criangas com Sindrome Congénita por Zika virus no sertdo da Paraiba.

3.2 ESPECIFICOS

v' Compreender o significado de ser pai diante da realidade de ter uma crianca com
sindrome congénita por Zika virus.

v Analisar como se constitui o cuidado em saide pelo pai, na dindmica da familia e
na interface da parentalidade paterna, as criancas com a sindrome congénito por
Zika virus no sertdo da Paraiba.

v Entender as transformacdes ocorridas na dinamica das familias das criancas com
sindrome do Zika congénito, na perspectiva do pai.

v Apreender as representacdes elaboradas no discurso do pai acerca das dimensdes da
parentalidade e do cuidado e relaciona-las com as transformacgfes contemporaneas

na familia.
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4 METODO

4.1 TIPO DE ESTUDO

Para responderaosobjetivos propostos ao estudo, utilizou-se uma abordagem de
cunho qualitativo, do tipo exploratério para coleta dos dados empiricos.

De acordo com Silveira e Cérdova (2009) a pesquisa qualitativa estd voltada para
aspectos realisticos que ndo sdo mensurados por meio de numeros, buscando entender e
explicar as dindmicas das relagdes sociais e culturais. Nesta perspectiva, a pesquisa
qualitativa tem como objetivo compreender e descrever como e porquede as coisas
acontecerem de tal forma e, assim, tentar coletar informag6es complexas e detalhadas.

No contexto da salde a pesquisa qualitativa procura entender o significado
individual ou coletivo que os processos salide-doenca representam para a vida das pessoas.
Nesta perspectiva busca-se compreender o que os fendmenos salde-doenca e da vida em
geral representam para esses atores sociais ou, melhor dizendo, tenta-se entender a fundo
as representacOes que essas pessoas possuem do fendmeno estudado, a parentalidade e o
cuidado em saude pelo pai a partir de suas experiéncias de vida. “O significado tem funcéo
estruturante: em torno do que as coisas significam, as pessoas organizardo de certo modo
suas vidas, incluindo seus proprios cuidados em saude” (TURATO, 2005, p.509).

No presente estudo a escolha dessa abordagem potencializa a participacdo ativa dos
pais de criancas com sindrome congénita no contexto do Zika virus no que se refere aos
significados e sentidos das experiéncias destes acerca da parentalidade e o cuidado em
salde, pelo pai, tentando compreender as dimens@es subjetivas e coletivas desse fendmeno
(CRESWELL, 2008; TURATO, 2005).

O estudo exploratério visa proporcionar maior familiaridade com o problema.
Desta forma busca-se descobrir fatos de intuicdes existentes e/ou tentar o aprimoramento
de ideias, possibilitando, com isso, a consideracdo dos mais diversos aspectos concernentes
ao fato estudado, tornando mais explicito e possivel de se construir hipdteses, clarificar e
modificar conceitos (GIL, 2002; LAKATOS & MARCONI, 2003).

Nessa perspectiva, o presente estudo lancara um olhar compreensivo sobre a
realidade vivenciada pelos pais de criangas com sindrome congénita devido ao Zika virus
na busca de entender os diversos aspectos que dizem respeito a parentalidade paterna e ao

cuidado, além de clarificar, aprimorar e construir ideias sobre esses fatos. Assim, visa-se
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possibilitar um estudo preliminar com vistas desenvolver e refinar hipdteses (PIOVESAN
& TEMPORINI, 1995).

4.2 PARTICIPANTES, PERCURSO DO TRABALHO EM CAMPO E CAPTACAO
DOS PARTICIPANTES

Os participantes do estudo foram pais de criangas que apresentam sindrome do Zika
congénito no sertdo da Paraiba.

Para a captacdo dos pais inicialmente o pesquisador entrou em contato com a
Secretaria de Saude do municipio de Patos, no departamento de vigilancia epidemioldgica,
momento no qual foi solicitada a lista com o nome dos pais de criancas nascidas com
diagnostico suspeito de microcefalia e que tinha relacdo com o Zika virus. Mediante o
pedido feito, foi entregue uma lista com 0s nomes de catorze maes de criangas que
apresentavam alguma sindrome congénita com suspeita de relacdo com o Zika virus, com
0S seus respectivos enderecos. De inicio, o pesquisador pensou em trabalhar com o
universo de pais que se encontravam na lista e que cumprissem o critério de inclus&o.

O pesquisador, de posse da lista, entrou em contato pessoalmente com as mées que
constavam nos enderecos dalista e que residiam na cidade de Patos. No que se refere aos
nomes na lista, que residiam em outros municipios circunvizinhos e que estavam
localizados na mesorregido do sertdo, no total de dez familias, o pesquisador procurou
entrar em contato com as secretarias de saude dos municipios onde moravam estas maes
com o intuito de receber o nimero de telefone dos pais das criangas em questdopara, assim,
manter contato com 0s mesmos. Os contatos, além de servir para fazer junto a elas uma
interlocucdo para ter acesso aos pais e convida-los para participar da pesquisa, serviu

também fazer uma triagem, conforme os critérios de inclusao:

» Os pais deveriam apresentar filhos com diagnostico — confirmado, suspeita e
em investigagédo — de sindrome Gongénita por Zika virus.

» A crianga apresentar, no momento da entrevista, até trés anos de idade,
periodo em que se iniciaram o surgimento de casos da sindrome no
Nordeste e por ser o tempo de maior demanda dos cuidados infantis.

» Os pais deveriam apresentar residéncia fixa no sertdo da Paraiba, uma vez

que esta mesorregido do estado apresenta condigdes sOcio-econdmicas e
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culturais singulares as outras regides da Paraiba em funcdo das condicGes
ambientais, de producdo, de renda e colonizacao.

» Foram considerados como pais 0s sujeitos que apresentavam uma relagédo
afetiva, para além do bioldgico e juridico, construida na interacdo destes

com a crianca.

O pesquisador, apdés momento anteriormente descrito e ir ao encontro das quatro
familias que se encontravam na lista e residiam em Patos, observou que duas se
encontravam dentro do critério de inclusdo. Uma das familias se encontra fora dos critérios
de inclusdo, ou seja, em uma das familias a mée era garota de programa e ndo apresentava
um companheiro fixo e uma familia ndo foi encontrada pelo endereco, apesar dos contatos
estabelecidos com a rede de satde do municipio ndo foi possivel encontra-la. Mediante o
contato estabelecido e diante da posicdo afirmativa dos pais para a pesquisa foram
agendados dia, hora e local para que a entrevista acontecesse.

No que se refere aos nomes na lista que residiam em outros municipios
circunvizinhos, no total de dez familias, o pesquisador ndo conseguiu contato com quatro
médes: uma delas se encontrava residindo no municipio de Sdo Paulo, duas delas os
telefones fornecidos ndo atendiam, uma das familias ndo foi identificada no municipio a
qual a notificagdo apresentava como endereco.

Das seis familias restantes da notificacdo e que residiam em cidades do sertdo
préximo a cidade de Patos, trés familias no momento do contato telefonico afirmaram que
seus filhos apds os exames o diagndstico para sindrome congénita por Zika virus foi
descartada e, destas, uma apresentava microcefalia em funcdo da ingestdo de mecénio
durante o parto.

Outra familia recusou-se a participar da realizacdo da pesquisa uma vez que 0S
componentes apresentavam fragilidades emocionais em decorréncia do 6bito da crianca
que aconteceu no dia posterior ao nascimento dela. Uma das mées, apesar de nao ter sido
encontrado o numero do telefone nos dados da secretaria de saude, por intermédio de um
aluno que residia na cidade, o pesquisador deslocou-se até a casa da mesma. Contudo ela
se encontrava separada do companheiro, a mae apresentou inimeros obstaculos para que
houvesse a localizacdo do pai, recusando-se inclusive a fornecer o nimero do telefone
dele, o que tornou impossivel contata-lo. Uma das familias conseguiu contato via telefone

e mediante aceite de participacdo foi marcado dia, hora e local da entrevista.
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Mediante o universo reduzido de participantes, ou seja, restando apenas trés
familias, que se encontravam entre os critérios de inclusdo na pesquisa e aceitaram
participar e a dificuldade de manter contato com os pais devido a mediacao que era feita a
partir da mée e estas, as vezes, impossibilitarem o contato com eles, foi utilizada a técnica
bola de neve na busca de captar novos participantes.

Esta técnica é considerada como uma forma de captacdo de amostra que utiliza
cadeias de referéncias, ou seja, o0 participante da amostra € convidado para colaborar na
pesquisa mediante a rede de contatos que ele possui. Ela configura-se como uma tatica que
se mostra eficaz para identificar populagdes minoritérias, excluidas e que séo de dificil
acesso ou pouco estudadas (VINUTO, 2014).

Através desta técnica - ou seja, mediante um ponto inicial de indicacéo (indicacdes
de: conhecidos, instituicdes, outros pais de crian¢as com sindrome congénita) entrou-se em
contato com outros pais, que ndo se encontravam o nome na lista inicial fornecida, via
contato telefone ou pessoalmente por parte dos pesquisadores, para serem convidados a
participar da pesquisa - houve a identificacdo de outras oito familias que apresentavam
criancas com sindrome congénita em funcao do Zika Virus.

Das familias encontradas duas ndo participaram da pesquisa, encontrava-se uma
mé&e que marcou sucessivas vezes a entrevista, contudo, no momento de confirmar a hora e
o local para a realizagdo da mesma, esta apresentava inumeros pretextos na tentativa de
escapar do assunto em questdo. Entre os subterflgios apresentados estava o fato de dizer
gue 0 esposo encontrava-se constantemente trabalhando e por isso ndo poderia receber o
entrevistador, impossibilitando, com isso, a realizagdo da entrevista. Em outra familia a
mée da crianga recusou-se a fornecer o contato do pai e em seus discursos afirmava que
“Era muita entrevista e que estas nao traziam nada de bom para nds” (sic).

Do restante, seis pais, ap0s entrar em contato pessoalmente com eles, afirmaram
aceitar participar da pesquisa. No dia agendado, conforme horario de melhor conveniéncia
para os entrevistados, garantindo o conforto e a privacidade, foi dado inicio a pesquisa
fazendo a leitura e assinatura do Termo de Consentimento livre e Esclarecido (Apéndice
B). ApGs o aceite do participante, foi iniciada a entrevista, que foi gravada mediante
autorizacdo do mesmo.

Cabe ressaltar ainda que mesmo mediante os critérios de incluséo, acima citado,
nesse estudo foram incluidos Joel, um dos pais de crianca com sindrome do Zika
congénito, que apesar de morar em uma cidade do Pernambuco, tal regido apresenta

semelhangas culturais e sociais ao do contexto estudado da Paraiba e também este sujeito
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faz moradia sazonal em uma cidade da Paraiba onde residem a mée e o filho, viabilizando-
se assim a inclusdo deste como participante. Levando em consideracdo essa condicdo de
ser pai, anteriormente citado, foi incluido também o sujeito, por nome Silvestre, que € avo
da crianca, e que a mde e 0 mesmo o reconheciam como sendo o pai da criangca em virtude
da dimenséo relacional estabelecida nos cuidados do dia-a-dia com a crianca.

Aamostra é ndo probabilistica, escolhida de forma intencional. O nimero de
participantes ndo definidos a priori, mas ao longo da coleta de dados, de acordo como as
informacbes foram sendo produzidas e os participantes aceitavam em participar da
pesquisa, utilizando-se do que preconiza o critério de saturacdo teorica. Desse modo, as
informacdes relatadas pelos participantes da pesquisa serdo coletadas até ser alcangado um
corpus de falas cuja produtividade de significados singulares seja significativa, momento
este detectado a partir da percepcdo de que 0s novos depoimentos pouco acrescentariam,
de original, no material empirico ja coletado (FONTANELLA; RICAS & TURATO,
2008).

Figure 1: Fluxograma com captacdo dos participantes em estudo

Lista de Bola de neve
notificacdo .
15 familias 8 familias
Municipios
" circunvizinhos
‘ 11
Aceitaram . . ,
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Fonte: Dados do pesquisador

4.3 LOCAL DO ESTUDO

O presente estudo foi realizado na mesorregido denominada sertdo do paraibano.

Esta se configura como uma das quatro regides do estado, composta por 86 municipios. A
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partir da nova divisdo regional do Brasil, proposta pelo IBGE em junho de 2017, essa
mesorregido se dividiu em duas regides geogréficas intermediarias, sendo elas: Patos e
Sousa-Cajazeiras. A populacdo dessa mesorregido € estimada em 897.162 habitantes
segundo dados do IBGE (BRASIL, 2017).

Tal regido se encontra geograficamente inserida no poligono do semiarido brasileiro,
caracterizado por clima semiérido - baixas precipitacdes pluviométricas, solo arido e em
processo de desertificacdo — vegetacdo de caatinga e irregularidades de chuvas. Essa
mesorregido apresenta como producdo de renda a fruticultura, comercio, bovinocultura
leiteira, a industria, as producbes agroecologicas e o turismo (BRASIL, 2017;
BRASILEIRO, 2009; GARRIDO & DINIZ, 2015).

Figure 2:Mapa do estado da paraiba localizando a mesorregido do sertdo e a cidade de Campina
Grande-PB

Fonte: Wikipédia

Esta regido por apresentar a irregularidade das chuvas, ciclos de fortes, estiagens e
secas chegando a atingir a regido em intervalos que vdo de poucos anos a décadas, se
mostra com um dos grandes obstaculos ao desenvolvimento econdmico e produtivo na

regido intensificando ainda mais as desigualdades sociais do lugar (MORENGO, 2008).
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Tal regido é marcada por manifestacdes de fé, principalmente da tradicdo judaico-
cristd através do catolicismo, conformando como tracos marcantes da identidade sertaneja
manifestos nas tradi¢Bes, em rituais, conviccdes, criacdes coletivas, preceitos doutrinarios,
manifestacdes coletivas, na economia, na arquitetura que conformaram paisagens e através
de geossimbolos que assumem uma dimensdo simbdlica de expressdo de identidade
(PONTES, 2014).

A regido € composta por seis gerencias regionais de satdes localizadas nas cidades
de Patos, Pianco, Princesa Isabel, Sousa, Cajazeiras e Catolé do Rocha. Apresenta mais de
doze unidades hospitalares. Destes hospitais, no que se refere a redematerno-infantil, um
hospital de atendimento infanto-juvenil e uma maternidade de referénciaem atendimentos
de alta complexidade.

De acordo com os recortes de fala de alguns pais e as anotacdes retiradas do diario
de campo, no que se refere a rede de cuidados criada para dar atencdo a criancas com
sindrome do Zika congénito o fluxograma se dava conforme abaixo descrito.

Em relacdo aos cuidados iniciais durante a gestacdo pode-se destacar que a maioria
das mdes foram acompanhadas durante a gestacdo pelas Estratégias de Saude da Familia
para as quais eram referenciadas. Quando diagnosticado no feto a presenca de uma mé
formagé@o congénita as maes eram encaminhadas para a Maternidade Peregrino Filho,
localizada na cidade de Patos-PB, uma vez que ela é considerada como referéncia
ematendimentos a gravidez de risco na mesorregiao do sertdo paraibano.

Apds o nascimento dos primeiros casos de criangas com sindrome congénita e
diante o aumento da demanda a Maternidade Peregrino Filho criou em seus
estabelecimentos um ambulatério de servico especializado ao atendimento as quais
forneciam as criancas, que moravam proximo a cidade de Patos, atendimentos em:

psicologia, fisioterapia, médico pediatra e fonoaudidloga.

Com o passar de dois anos esse servico chega ao seu fim devido as diretrizes
propostas pelo projeto Viver Sem Limite - plano nacional de direitos da pessoa com
deficiéncia - e da Politica Nacional de Salde da pessoa com deficiéncia. A partir dai
subsidiou-se a implantacdo da Rede de Cuidados as Pessoas com Deficiéncia e a
instituicdo e criacdo do Centro Especializado em Reabilitagdo (CER). Desse momento em
diante as acOes de reabilitacdo passaram a serem feitas nesses centros (PEREIRA,;
MACHADO, 2015).
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O Centro Especializado em Reabilitagdo (CER) se configura como um ponto de
atencdo ambulatorial especializado em reabilitacdo e tem por objetivo realizar servicos de
diagnostico, tratamento, concessdo, adaptacdo e manutencdo de tecnologia assistiva. Este
se constitui como referéncia para a rede de atencdo a saude da pessoa com deficiéncia no
territério (PEREIRA & MACHADO, 2015).

A mesorregido em estudo ainda apresenta dois Centros Especializados em
Reabilitacdo (CER), localizados na cidade de Patos e Princesa e Isabel, e um para ser
inaugurado na cidade de Sousa.

Apos a reorganizacdo dos servigos do CER na cidade de Patos, o ambulatério da
maternidade repassou o0 cuidado dessas criangas para 0 mesmo. Segundo 0s dados
coletados com os pais e registrado no diario de campo, concomitante aos servicos do
CERPOD (CER-PATOS) também sdo oferecidos, nos municipios onde as criancas
residem, sessdes de reabilitacdo com fisioterapeutas, que acontecem em policlinicas e/ou
no NASF.

Foi observado também que as criancas que residem em cidades mais distante de
Patos também eram atendidas nos servicos das policlinicas e/ou NASF das cidades em que
moravam ou em cidades-p6los em salde, mas também que seus pais tendiam a pagar
profissionais com busca a suprir as deficiéncias de ofertas de servicos de saude por parte
do Estado.

Em paralelo a esses atendimentos anteriormente citados essas criangas ainda sdo
atendidas pela Caravana do Coracdo. Trata-se de uma iniciativa do Governo do Estado da
Paraiba, atraves da Rede de Cardiologia Pediatrica da Paraiba (RCP) em parceria com a
ONG Circulo do Coracédo de Pernambuco.

Este tem como objetivo fazer visitas as cidades do interior da Paraiba
proporcionando mutirGes de triagens, consultas e exames cardiologicos se configurando
como um servigo especializado multidisciplinar tanto para gestantes com idade gestacional
de 22 a 28 semanas e bebés que apresentam algum tipo de cardiopatia, como também
recentemente passou a assistir criangas com microcefalia.

Em funcéo da fragilidade em saude as criangas desenvolvem algumas patologias ao
longo do percurso de vida na qual os pais levam as criancas até a Estratégia de Saude da
Familia. Quando o problema se agrava sdo levadas a um dos 12 hospitais, na propria
cidade ou da cidade mais proxima.

Essas criangas também sdo atendidas na cidade de Campina Grande em dois centros

especializados no atendimento a criangas com sindrome congénita por Zika virus que sao:
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IPESQ e o CER de Campina Grande, antiga AACD. O IPESQ € uma organizacdo civil,
filantropica, fundada no ano de 2008, localizado na cidade de Campina Grande — Paraiba, e
desenvolve pesquisas na area de saude infantil, direitos sexuais e reprodutivos da mulher.
Foi a partir das intervencdes feitas pela medica Adriana Melo, especialista em
medicina fetal, que tiveram inicio as primeiras descobertas da associacdo entre a sindrome
congénita e o Zika virus. Desde 2015 até os dias atuais este instituto tem desenvolvido
pesquisas e tratamento especializadosdirecionados a criangas com sindrome congénita
devido ao Zika virus, constituindo-se, assim, como um centro de referéncia para o

atendimento a essas criangas no estado da Paraiba.

4.4 INSTRUMENTO

Diante da estratégia de investigacdo de pesquisa, na qual se buscou nas narrativas
as experiéncias e os significados de parentalidade ancorados nos cuidados em salde
praticados pelos pais, 0 pesquisador langou mao de um importante instrumento de pesquisa
qualitativa que é a entrevista em profundidade.

A entrevista em profundidade é um instrumento de pesquisa que possibilita
estabelecer um coldquio, ou seja, uma relacdo intersubjetiva, na qual o pesquisador faz
assinalacGes sobre a tematica em questdo e o entrevistado responde as mesmas embasadas
em suas experiéncias vividas (MORE, 2015; POUPART, 2010).

No estudo em questdo seguiu-se um roteiro (Apéndice A) construido por perguntas
abertas a partir das perspectivas dos objetivos em estudo, concedendo ao entrevistado a
condicdo de falar livremente 0 que vier a mente sem que 0 entrevistador intervisse na
dindmica do discurso, salvo em momentos que pudesse aprofundar sobre a tematica em
questéo.

Esse instrumento possibilitou apreender junto aos participantes o conjunto de
valores, crencas e normas emergidos nas representacOes por eles elaborados acerca de
como se da a parentalidade e o cuidado em saude pelo pai, cujas producbes de
significadoencontram-seancoradas na dindmica da vida dessas familias permitindo
conhecer em profundidade como as vivéncias acontecem ou se manifestam (TURATO,
2005).

Durante e ao término das entrevistas o pesquisador - mergulhado pessoalmente na

vida das pessoas, de modo a partilhar as suas experiéncias - tomou nota em um diario de
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campo acerca do periodo de interagdes sociais entre o investigador e 0s sujeitos no campo
estudado, ou seja, de notas descritivas — descri¢do dos participantes e do cenario fisico,
expressdes e reacOes dos pais entrevistados e o relato de determinados eventos ou
atividades acerca dos cuidados em saude dentre outros topicos que se faziam relevantes
para o estudo - e notas reflexivas - das impressdes dos relatos, ou seja, as especulagoes,
sentimentos, problemas, ideias e pressentimentos por parte do pesquisador (CRESWELL,
2008).

As entrevistas foram realizadas na residéncia dos pais das criancas, cenario natural
na qual ocorre o fendmeno estudado, pois é neste contexto onde se d& a interacdo de vida
dos sujeitos, sendo possivel observar as esferas de vida do sujeito, as suas conjecturas de
vida familiar e social, ou seja, locus onde acontecem as experiéncias singulares da vida dos
participantes marcada pelos condicionantes histéricos, sociais e econémicos bem como o
local de cuidado as quais as criangas se encontram inseridas.

Uma parte das entrevistas foi feita individualmente com os pais e outra na presenga
da companheira da crianca. Observou-se quando da presenca da ultima os pais adquiriam
tendéncia a ficarem mais timidos e buscarem responder as perguntas conforme o que elas
pensavam. Eles tendiam a ndo camuflar suas respostas com que era aceitavel socialmente
pelo pesquisador uma vez que via ser corrigido com versGes mais proximas do real. As
mées pareciam saber mais informagdes a respeito do cuidado do dia-a-dia e dos cuidados
em saude. Ainda foi denotado que quando elas se encontravam presentes eles tendiam a
buscar mais informac6es nos relatos das mesmas para completar as suas informacdes.

As entrevistas foram gravadas em arquivo de &udio com o consentimento dos
entrevistados e posteriormente transcritas. As informagdes coletadas foram utilizadas
exclusivamente para fins académicos e qualquer dado que permita a identificacdo dos

participantes foram protegidos e nao divulgados.

4.4 PERCURSO ANALITICO E INTERPRETATIVO

No que se refere aos discursos emergidos a partir do instrumento utilizado foi
realizada a interpretacdo dos significados destes, ou seja, foram identificados o querer-
dizer dos discursos acerca da parentalidade e de cuidados em sadde pelos pais de criangas
com sindrome congénita por Zika virus adotando-se para tanto o referencial teorico

metodoldgico da Analise de Discurso (AD).
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Segundo Caregnato e Mutti (2006) a Andlise de Discurso pode ser entendida como
uma disciplina de interpretacdo de discursos (linguagem) fundada pela aglutinagdo
epistemoldgica das areas da linguistica, do materialismo histdrico e da psicanalise. Com
esse metodo o pesquisador pretende interrogar os sentidos produzidos na fala do sujeito.
Tais materiais podem ser verbais como também ndo verbais, ou seja, signos e significantes
(orais ou escritos), imagens ou linguagem corporal.

Caregnato e Mutti (2006) chegam a afirmar que:

A Anélise de Discurso (AD) trabalha com o sentido e ndo como contetdo do
texto, um sentido que ndo é traduzido, mas produzido; pode-se afirmar que o
corpus da AD ¢é constituido pela seguinte formulagdo: ideologia + histéria +
linguagem. A ideologia é entendida como o posicionamento do sujeito quando se
filia a um discurso, sendo o processo de constituicdo do imaginario que esta no
inconsciente, ou seja, o sistema de ideias que constitui a representacdo; a histéria
representa o contexto socio historico e a linguagem é a materialidade do texto
gerando ‘pistas’ do sentido que o sujeito pretender dar (p.681).

Tal linguagem € um discurso atravessado por uma memoria coletiva constituida no
contexto social. O sujeito que fala pode ter a nocdo de que esse discurso seja singular,
possui uma propriedade e que se tem controle sobre 0 mesmo, contudo ndo apresenta
ciéncia de que este esteja estruturado em um continuum, uma vez que os significantes por
ele elaborados ja fazem parte de uma ideologia compartilhada em seu meio social
(ORLANDI, 2001).

A andlise de Discurso ndo pretende dissociar o discurso a rede de memoria e
trajetos sociais, mas considera-os pela possibilidade de existéncia de relacdo
destas com filiacBes tedricas na organizacdo de memorias e de relagBes sociais
organizando-se em redes de significantes (GOMES, 2016, p.36).

Partindo desses principios e ao se estudar a parentalidade de criangas com sindrome
do Zika congénita o presente estudo deu aos pais a possibilidade de falar sobre os
significantes que permeiam o seu cotidiano no que se refere a parentalidade e aos cuidados
em saude e a Analise de Discurso (AD) possibilitou compreender o sentido marcado por
uma histéria e uma ideologia que, apesar de ser singular, compartilha e representa-se
através de um coletivo, ou seja, os discursos materializados através da linguagem tém
relacdo com um contexto social e historico.

O presente trabalho construiu uma trajetoria de analise, com vistas a organizar um

percurso de procedimentos sistematizados para a analise e descricdo do material coletado,
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constituido por cinco etapas. Tais etapas foram formadas por um conjunto de técnicas
parciais, mas complementares entre si, que serviram como um percurso, com objetivo
didatico, para o tratamento dos dados: transcri¢cdo, organizacdo, analise e interpretagéo.
Este percurso foi construido a partir de referencias e pressupostos da escola Francesa e
autores como: Orlandi (2001), Lima et. al (2017), Caregnato e Mutti (2006).

As etapas que constituem esse percurso foram constituidas em um primeiro instante
pela transcricdo das entrevistas, ou seja, a materializacdo linguistica do discurso. A
segunda etapa foi denominada de leitura flutuante do material. A terceira etapa consistiu
na organizacdo do corpus de andlise. ApoGs a organizacdo do corpus realizou-se a quarta
etapa que tem por objetivo a analise dos significantes na busca de apreender e compreender
a formacdo discursiva e ideoldgica presente nas categorias. Finalmente, foi realizada a
quinta etapa na qual foi feito o tratamento dos dados a partir da significacdo e interpretacao
das unidades de sentido.

A primeiraetapa foi a passagem da superficie linguistica para o objeto discursivo,
melhor dizendo, este € 0 momento em que o discurso se materializa em palavras. O
processo de transformar em palavras o discurso proferido por um sujeito em uma entrevista
deve-se ocorrer de forma fidedigna e literal das particulas discursivas, buscando produzir
0s sentidos tais como eles sdo na forma enunciada. Contudo, a materialidade linguistica faz
perder alguns recursos como ‘“elementos e microssistemas lexicais que organizam a
expressao da subjetividade linguistica” (LIMA et.al, 2017, p. 3).

Em funcédo disso o pesquisador fez a conferéncia de fidedignidade do discurso, ou
seja, 0 pesquisador ouviu a gravagao com o texto transcrito em méos para fazer corre¢des
dos erros e fez a demarcacdo da literalidade do discurso, ou seja, para fazer redigir os
recursos linguisticos, ndo ditos, mas que estdo presentes no discurso - através da entonacao
da voz, das pausas no pensamento, risos, perguntas e etc — e nos materiais do diario de
campo, foram empregados apontadores no corpus manuscrito, tais como (LIMA et.al,
2017):

e Reticéncias com parénteses (...): para fazer referéncia a uma interrupcdo do
pensamento.
e Interrogacéo (?): quando se faz uma pergunta.

e Exclamacéo (!): simbolizando surpresa, espanto ou énfase.
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e Virgula (,): para reproduzir uma breve pausa na fala que, posteriormente, foi dado
continuidade.

e Ponto (.): para significar a conclusdo de uma enunciagéo discursiva.

e Travessdo (__): demonstrando o comego da enunciagéo discursiva.

e Negrito: grafando a ampliacdo ou o abaixamento no tom da voz, risos, pausas,
choros, demonstracdes de concordancia (né, ta, hum hum) e outras particulas
linguisticas.

e ltalico dentro de colchetes: para apresentar os comentérios do pesquisador

esclarecendo a enuncia¢do ou motivando os sujeitos pesquisados a falarem.

A segunda etapa se constituiu como um momento de pré-exploracdo do material
transcrito, na qual o pesquisador debrugcou-se sobre o mesmo para fazer a “leitura
flutuante” — leituras exaustivas, de idas e vindas no material em analise e também das
anotacdes no diario de campo — do conjunto das entrevistas procurando se apropriar do
contexto do material de forma genérica, impregnando-se das ideias principais, além de
deixar fluir suposicoes, hipoteses que direcionaram a organizacdo de aspectos importantes
para a proxima etapa. Nesta etapa o pesquisador ndo apresenta maiores preocupacdes
quanto a sistematizacdo da técnica de analise (MACIEL & MELO, 2011; CAMPQS, 2004;
LIMA et.al, 2017).

A terceira etapa foi constituida pela organizacdo do corpus materializado. Segundo
Orlandi (2001, p. 30):

Os dizeres ndo sdo, como dissemos, apenas mensagens a serem decodificadas.
Séo efeitos de sentidos que sdo produzidos em condi¢fes determinadas e que
estdo de alguma forma presentes no modo como se diz, deixando vestigios que o
analista de discurso tem de aprender.

Foi necessario, diante de cada entrevista, fazer uma leitura mais criteriosa com o
objetivo de segmentar do material transcrito as unidades de sentido — determinando
recortes do material que apresentam significacdes comuns — com o intuito de classificar os
sentidos conforme as semelhancas e diferencas e, posteriormente, reagrupar em funcao das
caracteristicas comuns em uma dada unidade de sentido. Esta ultima deve ser entendida
como uma unidade que possui um agrupamento de um conjunto de dimensdes discursivas,
uma montagem de um corpus discursivo a partir da aglutinacdo dos varios recortes
constituidos dos materiais dos entrevistados, contudo intrinsecamente interligadas pelos

mesmos discursos, ou seja, apresenta uma interdiscursividade, ou seja, uma relagdo de um
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discurso com outros discursos. Tais unidades de sentido formam uma cadeia de
significantes engajando uma unidade de formacéo discursiva, ou seja, a construcdo de um
corpusno qual se considera o que é dito como algo produzido a partir de um lugar socio-
historico-ideologico determinado que o faz aglutinar as varias unidades de sentido em uma
unidade categorica de discurso (ORLANDI, 2001).

Diante esse material organizado foi realizada uma andlise de compreensdo do
processo discursivo, procurando entender nos significantes os sentidos que a linguagem
possui em nivel de enunciado, na qual o sujeito fala segundo sua subjetividade expressa
nos dispositivos analiticos, mas também a partir de um lugar no qual o mesmo é
atravessado pelas condicdes de producéo socio-histérico-ideoldgicas do discurso.

Nesse momento de fazer produzir sentido Lima et. al (2017) relatam a necessidade
de identificar os dispositivos analiticos. A identificacdo destes permite a captacdo dos
sentidos dos enunciados e suas expressdes, indispensaveis ao processo de revelagdo de
uma discursividade. Dentre os dispositivos analiticos podemos encontrar (LIMA et. al,
2017):

e A metafora, que é um fendmeno da semantica na qual um enunciado € tomado em
substituicdo de um ou mais termos da linguagem, por um mecanismo de
transferéncia contextual.

e A polissemia, esta é entendida como os multiplos sentidos produzidos pelo sujeito a
partir de um enunciado constituindo-se no diferente do ja dito. “Expressa uma
ruptura na continuidade discursiva e onde se tem a escassez do discurso e a
produgdo de novos sentidos” (LIMA et. al, 2017, p.3).

e A parafrase, nesta todo dizer apresenta algo que se mantém, melhor dizendo, em
diferentes formulacdes sempre se encontramsedimentando o0 mesmo sentido.

e O interdiscurso, neste o sujeito elabora um enunciado fazendo referencia a outros
recursos, em virtude de sua aproximagdo de pensamento com as posi¢oes
ideologicas com o mesmo. “No interdiscurso, o dizer também ¢é retomado em uma
relacdo de esquecimento que insiste em dizer algo que ja foi dito, mas que tem
status de algo novo e original para o sujeito” (LIMA et. al, 2017, p. 3).

e A negacdo surge no interior da memoria discursiva evidenciando o sujeito
constituido pelo esquecimento do que o determina. Segundo Lima et. al (2017) o

discurso permite um néo-sentido, uma tentativa de recusar aquilo que se anseia
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recalcar, o discurso ndo € aprovado a comparecer naquele contexto, e, portanto,
deve-se ser omitido. “Ao negar o inconsciente comparece no discurso através dos

atos falhos, dos lapsos e deslizamentos de sentidos” (LIMA et. al, 2017, p. 3).

Terminada a identificacdo dos dispositivos analiticos, foi a vez de identificar e
compreender a articulagdo do conjunto de enunciados discursivos que sdo produzidos a
partir de um lugar socio-histérico-ideoldgico no qual os sujeitos se encontram inseridos e
compartilham deste lugar, constituindo as formacdes discursivas. Segundo Orlandi (2001,
p.42):

Consequentemente, podemos dizer que o sentido ndo existe em si, mas €
determinado pelas posi¢des ideoldgicas colocadas em jogo no processo socio-
histérico em que as palavras sdo produzidas. As palavras mudam de sentido
segundo as posi¢oes daqueles que a empregam. Elas “tiram” seu sentido dessas
posigﬁes, isto é, em relacdo as formagOes ideoldgicas nas quais essas posicdes se
Inscrevem.

A partir dessa concepcdo € preciso entdo identificar o processo de producdo dos
sentidos, a sua relacdo com a ideologia e a compreensédo dos significados advindos dessas
formag0es discursivas.

A quinta etapa consistiu em fazer o tratamento dos dados e a nomeagdo das
unidades categoricas de discurso. Neste processo o pesquisador fez uma leitura de toda a
superficie discursiva — o conjunto de enunciados pertencentes a mesma formacao
discursiva - enquadrado em uma unidade categoria de discurso, nomeando-a, e juntamente
com os dados obtidos na etapa anterior procurar compreender a posi¢do que 0s sujeitos
ocupam em relacdo ao seu contexto socio-histérico-ideoldgico.

Nesta perspectiva € preciso compreender e por em relevo as informacdes fornecidas
pelas analises:

a) Por meio dos dispositivos analiticos, possibilitando indicar os provaveis e até
improvaveis efeitos de sentido do discurso bem como as vérias possibilidades de leitura
gue um discurso podera ou ndo assumir.

b) Na formagéo discursiva a posicdo social e a ideologia que permeia as relagfes
humanas, influenciando os sujeitos a tomarem certas atitudes e ndo outras, ou seja: a
historia de cada sujeito; o papel que desempenha na sociedade; o ponto de vista da pessoa
que fala; o lugar de onde fala, a imagem que fazem de si, mas também dos interlocutores e
do referente, determinando as condi¢es de producdo; a posicdo que o individuo é levado a

ocupar, inconscientemente, na sociedade, identificando e se assujeitando ideologicamente a
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grupos e classes sociais; 0s VArios sentidos produzidos, acerca de uma temaética,
mencionado e apoiado em um lugar socio historico determinado e atravessado por uma
ideologia; as relacbes de um discurso com outros discursos; as regras constitutivas de uma
formacdo discursiva, conceitos e diversas taticas capazes de apontar, descrever uma
formagdo discursiva, consentindo ou excluindo determinados enunciados ou teorias; a
formagéo social, ou seja, o lugar onde se estabelecem as relacdes entre as classes sociais
historicamente definidas, sustentando entre si relacbes de alianca, antagonismo ou
dominacéo e etc.

Ao chegar ao fim do descrito anteriormente foi estabelecido um dialogo com a
literatura pesquisa, para a fundamentacéo tedrica, e que fazia um cotejamento discursivo
social- histérico — ideoldgico de sentidos aproximados com o0s resultados obtidos no

estudo.

4.5 CONSIDERACOES ETICAS

Durante a realizagdo deste estudo foram consideradas rigorosamente as normas de
ética em pesquisa envolvendo seres humanos, segundo a resolucdo N° 466/2012 do
Conselho Nacional de Saude que rege sobre a ética da pesquisa envolvendo seres
humanos. Esta Resolucdo incorpora sob a ética do individuo e das coletividades 0s quatro
referenciais basicos da bioética: autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia e justica, entre
outros, e visa assegurar os direitos e deveres que dizem respeito a comunidade cientifica e
aos sujeitos da pesquisa.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Catdlica de Santos (Numero do Parecer — 060567/2017). A pesquisa iniciou apds 0s
individuos envolvidos na pesquisa aceitarem em participar do estudo de forma voluntaria,
a partir da leitura, compreensdo, verificacdo da compreensdo e assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), que foi impresso em duas vias, uma para o
participante e outra para o pesquisador conforme documento que consta no Apéndice B. A
preservacao da privacidade dos sujeitos foi garantida por meio do Termo de Compromisso
do Pesquisador.

Os riscos que a pesquisa poderia oferecer foram os desconfortos emocionais que
poderia surgir durante a entrevista. Portanto, os entrevistados poderiam interromper ou

desligar-se da pesquisa a qualquer momento. E, caso houvesse identificado sofrimento
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emocional nos participantes, o pesquisador, psicélogo com experiéncia profissional,
ofereceria acolhimento e encaminhamento para o servigo de atencéo psicoldgica do proprio
ambulatorio e/ou para a cidade de preferéncia do participante, contudo ao longo da
pesquisa ndo foi observado nenhum pai que veio a desencadear sofrimento psiquico apos a
pesquisa.
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5 RESULTADOS E DISCUSSOES

5.1 CARACTERIZAGAO DOS PARTICIPANTES

O presente estudo foi constituido por nove participantes do sexo masculino, estando
eles residentes na mesorregido do sertdo paraibano. Observou-se que os pais apresentaram
uma faixa etaria compreendida entre 21 a 55 anos havendo uma predominancia dos
sujeitos na faixa etaria dos 20 anos.

Do conjunto de pais do estudo cinco deles, no momento da entrevista, se
declararam estarem casados e 0s demais se apresentavam em unido estavel com a genitora
das criangas, dois desses pais ndo residiam na mesma residéncia com a crianga e a mae,
embora mantivessem contato cotidiano com 0s mesmos.

Com relacdo a escolaridade, esta variou entre o ensino fundamental e 0 médio
incompleto, existindo dois sujeitos com ensino médio completo e apenas um sujeito com
ensino superior completo.

A grande maioria dos participantes, no momento em que foram entrevistados, se
declarou fazendo “bico” e empregos temporarios - nos relatos do caderno de campo esses
sujeitos fazem mencéo de justificativa a este fato em funcéo da grave crise econémica pela
qual o Brasil vem enfrentando, bem como a estiagem climética pela qual o interior
paraibano vem passando nos altimos tempos- nas areas de: mecénica, construcdo civil,
seguranca e comercio, e apenas o0 sujeito com nivel superior era prestador de servico do
governo do estado da Paraiba como pedagogo. Grande parte das familias sobrevive com
uma renda salarial de apenas um salario minimo e somado a este o Beneficio de Prestagdo
Continuada recebido pelos filhos do governo brasileiro, os demais ndo ultrapassam a cifra
de dois salérios.

A maioria das familias declarou-se praticante da religido catélica. Dos nove pais,
quatro deles se encontravam exercendo sua parentalidade pela primeira vez e um dos
sujeitos que se encontrava exercendo a mesma era avl da criangca. No que se refere aos
servicos de saude prestados as criancas estes ocorriam principalmente nas cidades onde

cada uma residia e também na cidade de Campina Grande e Patos.
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Quadro 1:Caracteristicas dos participantes da pesquisa - pais de criangas com sindrome do Zika
congénita do sertdo da Paraiba

Nome Idade Estado Escolaridade Profissao Renda Religido Posicdo Periodo do | Instituicdes
Civil Familiar do filho Diagnéstico onde realiza o
na prole tratamento
Carlos 26 Unido Médio Mecénico 1 salarios | Catdlica primogénito 16 dias ap6s 0 | Maternidade
Estavel incompleto + BPC* nascimento IPESQ**
Ronaldo 52 Unido Superior Pedagogo 2 salarioe | Cré em | terceira Trés  meses | Maternidade
Estavel Completo meio  + | Deus apos o parto. CER***
BPC Campina
Grande e Patos
HOPE****
Dantas 26 Casado Ensino Médio Operador de | 1salarioe | Catélico primogénito Meia hora | Prefeitura
Maquinas e | meio + apds o parto Séo Bento;
seguranca; BPC IPESQ;
CER Campina
Grande;
Silvestre 55 Casado Fundamental Descarregador 1 salario + | Catdlico terceira Sete meses CER Catolé
de caminh&o BPC Caravana
Coragdo
Beto 31 Casado Fundamental Comerciante 1 salario e | Evangélico sexto Ainda  sem | Acompanhado
meio diagnéstico pelo PSF
Joel 29 Unido Fundamental Serigrafia 1 salarios | Evangélico segundo Logo apdés | CER Patos e
estavel + BPC nascimento Campina
Grande
Medeiros 22 Unido Médio Entregador de Catdlico primogénita Maternidade,
estavel incompleto compras de | 1 salério + Durante a | equipamentos
supermercado BPC gravidez. de salde
cidade.
Alex 40 Casado Fundamental Ajudante de | 1 salarios | Catélico terceira Equipamento de
incompleto Pedreiro +BPC Apbs o | saude da cidade
Construgao civil nascimento. de Sousa;
IPESQ;
Rique 21 casado Médio Agricultor 1 salario + | Catoblico primogénito Durante a | IPESQ
Completo BPC gestagdo.

*BPC — Beneficio de Prestacdo Continuada  **IPESQ- Instituto de pesquisa professor Joaquim Amorim Neto
***CER Centro especializado em Reabilitacdo ****HOPE (Hospital de olhos de Pernambuco).

Fonte: Dados fornecidos a partir da coleta na pesquisa de campo com o instrumento utilizado e manuscritos do diario de
campo.

A seguir, para melhor caracteriza-los e compreender os sujeitos envolvidos na
pesquisa, 0s sujeitos serdo identificados por nomes ficticios e serdo mencionadas algumas
caracteristicas conforme os dados obtidos a partir do contato estabelecido com os
participantes no momento da entrevista e das anotagdes do caderno de campo.

Carlos, 26 anos de idade, apresentava unido estdvel com a mée da crianga, cujo
grau de escolaridade era ensino médio incompleto e se encontrava trabalhando no
momento da entrevista como mecénico. Apresentava residéncia fixa na cidade Patos. Com

uma renda familiar de dois salarios minimos, incluindo o beneficio de prestacdo
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continuada da crianga. Praticante da religido catdlica possuia apenas um filho, que era a
crianga que apresentava sindrome congénita devido ao Zika Virus. A crianga realizou
atendimento inicial na maternidade Peregrino Filho, em Patos e, atualmente,vinha sendo
acompanhada para estimulacdo, semanalmente, pelo Instituto de Pesquisa Professor
Joaquim Amorim Neto (IPESQ) e o Centro Especializado em Reabilitacdo (CER), na
cidade de Campina Grande.

Ronaldo, 52 anos de idade, relatou estar separado da primeira esposa e em uma
unido estavel com a mée da crianca que apresenta sindrome do Zika congénita. Reside na
cidade de Patos e em casa separada da atual companheira e do filho. O mesmo apresentava
grau de escolaridade superior completo e se encontrava trabalhando como prestador de
servico ao estado da Paraiba, com renda mensal de um salario minimo e meio. Declarou-se
crer em Deus. Possuia trés filhos, ocupando a crianga com sindrome congénita por Zika
Virus a terceira posicdo. O filho recebia acompanhamento por causa de comprometimento
da visdo em uma instituicdo do Recife, a cada seis meses, e se encontrava assistido pela
maternidade Peregrino Filho de Patos, até 0 momento que esta instituicdo forneceu as
intervencdes de reabilitacdo necessarias, uma vez que em janeiro de 2017 foi suspenso 0s
servicos. Ele era atendido também, de acordo com o agendamento, na caravana do
Coracdo. No momento da entrevista a crianca iria comecar a fazer acompanhamento no
CER de Campina Grande.

Dantas tinha 26 anos e residia na cidade de Sdo Bento. Apresentava-se casado com
a genitora da crianca, que é filho Unico do casal. Ele relatou ter o ensino médio incompleto
e trabalhar como “vendedor de redes” chegando a viajar para o Norte, Sul e Sudeste e que
atualmente tem deixado de fazer essas viagens longas em funcdo das necessidades da
crianca e da mae, trabalhando como operador de maqguinas e seguranca privado na cidade
onde reside. O filho era acompanhado regularmente por uma equipe de salde da cidade de
Sao Bento e também recebia atendimento duas vezes por semana, em dias alternados, no
IPESQ em Campina Grande, no CER Campina Grande e no Sara Kubitschek na cidade de
Fortaleza, a cada quatro meses.

Silvestre tinha 55 anos de idade e este, apesar de ser o avd da crianga, se
considerava pai dela, uma vez que o0 genitor da mesma nunca a reconheceu como filha. Seu
Silvestre esteve desempenhando a fungdo parental junto a crianca desde a gravidez. Este
residia na cidade de Catolé do Rocha, era catdlico, casado, apresentava grau de
escolaridade fundamental incompleto, trabalhava informalmente (quando tinha servico),

como descarregador de caminhdo e seu rendimento mensal era de um salario minimo,
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somado ao beneficio de prestacdo continuada da neta. A crianca recebia atendimento
apenas dos servicos do CER da cidade onde reside e também era acompanhada pela
Caravana do Coracéo, que faz um atendimento anual.

Beto, 31 anos, era casado com a genitora da crianca a qual ocupa a sexta posi¢do
perante a prole do casal. Ele cursou até a segunda série do ensino fundamental, era
evangélico e pequeno comerciante de géneros alimenticios no bairro em que reside na
cidade de Patos. A renda de sua familia era estimada em um salario e meio. A sua crianca
até o momento apresentava diagnéstico para possivel sindrome congénita devido ao Zika
virus, contudo, até 0 momento, constataram-se apenas problemas no seu crescimento. Vem
sendo acompanhada pelo PSF do bairro.

Joel, 29 anos, natural de Santa Cruz do Capibaribe-PE. Apresentava unido estavel
com a genitora da crianca, o qual por motivo de desempenhar suas atividades laborais na
cidade de Caruaru - PE mantem contatos esporadicos com a genitora e a crianga, pois mora
a mais de trezentos quilémetros de distancia. Seu relacionamento direto com ambas ocorria
apenas nas suas folgas, em feriados e férias do trabalho. O mesmo cursou até a quinta série
do ensino fundamental, trabalhava informalmente em serigrafias e apresentava uma renda
familiar de dois salarios minimos, contando com o Beneficio de Prestagdo Continuada
(BPC) da crianca. A crianca com sindrome congénita era o segundo filho do casal e seu
acompanhamento vinha sendo realizado pelo CER de Patos e de Campina Grande.

Medeiros, 22 anos, catolico, cursou até o ensino médio, natural de Condado-PB.
Apresentava unido estdvel com a genitora, a qual possuia apenas uma filha que se
desenvolvia sob a problemética da sindrome Congénita por Zika virus. Trabalhava
informalmente como ajudante de entrega em um supermercado e sua renda familiar era de
um salario minimo. A crianca era acompanhada pela Maternidade Peregrino Filho e
também por equipamentos de satde do municipio onde residia.

Alex, 40 anos, catolico, casado e pai de trés filhos, sendo este Gltimo acometido
pela sindrome congénita por Zika virus. O mesmo apresentava ensino fundamental
incompleto, trabalhava informalmente na construcdo civil e apresentava uma renda
familiar de dois salarios minimos. A crianca era acompanhada pelos equipamentos de
salde da cidade de Sousa, bem como pelo IPESQ.

Rique, 21 anos, cursou ensino medio completo, era catolico, casado com a genitora
da crianga com sindrome do Zika congénita, sendo esta filha Gnica do casal. Era mecénico
e atualmente trabalhava como agricultor, residindo na zona rural da cidade de Cajazeiras

com seus pais. A renda familiar era de um salario minimo mais o BPC da crianga. A
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crianca era acompanhada na cidade Campina Grande pelo IPESQ passando de segunda a
sexta na referida cidade para receber o tratamento uma vez que, devido a distancia entre
estas cidades de mais de quatrocentos quildmetros, tornava-se inviavel o deslocamento da

mée e da crianca diariamente.

5.2 O SIGNIFICADO DA PARENTALIDADE E O CUIDADO EM SAUDE A
PARTIR DA PERSPECTIVA DA ANALISE DE DISCURSO DE PAIS DE
CRIANCAS COM SINDROME CONGENITA POR ZIKA VIRUS

Ao longo do percurso histérico da humanidade a parentalidade vem sendo objeto de
discussdo tanto nas rodas de conversa no dia-a-dia do senso comum, como também no
campo cientifico. Conforme o tempo e as representacGes de ideias de uma época a
parentalidade é definida e estruturada das mais variadas formas possiveis.

Neste ensejo, se fizermos a pergunta: o que € ser pai e/ou mae? A nossos avos,
nossos pais e a nGs mesmos nos depararemos com representaces das mais distintas que
refletirdo concepg¢des singulares aos sujeitos, mas também as representacdes ideoldgicas,
sociais e culturais de uma época.

O presente estudo ao se debrucar sobre as representacfes de significado acerca da
parentalidade e do cuidado em saude por pais de criancas com sindrome congénita pelo
Zika virus permitiu a estes um momento de elaboracdo acerca de como se da a
parentalidade paterna no sertdo da Paraiba, mas também compreender os sentidos e anseios
de ter um filho com uma sindrome e as formas de assisténcia a saude a eles prestada, tanto
por esses sujeitos em estudo, como também pelas politicas puablicas em salde, bem como
tentou compreender os fatores limitantes para acao desses pais nesses cuidados.

Mediante a utilizacdo do roteiro para a analise desse material, como consta
transcrito no método, apds a analise dos discursos da entrevista dos pais foram definidas
quatro unidades categdricas de discurso, a saber: (1) Os significados atribuidos acerca da
parentalidade paterna; (2) A dinamica reacional e de enfrentamento por pais ao diagnéstico
da sindrome congénita por Zika virus; (3) O cuidado & crianga com sindrome congénita e a
participacdo do pai; e (4) As implicacbes do cuidado na vida dos sujeitos que exercem a
parentalidade. Estas unidades e seus respectivos ndcleos de sentidos estdo descritas na

tabela abaixo e serdo melhor analisados a seguir.
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Quadro 2: Unidades categoricas do discurso e unidades de sentido

Unidades categoricas do discurso

Unidades de sentido

Os significados atribuidos acerca da

parentalidade paterna

Planejamento e o0 ndo planejamento

Sentimentos

Religiosidade

Cuidados

Mudancas de vida

Dinamica reacional e de enfrentamento
por pais ao diagnostico da sindrome

congénita por Zika virus

Impacto diante o diagndstico

Religiosidade

Negacao

Afeto

Dependéncia

Presenca

O cuidado a crianca com sindrome

congénita e a participacao do pai

Formas de cuidado

O exercicio de cuidadosa crianca com

sindrome congénita por Zika virus

Fatores limitantes ao cuidado na perspectiva

dos pais

As implicagdes do cuidado na vida dos

sujeitos que exercem a parentalidade

Dependéncia

Mudancas: familia, mulher e pai.

Convivio Social

5.2.1 0S SIGNIFICADOS ATRIBUIDOS ACERCA DA PARENTALIDADE PATERNA

Mediante os contetdos emergidos a partir dos discursos da entrevista em

profundidade no que se refere aos significados atribuidos acerca da parentalidade paterna

surgiram cinco unidades de sentidos: planejamento e o ndo planejamento, sentimentos,

religiosidade, cuidado e mudanga de vida.
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A partir desses discursos os pais significaram a parentalidade como um evento
planejado, para alguns, e ndo planejado para outros. Mediante a noticia de ser pai estes
apresentaram sentimentos positivos. Para eles ser pai foi uma condicdo providenciada por
Deus e que demanda cuidado e mudanca de vida conforme pode ser observado abaixo na

representacdo dos discursos dos pais participantes:

Foi, foi, a gente sempre queria, eu mais ainda (...). Ah, porque a gente ver nossos
colegas com filhos, falava bem e eu sempre quis ter um filho. (...)Uns trés,
quatro anos. De casado vai fazer uns seis. A gente ja vinha planejando, s6 que
demorou. (...) Ah, eu acho que é tudo que um homem quer ter na vida, é ser pai,
eu acho (Dantas, 26).

Foi planejado e ndo foi, a gente ja tinha a intencéo de ter um filho, mas veio sem
esperar. (...) Pra mim foi bom, a primeira vez, é uma experiéncia boa, veio um
menino, sempre quis um menino, foi bom ai comecei a mudar meu jeito de ser,
ter mais responsabilidade, uma experiéncia boa. (...) A gente ja vinha planejando,
tentando j&, sé que ela ndo estava conseguindo, ai ela dessa vez segurou o
menino e disse: olha, vocé vai ser pai novamente. (...) Fazia seis anos, que um
esta com 8 e 0 outro com 2. (...) Meu objetivo foi sempre dois filhos (...) Ah,
fiquei feliz, em aumentar a familia (Joel, 29).

E bom demais ser pai, construir familia, pra quando estiver mais velhos ele
cuidar da gente. (...) N&o, a gente ndo esperava (crianga) (...) Fiquei feliz, saber
que vinha outro (Alex, 41).

E bom demais, é muita preocupacéo, mas é bom demais (Medeiros, 22).
Foi coisa de Deus pela minha idade e a dela (Ronaldo, 52 anos).

Realmente na primeira vez fica contente, feliz, alegre. Primeiro filho, a pessoa
vai manter, sabendo que a preocupagdo vem depois, porque ter filho ndo é so ter
e colocar no mundo, e preciso saber cuidar. E saber educar também, porque a
gente ver hoje em dia o que a criando no mundo ai, e que quem ensina as
criangas hoje em dia e o mundo, por que a gente como pai e mée ndo souber
educar seus filhos, realmente no futuro ver o que acontece na rua, entra na
prostituicdo, na droga, bebedeira, ndo chega nem a 18 anos, uns chegam a se
matar, outros matam (Beto, 31).

Fiquei muito contente, a gente deixa muita coisa de lado, qualquer pai que tem
interesse pela crianga faria, pra mim a atitude foi essa. Depois que descobriu que
ele nasceu com esse ai foi que a responsabilidade aumenta, querer conseguir as
coisas, esta perto, sempre o querer ¢ maior, tem muitos pai que abandona. (...). E,
I& em Campina, nas redes sociais, mostra muito, criangas que nascem com
necessidades especiais 0 pai abandona, se separa, ndo aceita. (Carlos, 26).

Para alguns dos participantes desta pesquisa o ser pai foi uma atitude planejada.
Mas para alguns pais como Alex (41), Beto (31) e Ronaldo (52), apareceram falas como
“Nao, a gente nao esperava (crianga) (...)”, a paternidade ocorreu de forma inesperada,

contudo, estes vivenciaram a noticia da paternidade com sentimentos positivos de alegria e
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felicidade a chegada do filho. Estes sentimentos s&o vistos com maior intensidade
principalmente para aqueles que estdo vivenciando pela primeira vez a experiéncia de ser
pai.

Quando Dantas(26) verbaliza “Ah, eu acho que ¢ tudo que um homem quer ter na
vida, ¢ ser pai, eu acho”observa-se um discurso impregnado deumdesejo de ser pai. Desta
feita, nesse discurso observa-se ndo sé a transmissdo procriativa e o assinalamento de uma
das prerrogativas que fazem parte do projeto de familia que é a paternidade, mas também a
repeticdo, continuidade e a perpetuacdo para a posteridade social de um ser que o
representard como pessoa, além de identificar a paternidade como condi¢do fundamental
para determinar a masculinidade e a virilidade de um homem casado (COSTA, 2002).

Segundo Costa (2002, p.345) a procriacdo esta diretamente relacionada a poténcia
masculina. “No mesmo sentido em que a esterilidade masculina esta associada a
Impoténcia sexual, ter filho aparece concretizando a virilidade heterossexual”, desta feita a
esterilidade ¢ um elemento que pode colocar a masculinidade em patamares distintos na
hierarquia de ser masculino/viril, ou seja, ela define o gradiente hierarquico de ser mais ou
menos masculino.

Os participantes do estudo que ndo esperavam a vinda de novas criancas
apresentavam idade superior a trinta anos de idade e todos eles tinham mais de dois filhos.
Osis (1998) e Scavone (2001) apontam que as mudancgas nas relagdes de género que sdo
observadas a partir das décadas de setenta e oitenta e a influéncia da politica de
planejamento familiar e no controle da natalidade implementados a partir dos anos oitenta
tém levado a transformacGes que estdo ocorrendo na vida privada, em especial na familia,
com a emergéncia de novos modelos de sexualidade, parentalidade e a difusdo de novos
padrdes de comportamento e consumo, principalmente das novas tecnologias reprodutivas
(contraceptivas e conceptivas).

Por outro lado, a dimensdo de ser pai é também representada pela perspectiva
religiosa. Eles a significavam a partir de uma providéncia e bencdo divina. Nesta
perspectiva observa-se a influéncia que as instituicdes religiosas judaico-cristd apresentam
no imaginario do cotidiano das vidas da sociedade brasileira, principalmente do sertdo
nordestino, permeado por figuras mistico-miticas além de ditar canones a serem seguidos
exercendo influéncias nos moldes de ser e agir da sociedade (PONTES, 2014).

Os pilares da fé judaico-cristd estdo na crenga da dependéncia do mundo terreno a
um divino, premissa a partir da qualtal universo é governado por um Deus que sobre ele

apresenta plenos poderes. A partir dessa perspectiva existe a ideia de um mundo
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sobrenatural situado sobre a Terra, onde reina um Senhor que sabe de tudo sobre o que
ocorre sobre a Terra e que estabelece contatos periodicos para realizar a vontade divina,
humano-celestial, ainda que limitados, na qual dispensa sobre a Terra e aos homens tanto
castigos como também déadivas e bénc¢éos, conforme a sua obediéncia a Ele, como também
oracoOes, oferendas, promessas e mortificagdes (PONTES, 2014).

Esses discursos podem ser observados na fala de Silvestre (55) “Deus mandando é
importante na minha vida”, Ronaldo (52) “Foi coisa de Deus, pela minha idade e a dela,
nos nao planejamos um filho, porque ela tomava remédio pra evitar, mas mesmo tomando
injecdo ela engravidou (...) Até hoje eu fico pensando assim, que foi Deus que colocou ele
no nosso caminho” e Joel (29) “Pra mim ser pai ¢ um presente que Deus me deu”. A partir
desse discurso religioso observa-se a afirmacdo oriunda da cultura judaico-cristd de que
todo evento é uma condicdo permitida por Deus, cabendo aos sujeitos se conformarem com
as condi¢es por Ele escolhida para o seu servo tipico da pregacéo feita pelos missionarios
durante a colonizagao no sertdo nordestino.

Outro contexto a ressaltar no que se refere a religiosidadee as concepcdes de
parentalidade se encontra na verbalizacdo de Beto (31) que apresenta sua fé expressa a
partir do protestantismo. O mesmo relata que:

“Realmente e bom, maravilha, gragas a Deus, porque a gente sabe que filhos ¢ uma
bencdo de Deus, uma familia ndo é feita s6 homem e mulher, mas que possa ter frutos, a
alegria da casa a unido da familia, em primeiro lugar sdo os filhos Deus nos deixou(...)”.

Estas verbalizacbes fazem referéncia as concepcdes cristds de que a fertilidade é
uma bencdo, ou seja, ter um filho é acima de tudo um bem supremo e inigualével, assim
como a esterilidade era indicio de castigo de Deus. A fé judaico-cristd na busca de
construir um modelo apresenta a familia de Abrado e Sara simbolicamente construida e
sistematicamente integrada de concepcdes conforme afirmam Souza e Santos (2013, p.
1070):

Abrado ndo se preocupava tanto com outras coisas quanto com a promessa por
uma descendéncia vigorosa e incontdvel. Um filho legitimo, nascido da unido
entre 0 esposo € a esposa, apesar da possibilidade de uma escrava gerar filhos
para o casal, é o sinal legitimo da bencdo de Deus e certeza da continuidade da
familia e da permanéncia dos bens conquistados na familia. Para Abrado néo
adianta nada receber muitas béncdos de Deus e ndo ter um herdeiro legitimo...
Uma casa de familia repleta de filhos é sinal da bencéo de Deus que eterniza na
descendéncia o amor do casal que os gera, ama e educa.
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Nesse arquetipo de familia, representado por Abrado, esta incluso o discurso da
familia monogamica, a continuidade de familia e transmissdo de bens e propriedades
através de uma descendéncia, a valorizacdo da descendéncia paterna, o pai exaltado e a
glorificacdo da figura do pai nas concepcOes do patriarcado (SOUZA & SANTOS, 2013;
COSTA, 2002). Nas significaces dos pais a partir das entrevistas observou-se que eles
tendem a conceber que ser pai é sindbnimo de cuidado. Ou seja, ser pai € uma expressdo
com sentido aproximado a fornecer assisténcia: material, orientacdo moral e protecdo no
intuito de promover o desenvolvimento bioldgico, psicologico, afetivo e social do sujeito.

No contexto do cuidado significado por esses pais pode-se observar uma
aproximacdo dos pais a papeis parentais perante a familia,0 que era tradicionalmente
desempenhado pelas mées. No entanto este cuidado ainda se encontra nos moldes do
pensamento de pai provedor, protetor e orientador aos filhos, o que é comum ao
pensamento de masculinidade hegemonica e de uma parentalidade nos moldes burgueses
patriarcais. Segundo Costa (2002, p.341) “a paternidade ndo é concebida apenas como
‘fazer filhos’ ela esta relacionada também a capacidade de sustenta-los e educé-los”. Neste
ensejo do discurso observa-se a relacdo da paternidade com a parentalidade, ou seja, 0s
pais admitem responsabilidades parentais para assegurar, conforme suas competéncias e
capacidades econdmicas, processos e atividades que facilitem as condicdes de vida
necessarias a sobrevivéncia e ao desenvolvimento biopsicossocial da crianga, em um
ambiente seguro, tornando-as autbnomas. As concepcles e as praticas de parentalidade
diferem de sociedade para sociedade (BARROSO & MACHADO, 2011).

Para Joel (29) ser pai “é¢ bom demais, ser pai e responsavel, e batalhar pra cuidar
dos meus filhos”. Para Medeiros (22) “Responsabilidade maior (...)De cuidar, de tudo” “E
bom demais, é muita preocupagdo, mas ¢ bom demais” e, para Ronaldo (52), “ser pai ¢é
tudo... meu amigo a vida de solteiro € boa, mas depois dele mudou tudo, vocé comeca a se
dedicar mais a crianga, a casa”. A responsabilidade, a preocupacao e mudanga de vida de
solteiro para casado surgem para esses pais como uma determinacdo da masculinidade, do
homem casado, uma vez que esta ressignifica a no¢do de masculinidade ao incorporar a
paternidade, com suas consequentes responsabilidades para com os filhos (COSTA, 2002).

Desta feita, a chegada da crianca provoca mudangas para o pai, principalmente no
que se refere a responsabilizacdo para com a vida conjugal/familiar, tendo que 0 mesmo se
dedicar aos cuidados para com as necessidades de sua casa e para com os cuidados de pai
para com o filho, bem como a renuncia de atitudes e comportamentos que pareciam

prazerosos para esses sujeitos, como atributo moral de masculinidade. O estudo de Costa
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(2002) mostrou que “A paternidade mostrou-se concebida como fundamental para uma
determinada masculinidade, a dos casados, uma vez que a dos solteiros pode fundamentar-
se na sua falta de responsabilidade, liberdade sexual e acesso a varias mulheres”,
concepcdes estas intrinsecas nos discursos dos pais aqui estudados (COSTA, 2002).

A partir do que foi exposto pelos pais o significado de ser pai é uma condigdo que
faz o sujeito inscrever para uma posteridade uma descendéncia. Embora esses sujeitos
apresentem uma vida pautada na religiosidade embasada nos preceitos cristdos, de que
filho é bencéo divina, nas quais ndo se deve impedir tais béncéos, observa-se o quanto as
discussbes de género tém difundido novos padrées de comportamento influenciando
principalmente na reprodugédo sexual. Apesar dos avancos sociais e culturais observados
em nossa época a condicdo de ser pai ainda se encontra ancorada em representacfes de
cuidados patriarcais, provedores o0 que, para isso, implica em mudancas de comportamento

para ser aceitavel socialmente como um pai bom.

5.2.2 DINAMICA REACIONAL E DE ENFRENTAMENTO POR PAIS AO DIAGNOSTICO DA
SINDROME CONGENITA POR ZIKA ViRUS

Ao analisarmos os discursos provenientes das entrevistas dos pais participantes
observou-se 0 surgimento de mais uma unidade categérica de discurso ancorada nos
seguintes nucleos de sentido: impacto diante o diagnoéstico, religiosidade, afeto,
dependéncia e presenca.

Estes nlcleos assinalam o diagndstico como um processo na qual se procura ver 0s
sintomas e anomalias morfoldgicas, a partir de uma visdo biomédica, mas também é a
ocasido que se busca entender e compreender os fenbmenos psicossociais em torno do
adoecimento, ou seja, € um momento em que se procura entender a situacdo existencial e
subjetiva do sujeito, da familia e da equipe em torno do processo saude-doenca. No
momento serd colocada em relevo uma descrigdo das vivéncias experienciadas pelo pai, e
0s processos que influenciam e sdo influenciados pela doenga, na ocasido a sindrome
congénita por Zika virus. Ou seja, nessa perspectiva procurou-se entender como 0s pais
reagiram, bem como analisou-se as diversas areas da vida deles e suas reacdes frente o

diagnostico. Como podem ser observadas nas falas dos pais abaixo:

Ideia de ser pai, quase todos tem, s6 ndo imagina nem espera vir com um
probleminha assim, dificil &, mas ja me acostumei. (...) (Carlos, 26)
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Ah essa experiéncia ( se ha diferenca) depois eu vou saber, quando fazer outro,
mas acho que se ele tivesse nascido perfeito eu ndo amava do tanto que eu amo
ele hoje. (...) Assim, a gente tem uma decepcéo, ai quando a gente cai na real que
ver, a gente fica triste, mas (esses sentimentos) ao mesmo tempo (Dantas, 26)

Quando a pessoa fica sabendo de uma situacdo dessa ndo quer aceitar, que eu
aceito, mas a pessoa fica: como é que vai ser? (Carlos, 26).

Ela trabalhava e eu também, ai com sete meses a gente foi fazer a ultrassom e
descobriu a microcefalia. (...)Quem ficou mais magoado foi ela, eu era o que
Deus queria pra mim era do mesmo jeito, ndo tem diferenca ndo. (...) Tentei, ai
ela mesmo que se acalmou, quando nasceu ela foi vendo que era normal. Pra
mim ele é uma criangca normal, s6 que é mais lento. Vai dormir toda noite
comigo, quando eles estdo aqui... (Rique, 21)

Né&o, depois do parto, uns dias depois, nem as enfermeiras informaram, quando
foi com uns dias ai comecaram a perguntar ai foi que ela foi fazer o tratamento,
ai deram informacdo que ela tinha, mas logo depois do parto ndo deram
informagdo ndo. Os médicos era pra dar informagdo, as enfermeiras, mas nao
deram informacdo néo. (...) Quem se aperreou um pouco foi ela, mas eu disse:
ndo, mas do jeito que vier a gente recebe. (...) Eu ndo me aperreei ndo, porque a
gente tem que se conformar do jeito que Deus d4, se deus da cego, a gente tem
que se conformar, se da aleijado a gente tem que se conformar daquele jeito.
(...)A gente ndo deve desfazer o que Deus manda. (...)Disse que ela tivesse
paciéncia, que o cabra tem que ter paciéncia, se conformar do jeito que Deus d4,
com o tempo a gente ver ne? (Silvestre, 55)

A gente ndo sabe se vai andar, se vai falar, tudo isso a gente pensa (Carlos, 26
anos).

N&o, mudanga ndo, mas eu sinto um pouco preocupado, quando ela vai a
enfermeira fala que realmente tem esse problema, se Deus me livre dela chegar
ao ponto de ndo desenvolver, ndo sobreviver, deus me livre, como vai ser a
minha vida? Perder um filho, eu realmente penso nisso, perder um filho. Eu pego
a Deus que jamais aconteca com nenhum dos meus filhos (Beto, 31)

Ai no inicio a gente fica preocupado, mas foi se adaptando, no inicio a gente
pensa que é uma coisa de outro mundo, mas a gente tem que se acostumar com
as coisas que eu acho que é Deus que manda. Que eu tenho certeza que Deus
mandou essa crianga pra nés, eu tiro pelo meu lado, pra saber quem sou eu,
porgue eu sou separado eu vivo com meu filho desde 2005 (Ronaldo, 52)

Pra mim é um desafio. (...)Porque é uma coisa nova, e uma vida diferente, ndo e
como um menino normal, o normal comega a andar, é diferente, ele ndo, a gente
sabe que vai precisar batalhar o resto da vida com ele, cada dia e um desafio, eu
amo os dois, mas por ele tem um amor especial. (...)Os desafios é o cuidado dele,
sempre batalhar pra ndo faltar os remédios, os cuidados dele com o médico, a
gente tem muito medo, crianca assim, uma hora ta de um jeito, outra de outro,
estamos batalhando pra sempre esta levando ao médico, ao fisioterapeuta, esse é
o maior desafio, quem mais batalha é ela. (...)E os desafios em cuidar também,
porque ndo é so pegar no brago e dar de comer ndo, e atencdo, porque ele nao
fala, é observar algumas mudangas nele (Joel, 29).

Pra mim ndo mudou nada ndo, mas ela vai depender da gente o resto da vida
(Alex, 40).

Tao dificil uma crianca especial, precisa de mais cuidados (Carlos, 26 anos).

Ele é uma crianga muito amada, quero muito bem, apesar de ter isso, ndo é
problema (Ronaldo, 52 anos)
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Ah, o amor comecou e sé ficou maior, né? Porque a gente vai cuidar melhor
dele, no meu ponto de vista parece eu gostei mais dele ainda, do que se ele ndo
nascesse com microcefalia, meu amor foi maior, entendeu? (...) Ah, eu acho que
foi assim, depois dessa doenca dele, fez eu me aproximar mais dele, por que
quando ele nasceu eu viajava ainda, quando ele nasceu eu estava viajando, ndo
sabia de nada, quando eu cheguei que vi ele, a gente detalha aos poucos, ai eu
falei, eu vou abandonar minhas viagens. (...) Sim, porque a gente espera um
menino sabio, correndo, e quando eu vi que ele estava com esse problema assim,
eu ja abandonei minhas viagens, e era porque eu gostava de viajar. (...) Porque
pra tentar ajudar ele, da melhor forma possivel, no que eu possa, € eu estando
viajando ndo vou poder dar essa assisténcia que ele precisa (Dantas, 26).

A vida da gente é essa, sO cuidar e acompanhar o tratamento dele (Carlos, 26
anos).

Ao analisarmos o sentido dos discursos proferidos e materializados acima podemos
observar que 0s pais, tanto o pai como a mée, ao receber o diagndstico — antes do parto ou
apo6s 0 nascimento - de que sua crianga apresenta uma sindrome congénita, eles de inicio
tém um impacto ou um choque perante a informacdo, bem representados no relatado:
“(...)Ah, a gente imagina uma coisa boa, a gente ndo espera que venha a acontecer isso” (Dantas,
26).

Simonnetti (2004) relata que na maioria das vezes a primeira reacdo dos sujeitos
envolvidos no processo saude-doenca diante o diagndstico é de choque. Esse encontro com
a doenca se assemelha com um tropeco inesperado que se defronta com uma realidade
cruel e absurda. Esse momento na qual o sujeito frente a doenca se posiciona através de um
choque pode ser vivenciada pelos sujeitos de diversas formas.

Alguns pais de criangas com sindrome congénita devido ao Zika virus vivenciaram
através de um posicionamento de frustracdo, este ultimo observado, sobretudo nos
discursos dos pais que estdo vivenciando a paternidade pela primeira vez. A explicacdo
para isso se da que o nascimento de uma crianga € um acontecimento impar, marcante na
vida dos individuos e da familia. O processo de gestacdo e a consequente preparacdo do
casal para receber um filho estabelece desde logo a existéncia de sentimentos de alegria,
idealizacdo de um filho perfeito, saudavel, bonito, esbocando imagens do filho —
desenvolvida a partir de suas proprias identificacdes, aspiracfes e frustragdes -, formando
sonhos, planejando a parentalidade, projetando esperancas em torno do sujeito que ha de
vir, surgindo expectativas e ansiedades. “Porém o fantasma da malforma¢do assombra o
casal durante esse periodo gestacional. Por conseguinte, a constatacdo da deficiéncia na

crianga representa, para os pais, a perda do filho até entdo idealizado” (ANDRADE, 2015,
p.1).
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Comparando com o0 que ocorre com pais com outras doengas congénitas como
Sindrome de Down: “Para os pais, o nascimento de um bebé com Sindrome de Down
constitui um elemento perturbador da sua vida pessoal, enquanto individuos e enquanto
casal, pelo confronto entre a ilusdo do filho idealizado, e a desilusdo do nascimento de um
filho com esta sindrome” (ANDRADE, 2015, p.2)

Segundo Bunhara e Petean (1999) o impacto do nascimento de uma crianga com
deficiéncia é de extensdo e profundidade indeterminados, dependendo da dindmica interna
de cada familia e também do significado que esta provoca em cada um dos sujeitos que a
compde.

Rique (21), Silvestre (55) e Alex (40), respectivamente, relataram ter aceitado o

diagnostico uma vez que:

Quem ficou mais magoado foi ela, eu era 0 que Deus queria pra mim era do
mesmo jeito, ndo tem diferenca ndo. (...)Tentei, ai ela mesmo que se acalmou,
quando nasceu ela foi vendo que era normal. Pra mim ele é uma crianga normal,
s6 que € mas lento (Rique, 21).

Quem se aperreou um pouco foi ela, mas eu disse: ndo, mas do jeito que vier a
gente recebe. (...) Eu ndo me aperrei ndo, porque a gente tem que se conformar
do jeito que Deus d4, se Deus d& cego, a gente em que se conformar, se da
aleijado a gente tem que se conformar daquele jeito. (...)A gente ndo deve
desfazer o que Deus manda. (...)Disse que ela tivesse paciéncia, que o cabra tem
que ter paciéncia, se conformar do jeito que Deus da, com o tempo a gente ver
ne? (Silvestre, 55).

Eu dava apoio a ela, e dizia tenha fé em Deus, os médicos podem errar. (...)Mas
quando ela nasceu eu vi e disse: entregue a Deus, ela ndo tinha nenhum problema
de coracdo. Isso ndo vale de nada ndo, ndo tem problema de vista deu tudo
perfeito, Deus e maravilhoso, vamos ter paciéncia (...) (Alex, 40).

Porque eu vejo que tem outras criangas que tem que sdo mais complicadas, la na
maternidade quando a gente vai, tem umas trés a quatro maes que as criancinhas
é direto sentadas, tem umas que tem as cabecinhas que fez cirurgia, e eu fico
pensando, meu Deus, o0 meu filho é sébio, e as pessoas que vem de Campina e
Jodo Pessoa ficam abismados, dizem que esse menino ndo tem nada. (...) O
nosso filho tem microcefalia, mas olhe a diferenca de outros que tem. (...)Ele
anda, corre, fala papai, mamae. (...) Imagine se a nossa crianca fosse igual as
outras, ele ja brinca, corre, pula grita, com o passar do tempo a gente vai vendo
que as coisas melhorou e muito, se vocé ver, vocé diz ndo esse menino ndo tem
microcefalia (Ronaldo, 52).

Foi, assim, ndo tive choque, ndo fiquei triste, é filho do mesmo jeito. (...)(passou
pela cabeca) Néo, s6 que ele é especial (Joel, 29).

Nos discursos dos participantes da pesquisa observa-se uma forma de
enfrentamento do diagndstico ndo na perspectiva de choque pelo ocorrido com o filho, mas
se utilizando da religiosidade para poder suportar tal evento em suas vidas. Segundo

Panzini e Bandeira (2007) a espiritualidade e o envolvimento em religiGes possibilitam aos
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sujeitos que se encontram em torno do processo salde-doenca, uma visdo de mundo que da
aumento de proposito e significados novos a experiéncia de vida, estando associados a
maior resiliéncia e resisténcia ao estresse, relacionados a doenca. Segundo esses autores
um individuo pode utilizar um conjunto de estratégias, cognitivas e comportamentais,
como 0 uso de crengas pessoais, comportamentos religiosos e a espiritualidade na busca de
manejar e facilitar a resolucdo de problemas, prevenir ou aliviar consequéncias negativas
decorrentes de situacBGes de vida que sdo estressantes. No discurso de Rique e Silvestre
observam-se verbalizaces como “magoada” ¢ “se aperreou”, que denotam as formas de
enfrentamento que as mées apresentaram diante do diagnostico do filho, embasado no
choque, manifestacdo essa ndo semelhante a reacéo dos pais.

Silveira e Neves (2012) relatam que os familiares cuidadores de criancas com
necessidade especiais buscam a espiritualidade e a religiosidade como rede de apoio, pois
incluem uma rede de significados que o0 homem produz para dar sentido a vida e a morte, e
fazem parte da dimensdo sociocultural. Escércio (2016) afirma que a religiosidade e a fé
tém uma influéncia vigorosa na vida dos sertanejos considerando-as como parte da
configuracdo de uma identidade coletiva. Os sertanejos buscam na fé um conforto e a
esperanga de dias vindouros melhores, a resolugcdo de problemas enfrentados em suas vidas
cotidianas, como a seca que 0 molesta. Desta feita, a religiosidade se apresenta como uma
forma de enfrentamento do sertanejo as adversidades por eles encaradas.

Escorcio (2016, p. 39) menciona que “o aspecto fatalista de se possuir um universo
religioso no horizonte de sentido, pois, se por um lado essas crencgas trazem conforto ao
sertanejo, por outro, isso poderia trazer ressignificacao frente a intempéries climaticas e até
mesmo politico-sociais”.

Rique (21), Alex (40) e Ronaldo (52) ainda se utilizaram de um mecanismo de
resignacdo, na qual aceita a circunstancia de ter um filho com a sindrome uma vez que esse
evento foi uma condigdo imposta por Deus.

O sujeito denominado como Joel (29) afirma que em funcdo de ser pai da crianca
esta deve ser aceita de forma incondicional. Tal fato ndo é vivenciado por outros, conforme

Joel expressou, mas na forma de abandono como verbalizado por Carlos (26):

Tem muitos pai que abandona. (...)E, 14 em C ampina, nas redes sociais, mostra
muito, criangas que nascem com necessidades especiais 0 pai abandona, se
separa, ndo aceita.
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Nesse discurso observa o que Felix e Farias (2018) relatam de que, em casos de um
filho com malformacdo congénita, a familia cria a expectativa de um pai que venha
assegurar com as necessidades basicas de sobrevivéncia do sujeito, mas tambeém exercer a
parentalidade ao sujeito de tal forma a potencializar o desenvolvimento da crianga. A partir
dessa perspectiva o pai é cobrado pelos diversos contextos dos quais faz pertenca, que lhe
demandam a manutenc¢éo do desempenho do papel da masculinidade como prerrogativa de
um “bom pai”.

Apd6s o momento inicial da descoberta da doenca vem a segunda posicéo,
vivenciada pelos pais, que denota um momento de luto, como uma conotacéo de perda pelo
filho idealizado, por eles vivenciados. Esta € 0 momento que 0s sujeitos envolvidos no
processo “cai na real” e enxerga a doenca. Apds a noticia do diagnostico de que tera um
filho com uma sindrome o sujeito se depara com um momento de frustracdo. Como pode
ser visto abaixo:

A gente ndo sabia, esperava um menino sadio, correndo, s6 depois que ele
nasceu foi que a gente foi comegando a ter consciéncia. (...) Realmente ela falava
mas, eu ndo tinha nem nocdo do que estava acontecendo. Quando eu cheguei eu
percebi logo, a cabecinha dele menorzinha, ai ela foi falando, falando. (...) Ah, a
sensacdo e bom porque a gente a primeira vez que ver o filho, né? E uma
sensacdo boa, mas depois a gente vai ficando triste por causa que vai ter esses
problemas com ele, essas complicagfes, triste, medo, sem experiéncia. (...) Ai é

um abalo grande, fica triste, mas ao mesmo tempo alegre, porque filho é filho,
né? (Dantas, 26)

A partir do discurso acima citado observa-se que o sujeito no primeiro momento
esperava um menino sadio, ou seja, um bebé idealizado criando expectativa em relacéo ao
filho. Contudo se depara com um sujeito com anormalidades fisicas. Esse momento €
vivenciado com sentimentos duais: ora de positividade por ter um filho e ora de
negatividade devido as complicacGes e a problematica de salde que 0 mesmo apresentara.
E de se notar aqui que a sindrome congénita frustra o principio do prazer, ter uma crianca
“perfeita”, e introduz, no que se refere as complicacdes a problematica de salde referida
pelo sujeito, a simbolizagdo inconsciente do desprazer da dependéncia dessas criancas para

com seus pais, bem como da dor:

Preocupacédo em ela nascer com a doenga, dela ndo ter sadde, sofrer e ndo poder
fazer nada. Minha filha ter que passar por cirurgia. Essas coisas. (...)Coragdo
apertado. (...)Era tudo, saber que minha filha ia passar por cirurgia. (...)
(Medeiros, 22).
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O estudo de Andrade (2015) realizado com o casal de pais de criangas com
Sindrome de Down afirma que o conhecimento pelos pais de que seu filho apresenta
diagnostico de Down provoca uma ruptura com a crianga sonhada e perfeita, idealizada
durante o parto, provocando sentimentos de revolta e desestruturacdo abrindo caminho
para a experiéncia de luto pela perda do filho idealizado.

Pinheiro e Longhi (2017) fazendo um estudo de caso de uma mae de uma crianga
que apresentava sindrome congénita devido ao Zika virus afirmam a presenca dos
sentimentos de choque, tristeza, rejeicdo, isolamento social e reagdo no momento em que
foi constatado que a crianga apresentava sindrome.

Ap6s 0 momento anterior 0s pais passam por um tempo de interrogacGes e
guestionamentos desse evento em sua vida, como também do que seria essa sindrome e 0
que isso significara na vida do filho. E um momento no qual se vivencia uma tristeza, no
patoldgica, mas de luto pela perda do objeto de amor, desejo e ideal - pelo filho imaginério
que foi perdido cheio de energia, com saude e fisicamente perfeito e futuramente
independente. A esta posicdo é denominada de depressiva (SIMONNETTI, 2004).

Este momento também se configura como um momento de elaboracdo através de
questionamentos. Os pais de criancas com sindrome congénita devido ao Zika virus
vivenciam um momento de muitas interrogacdes diante um fato desconhecido no que se
refere a questdes de salde da crianca. Tal dilema também era vivenciado pela equipe de

salde. Como pode ser visto abaixo:

Mas a pessoa fica: como € que vai ser? (Carlos, 26 anos)

Preocupagdo em ela nascer com a doenca, dela ndo ter saude, sofrer e ndo poder
fazer nada. Minha filha ter que passar por cirurgia. Essas coisas (...). Coragdo
apertado (...). Era tudo, saber que minha filha ia passar por cirurgia (...). N&o,
eles so falaram que tinha microcefalia (Medeiros, 22).

Porque saiu aquele alvorogo na televisdo, dizendo que tinha varios problemas,
ela tinha medo, né, de como era que a gente ia lutar com ela, como é que ia ser
pra dar os remédios dela (Silvestre, 55 anos).
Nesse momento os pais relataram que tambeém vivenciarem incertezas em relacéo
ao futuro do filho e ao seu desenvolvimento biopsicossocial, bem como em relacdo aos
cuidados as quais tem que prestar, devido a falta de experiéncia com essa situacdo que se

apresentava como um fato novo em sua vida e a possibilidade de a crianga vir a morrer.

A gente ndo sabe se vai andar, se vai falar, tudo isso agente pensa (Carlos, 26
anos)
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No inicio agente pensa que é uma coisa de outro mundo (Ronaldo, 52 anos).

Mas eu sinto um pouco preocupado, quando ela vai a enfermeira fala que
realmente tem esse problema, se deus me livre dela chegar ao ponto de nédo
desenvolver, ndo sobreviver, deus me livre, como vai ser a minha vida? Perder
um filho, eu realmente penso nisso, perder um filho. Eu peco a deus que jamais
aconteca com nenhum dos meus filhos (Beto, 31)

Ronaldo (52) vivenciou preocupac¢des quanto a rotina de trabalho da companheira,
em relacdo a questdes econdmicas de manutencdo da familia, diante a crise econémica a
qual o Brasil vivencia, por causa da vida conjugal em casas separadas e da “problematica”

de saude enfrentada pelo filho e assisténcia a ele a ser prestada:

E a minha preocupacdo era a seguinte, apesar de ndo viver com a mae ja era
aquela preocupagdo. Como € que iria ser, ela parada, sem trabalhar? Me
preocupei muito, mas com o passar do tempo que fui vendo o desenvolvimento
dele, o acompanhamento na maternidade. (...)*Como vamos manter?(Ronaldo,
52).

Esses pais chegam a reconhecer que existe uma diferenca entre o filho dito
“normal” e a crianga com sindrome congénita e que em fungdo disso a sua vida com a
crianca vai ser repleta de cuidados mais intensos, uma vez que esses sujeitos irdo depender

deles ao longo da historia de vida:

N&o sabia que ele vinha assim, pensava que ele vinha como o outro, que ia
cuidar dele como cuidamos do outro, mas como ele e especial é diferente demais.
(...) Porque é uma coisa nova, e uma vida diferente, ndo e como um menino
normal, o normal comeca a andar, é diferente, ele ndo, a gente sabe que vai
precisar batalhar o resto da vida com ele, cada dia e um desafio (Joel, 29).

Mas ela vai depender da gente o resto da vida (Alex, 40).

(...) ela foi falando, que ele ia ter dificuldades, que a gente ia ter cuidado com
ele, que ele precisava muito da gente mesmo (Dantas, 26).

Andrade (2015) observou ainda que o momento de elaboracdo e adaptagdo a
Sindrome de Down se coloca para 0s pais como um periodo individualmente desafiador e
exigente, com implicacGes varias a nivel emocional, conjugal e familiar.

Para Bunhara e Petean (1999) o processo de elaboracdo na qual os pais procuram
explicar as causas da deficiéncia e a compreensdo do significado do problema é de
importancia singular na dindmica familiar para o investimento de cuidado.

Ao longo das entrevistas observou-se a auséncia nos discursos dos pais da presenca

de uma equipe multidisciplinar preparada para transmitir o diagnostico, escutar esses pais,
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bem como leva-los a um processo de entendimento e compreensdo sobre a sindrome, que
os filhos apresentavam, fazendo elaboragBes cognitivas a cerca desse processo saude-
doenca e os processos de enfrentamento diante de tal situacdo de vida vivenciado. Diante
essa realidade, esses sujeitos tendem a recorrer a fé e a religiosidade como forma de
enfrentamento a essa realidade vivida. Estes se apegam aos valores cristdos de que 0s
designios do homem se encontram nas maos de Deus, cabendo ao sujeito ter que aceitar
esses designios tracados por Ele, além de o pai também ser apoio para algumas maes diante
0 momento vivenciado por ambos. Este pode ser observado nesses discursos citados acima.
Segundo Bunhara e Petean (1999, p.32):

[...] para os profissionais envolvidos com as familias de pessoas portadoras de
deficiéncia, é de suma importancia que tenham o maior conhecimento possivel
das dindmicas pelas quais passam estas familias para que se instrumentalizarem
emocionalmente e racionalmente, uma vez que a literatura tem enfatizado a
necessidade de que esses pais recebam o maior nimero possivel de informagéo,
que tenham suas davidas esclarecidas para que possam decidir com maior
segurancga 0s recursos e condutas primordiais para o bom desenvolvimento de
seu filho.

Os estudos de Felix e Farias (2018) também observam a auséncia do profissional da
area da salde em dar maior assisténcia aos pais no momento do diagndstico,
principalmente em trazer informagdes esclarecedoras para o que o filho vem vivenciando,
ficando eles nervosos e ansiosos quanto a esse momento vivido.

Com o passar do tempo e, ap6s 0 momento elaborativo, de luto - lidar com emocdes
que incluem desde a confusdo até o medo de incompeténcia, de ndo ser um bom pai ou a
vir corresponder como deveria nos cuidados a eles solicitado - os sujeitos envolvidos no
processo de satde-doenca passam para a condicdo de luta ou enfrentamento, ou seja, trata-
se de tudo aquilo que uma pessoa faz diante de um limite tentando lidar com o problema,
modifica-lo e avangar (SIMONNETTI, 2004, BUNHARA & PETEAN, 1999).

Os pais tendem a enfrentar essa realidade como uma coisa normal, ndo diferente da

forma de cuidar que apresenta para como os seus outros filhos, como verbalizado:

Depois que foi passando o tempo a gente vai vendo quais as necessidades, 0s
profissionais, ai a gente leva mais na tranquilidade. A vida da gente é essa, sO
cuidar e acompanhar o tratamento dele(...) (Carlos, 26).

Com o passar do tempo eu fui conversando com a mée, a gente tem que se
adaptar. Imagine se a nossa crianga fosse igual as outras, ele ja brinca, corre,
pula grita, com o passar do tempo a gente vai vendo que as coisas melhorou e
muito, se vocé ver, vocé diz ndo esse menino ndo tem microcefalia. (...)Ai no
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inicio a gente fica preocupado, mas foi se adaptando, no inicio a gente pensa que
é uma coisa de outro mundo (Ronaldo, 52).

Os pais, ap6s 0 momento de impacto vivido e feita a elaboracéo, tendiam a aceitar o

filho e passaram a desenvolver afetos pela crianca, dentre os sentimentos surgidos destacou

0 de amor. Como observado no discurso abaixo: “Ah, 0 amor comecgou e s6 ficou maior,

né?”(Dantas, 26); “Ele € uma crianga muito amada, quero muito bem, apesar de ter isso,

néo ¢ problema” (Ronaldo, 52).

Nos discursos de Dantas (26), abaixo, e Joel (29), apresentado anteriormente

algumas péaginas antes, observa-se uma diferencia¢do no “gradiente” de amor entre uma

crianga normal e uma crianga que apresenta alguma sindrome. Joel afira que ama a crianca

normal, que é filho, mais tem amor maior a especial, este parecer assinalar a deficiéncia

como um dos fatores que explica essa variacdo no gradiente de amor:

Ah essa experiéncia (se ha diferenca) depois eu vou saber, quando fazer outro.
mas acho que se ele tivesse nascido perfeito eu ndo amava do tanto que eu amo
ele hoje. (...)no meu ponto de vista parece eu gostei mais dele ainda, do que se
ele ndo nascesse com microcefalia, meu amor foi maior, entendeu? (Dantas, 26).

Estes sentimentos sdo impulsionadores das maes e dos pais e implicam em maior

presenca na vida cotidiana da crianca, bem como no desenvolvimento de cuidados e

assisténcia. A propria dindmica do cuidado para com o filho facilita a aproximacdo do

casal.

E mais do que s6 chegar ali e fazer um carinho, vocé tem que esta junto
ajudando, cuidando, os dois em conjunto. Mas é bacana, aproxima mais as
pessoas, ajuda a ver as situacdes, fica mais presente, é bacana. (Carlos, 26).

Ah, eu acho que foi assim, depois dessa doenca dele, fez eu me aproximar mais
dele, por que quando ele nasceu eu viajava ainda, quando ele nasceu eu estava
viajando, ndo sabia de nada, quando eu cheguei que vi ele, a gene detalha aos
poucos, ai eu falei, eu vou abandonar minhas viagens (...) Sim, porque a gente
espera um menino sabio, correndo, e quando eu vi que ele estava com esse
problema assim, eu ja abandonei minhas viagens, e era porque eu gostava de
vigjar. (...) Porque pra tentar ajudar ele, da melhor forma possivel, no que eu
possa, e eu estando viajando ndo vou poder dar essa assisténcia que ele precisa
(Dantas, 26).

Felix e Farias (2018) em seu estudo com pais de criangas que apresentam ma

formacdo congénita no contexto do Zika virus observaram que no momento da noticia do

diagnostico de que seu filho teria tal sindrome estes reagiram com surpresa passando a fase

do choque, posteriormente chegando a fase de luto, qualificando tal momento como um
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processo de atordoamento, entorpecimento, descrenca e estranhamento. Conseguinte a esta
fase a familia tende a adentrar em um longo processo de adaptacdo, que implica em
modificacdes das relagdes entre 0s membros, chegando ao estagio de aceitacdo da crianca
com deficiéncia e a construcdo de um ambiente familiar acolhedor a crianca, integrando-a
enquanto membro da familia.

Observou-se ainda como recurso de enfrentamentos a tal evento na vida dos pais a
procura de respostas na religiosidade - e se veem diante a auséncia de uma equipe
multidisciplinar no momento de elaboracdo diante as inimeras interrogacdes acerca do
filho, da sindrome e do processo saude-doenca que as suas criancas venha a ter diante tal
fato novo - uma vez que estes se apresentam como um dos mecanismos sociais e culturais
de ressignificacdo das condicBGes adversas utilizadas pelo sertanejo nordestino, além da
aceitacdo incondicional da parentalidade em conformidade aos modelos de um bom pai

socialmente aceito.

5.2.3 0 CUIDADO A CRIANCA COM SINDROME CONGENITA E A PARTICIPACAO DO PAI

Para os discursos representados a partir dos participantes da pesquisa emergiram 0s
seguintes nucleos de sentido: formas de cuidado - cuidado em salde/tratamento, o cuidado
material, cuidado na vida cotidiana e a dimensdo afetiva de cuidado -, o exercicio de
cuidados a crianca com sindrome congénita por Zika virus e os fatores limitantes ao
cuidado na perspectiva dos pais.

Para esses sujeitos, uns dos significados de ser pai de uma crianca com sindrome
congénita, devido ao Zika virus, é o cuidado. Nos discursos por eles representados existe
uma associacdo entre ser pai e a condicdo de prestar assisténcia por meio dos cuidados.
Esses cuidados se expressdao de diversas formas e apresentam diversos atores que o
exercem tanto na familia como na rede social. Contudo nos discursos dos participantes da
pesquisa existem fatores que limitam um cuidado mais proximo e continuo destes para
com suas criangas. Como pode ser visto nos discursos proferidos pelos pais acerca do

cuidado que se encontra abaixo:

Tao dificil uma crianca especial, precisa de mais cuidados, a gente ndo sabe se
vai andar, se vai falar, tudo isso a gente pensa, depois que foi passando o tempo a
gente vai vendo quais as necessidades, os profissionais, ai a gente leva mais na
tranquilidade. A vida da gente é essa, s6 cuidar e acompanhar o tratamento
dele(...) (Carlos, 26).

Rapaz, eu acho que o cabra tem que ser pai e concordar com o que Deus fez,
uma menina dessa a gente tem que ter mais cuidado, ela precisa de mais cuidado.
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(...) Amor, carinho, principalmente porque ela sabe, porque ela sente, se outra
pessoa pegar ela ja chora. Pelo cheiro ela conhece a gente (Silvestre, 55).

E os desafios em cuidar também, porque ndo é sé pegar no braco e dar de comer
ndo, e atencdo, porque ele ndo fala, é observar algumas mudancas nele. (...)No
braco, se tirar ele do braco ele chora, a gente tem que dar atencdo, cheiro,
carinho... se nao ele chora. (...)Ele acorda, ela faz o mingau dele, ele come e
depois é o dia todinho no braco. (...)Agora eu nao posso porque eu trabalho, mas
sempre que eu estou aqui eu brinco com ele, ela liga eu falo com ele e ele se
acalma, mas sempre aqui eu brinco com ele, fico com ele. Fico com ele e ando
com ele. (...)Comida néo, eu sempre fico com ele segurando pra ela fazer. (...)E,
eu sempre seguro ele. (...)Dou, dou banho, mingau quando ela esta ocupada,
deito com ele, coloco pra dormir(...).(Joel, 29).

E o seguinte, eu sempre falo, pelo trabalho que passei eu vejo muita coisa dificil,
hoje em dia ser pai é muito complicado, muita gente ndo quer ter o trabalho de
cuidar de uma crianca, muitas familias recebe o beneficio e ndo faz o correto
para a crianga, esse beneficio e pra vocé comprar uma roupinha pra ele, vocé
comprar fraldas, calcados, viajar, eu ja vi muita gente, comprar tv, geladeira e a
crianga sem condic¢Bes nenhuma. (...) Ah, eu me preocupo demais, se ja tomou
medicamentos, a mée ja trabalha demais com os cuidados com ele, eu tenho que
revesar um pouco com ela, a mée ficou muito preocupada no inicio, mas a gente
vai conversando, o0 nosso filho tem microcefalia, mas olhe a diferenca de outros
que tem. (...)H4, porque so uma pessoa trabalhando fica complicado, pra manter
duas casas, porque a minha preocupagdo é saber que tem que pagar luz, leite,
falta de fraldas, quando faltam essas coisas preocupam (Ronaldo, 52).

Eu ndo sei da banho, nem comida, tenho medo dela se engasgar. (...)Os meus
cuidados é com medicacéo, hospital, em fazer orientagdes no dia a dia. (...)E em
trabalhar, em ndo me deixar faltar nada. (...)Ela fica dizendo que e pra eu segurar
mais. (...)Eu me levanto as vezes olho ela, cubro (Alex, 40).

E mais com essa sonda, ndo pode, um cuidado maior até o dobro, com a
alimentacdo, ele se engasga muito, varios cuidados, pra dormir, botar ele de
ladinho, eu mesmo acordo muito de noite pra ver ele (Carlos, 26)

La no hospital, as vezes a mde (Avo) lhe ajuda. (...)Eu ja fui deixar ela la, eu ndo
estando trabalhando, eu vou deixar, vou buscar. (...)Eu s6 fico aperreado quando
vejo doente, mas gracas a deus ndo estando doente, tendo o alimento dela
direitinho, mas quando ta doente fico aperreado, ndo s6 ela, mas tudinho. Eu
adoro meus netos meus filhos, esse aqui, ja é um rapaz mas eu chego, dou cheiro.
A maioria dos filhos quando estdo com oito , nove anos, quando o pai vai dar um
cheiro ficam com vergonha. Eu iro por uma vez eu perguntei a um menino: meu
filho, vocé cheira seu pai, e ele: deus me livre. Ndo em nada, se seu pai lhe
cheira é porque ele Ihe ama. E ruim se for uma pessoa de fora. Meus filhos me
respeia (Silvestre, 55).

6 horas (acorda)... 5 horas da tarde tem que sair com ela. (...)A mée, todo dia tem
que sair com ela, ver os carros. Ela gosta de andar de moto, quer ver ela achar
graca coloque ela pra andar de moto. Ou entdo buzinar na moto. (...) Eu, meu
filho, ele ajuda muito também, ele sai do emprego, vai deixar ela na fisioterapia.
E o patrdo e bom, aceita ele fazer isso. (...)Eu pego nela mais quando ndo estou
fazendo nada, ai pego balango, coloco pra dormir, em que adular muito pra ela
dormir, ai balanco (Silvestre, 55).

Ele se acorda num sei quantas vezes na noite, a mée dele bota pra dormir de
novo, de madrugada ele se acorda ai e a hora que eu se acordo também, ai vou
ficar com ele e a mée dele vai fazer o leite dele. (...)Eu so boto ele pra dormir,
dou leite, boto fralda, brinco com ele, ando de cavalo, armo a rede e me deito
com ele. (...)JQuando ele esta aqui? Dou banho... essas coisas assim (Rique, 21).
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O que ajudo dentro de casa assim, eu sou que nem minha mée, uma pessoa muito
limpa, eu sou uma pessoa muito preocupado com a higiene, eu ajudo passando o
pano, limpar os trocos, lavando um banheiro, lavar casa, lavar roupa, s6 ndo faco
0 comer. Mas faco um cuscuz, um arroz,eu ajudo bastante. Levanto logo cedo,
varro o terreiro, varro la a frente, passo pano na vendinha que abri pra ganhar
uma coisinha a mais, sempre 0 que eu posso fazer por ela, por minha familia, eu
faco. (...)As vezes eu ajudo com o pequeno, 4 anos, eu sempre dou um banho, os
mais velhos eu ensino a se virar sozinho, saber tomar um banho, se limpar
sozinho, saber usar 0 modo da casa, saber ajudar na casa, com a higiene, na
limpeza, ensino a varrer a casa, a passar o pano (Beto, 31).

A esposa, quem vai mais la (a0 PSF). (...)Vou buscar remédio na farmacia
basica, marcar algum exame, eu pergunto como € pra dizer, € € eu vou e passo
tudo pra mulher que marca os exames. (...)Ela, as vezes vamos nos dois, porque
eu sou mais ativo, desenrolado, gracas a deus eu entendo mais, se uma pessoa me
explicar, eu ndo sei ler nem escrever, mas deus me deu a sabedoria de entender,
de saber conversar (Beto, 31).

Néo, 14 no IPESQ os pais eles podem acompanhar, mas eu ndo vou por conta do
trabalho, mas ja disse que vou tirar um dia pra ir. (...)A comadre ai vai, filma e
vejo os tratamento Ia. (...)Eu vejo que la em campina elas trabalham com amor,
na &rea que elas fazem, com dedicacéo, vejo que faz por amor (Alex, 40).

Assim, por causa das dificuldades ne? Por causa que é muito longe, ela vai duas
vezes por semana (Campina Grande), vou ficando mais distante dele, por que a
gente se apega, as vezes quando ele sai o0 dia ndo é igual pra mim, fico s6
esperando ele chegar, as vezes vai nesses carros lotados, nas van cheia de gente.
E ele vai ali apertadinho. (...)Assim ele precisa de mais acompanhamento
médico, ela vai uma vez ou duas por semana fazer fisioterapia. (...)Acho que a
viagem dificulta muito. Ela sai as vezes de manha s6 chega a noite, a viagem é
cansativa. (...)Interferiu sé por causa da distancia mesmo, porque a gente vai
passar um dia longe do outro, a convivéncia vai ficando tipo, se afastando um
pouco. (...)E, porque eles saem de manhd, e s6 voltam sete, oito da noite. As
vezes eu saio pra fazer um bico a noite sé vejo no outro dia, € complicado. No
meu ver fica ruim pra mim, a gente vai ficando mais afastado dele. Porque eu me
lembro dele em todo canto que estou. As vezes quando vou na minha mée, fico
doido querendo vir embora (Dantas, 26).

Ao observarmos esses discursos e as formas de cuidados por eles significados e que
define o ser pai de uma crianga com sindrome congénita por Zika virus e fizermos uma
analise a partir da perspectiva de género poderemos identificar nos discursos desses pais
ideias culturalmente esperadas para um homem que orienta as competéncias e capacidades
para acdo de forma impessoal, pratica e objetiva.

Como também alguns pais, ou até os mesmos pais, apresentando atitudes e
comportamentos que expressem sensibilidade, afetos e dependéncia — orientando a
comportamentos de respostas pessoais, ou seja, dimensao expressiva com foco na ternura,
sentimentos, subjetividade e no bem-estar das pessoas, que se encontra associado a padrdes
de comportamentos femininos e até mesmos das novas formas de expressdao da

masculinidade. Ha de se observar mudancas no papel do homem, na atualidade, na relagéo
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familiar, bem como a coexisténcia entre dois modelos de parentalidade classico e

contemporaneo.

5.2.3.1 — As formas de cuidado

O cuidado é acdo cotidiana da vida dos pais € maes de criancas que apresentam
sindrome congénito devido Zika virus, como visto nos relatado de Carlos:

A vida da gente é essa, s6 cuidar e acompanhar o tratamento dele (...)
(Carlos, 26).

Para Boff (2003), o cuidado é fonte de onde brota continuamente a existéncia
humana. Ele é comparado a uma forca que jorra permanentemente e faz surgir o ser
humano. Este autor ainda chega a refletir que como seres humanos sdo seres falantes, ou
seja, pela fala — verbal ou ndo verbal — constroem o mundo a partir das relagdes que nelas
estabelecem. Melhor traduzindo, o Eu somente se constitui mediante a relacdo de dialogo
com o Tu. Contudo, o Tu néo é qualquer coisa indefinida.

Ele possui rosto com olhar e fisionomia definida. Este rosto obriga a tomar uma
posicdo porque ele fala, provoca, evoca e convoca. Este langa uma proposta em busca de
uma resposta. Surge entéo a responsabilidade de dar uma resposta. Encontra-se o lugar do
nascimento da ética que reside nesta relacdo de responsabilidade diante do rosto do outro
particularizado no cuidado. E a partir da relacdo com o outro que o ser humano pautado no
sentimento, ternura que se traduz em devocdo, dedicacdo e responsabilizacdo faz surgir
preocupacdo com o ser que ele plasmou através de cuidados. Para ele sem tais dimensdes o
homem jamais seria ser humano e enfatiza que o cuidado acompanhara o ser humano ao
longo de toda a sua existéncia no mundo.

Como observado, nos discursos, as formas de cuidado pelos participantes da

pesquisa citados sdo dos mais diversos.

5.2.3.1.1 — Cuidado em Saude

O cuidado em salude aparece como primordial para uma crianca que apresenta
sindrome congénita por Zika virus. O cuidado em salde aparece, nos discursos dos

participantes, em duas dimensdes: a primeira relacionada ao cuidado prestado pelas
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instituicdes e a equipe de salde, as quais 0s pais servem como intermediador para que o
processo de tratamento e reabilitacdo em salde aconteca. O segundo sdo os cuidados
prestados pelos pais no cotidiano as quais servem de continuidade a proposta terapéutica.

Silveira e Neves (2012) relatam que 0s avancos e progressos tecnoldgicos e
desenvolvimento do saber cientifico proporcionaram uma maior reducdo da mortalidade,
principalmente infantil, resultando em um maior alongamento da vida, especialmente entre
criancas clinicamente frageis as quais aumentou significativamente a sobrevivéncia a
criangas com necessidades especiais em salde. Em funcdo disso surgiu um conjunto de
criancas dependentes, temporaria ou continuamente, de cuidado da rede de salde —
servicos, medidas terapéuticas, recursos e tecnologia — mais também de uma rede de apoio
familiar domiciliar que possibilitasse o desenvolvimento da crianca.

No que se refere a rede de cuidado em salde, ou seja, o cuidado prestado pelas
instituicdes e a equipe de saude, Bustamante e Mccallum (2014) afirmam que este tipo de
cuidado em salde se apresenta, de acordo com 0 senso comum, como um conjunto de
técnicas que busca um bom éxito do tratamento, demandando para tanto, procedimentos a
serem aplicados, medidas terapéuticas, recursos e oferta desses cuidados.

De acordo com os recortes de fala de alguns pais estes acompanharam as maes durante
a gestacdo, no que se refere aos cuidados do pré-natal nas Estratégias de Satde da Familia
as quais eram referenciadas. Estes podem ser observados nos discursos proferidos pelos
pais:
Acho que foi eu ndo acompanhava porque vivia viajando, mais eu acho que foi
(Dantas, 26).

Todos (pré-natal), eu sempre ia com ela. (...)Sim, em tudo, eu s6 ndo participa
hoje por causa do trabalho mesmo (Medeiros, 22).

Nossa amiga acompanhou durante o parto. (...)No outro dia fui la acompanhar a
crianca, do mesmo jeito do outro filho (Ronaldo, 52).

Nos discursos observa-se que Dantas teve uma participagdo menos ativa, com
relacdo ao momento de acompanhamento pré-natal. J& Medeiros (22) vivenciou de forma
mais presente junto com a mae dos cuidados em saude no periodo da gravidez. Ronaldo
(52) compartilhou junto com a amiga do periodo puerperal. Embora esteja evidente nos
discursos a presenca do pai durante o acompanhamento no periodo da gestacdo e do
nascimento, contudo € de se notar a auséncia da grande maioria deles e ainda quando se faz

presente esta se da em forma bem coadjuvante. Oliveira e Brito (2009) afirmam que na
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fase que compreende a gravidez e o p6s-parto via de regra a participacdo paterna se da sob
a forma de provedor no que se refere as necessidades da companheira e da familia.

Depois do nascimento de criancas e diante 0 nimero de casos com sindrome
congénita por Zika virus foi constituido uma rede de assisténcia a salde a crianga, como
relatado no método, que passaram a fornecer um servico especializado de reabilitacdo nas

quais os pais relatam abaixo:

Aqui eu acho muito carente (atendimento e servigos em saulde), na maternidade
era legal, tinha mais gente pra atender, vinha um pessoal, de campina, sé que
agora houve uma mudanga, e aquela mudanca as mées que gostavam daquela
pessoa que ndo estava mais, ndo foram mais (Ronaldo, 52).

S6 depois de 4 meses foi que a gente conseguiu, porque a prefeitura daqui é
muito precaria, pra gente, s6 depois de 4 meses foi que o neuro disse que ela
tinha microcefalia e hidrocefalia... (Medeiros, 29).

No momento como a gente ter esse posto de salde aqui préximo, a gente
conseguir as coisas nesse posto s6 se a gente ficar no pé deles, para conseguir
uma pessoa da secretaria, vir aqui examinar. Tem a agente de saude, ela avisa do
peso, mas outro apoio da parte da secretaria de satde, ndo tem. Como agora com
esse exame que a gente esta querendo correr atrds para saber o resultado pra
saber se ela realmente tem a microcefalia. A gente vamos atras, ai marca pra
outro dia. (...)Preocupacéo, assim, realmente eu me preocupo, como a parte da
salde aqui do bairro, fala em correr atras enquanto e cedo, para agilizar isso,
saber se realmente ela tem ou ndo tem, eles também era pra chegar e ajudar, eles
sdo dentro da secretaria, tem uma pessoa no bairro carente, que ndo tem
condic@es, tem gente que diz que tem mais ninguém ajuda (Beto, 31).

Quando tem caravana do coracdo ela vai, ja veio umas duas ou trés vezes, e toda
vez que vem a gente leva (Silvestre, 55).

A partir da analise dos discursas acima citados e das anotacfes do diario de campo
0s servicos em salde oferecidos, na mesorregido do sertdo da Paraiba, em instituicdes
como setor de marcacdo de consultas nos municipios, CER, policlinicas e NASF
apresentavam uma diminuicdo da qualidade e eficiéncia, tanto para o diagndstico como
para o tratamento, em decorréncia da ndo acessibilidade as politicas publicas em salde,
mas também da falta de contratacdo por parte da gestdo publica de profissionais para
compor 0s servicos. Quando estes servigos apresentavam profissionais, eles néo
apresentam capacitagdo para trabalhar com esse publico alvo. Nesse ensejo ha de se
ressaltar que a maioria das contratacbes dos profissionais para exercer a funcdo
profissional se da a partir de critérios politicos e ndo sdo levadas em conta as
competéncias, habilidades e especializacdo para exercer tal trabalho.

Associado ao que foi mencionado anteriormente, Ronaldo relatou acerca do vinculo

afetivo criado entre os pais e as criangas e 0s profissionais que fazem o atendimento as
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mesmas e a rotatividade de funcionarios. A medida que os profissionais s&o substituidos
por outros, devido aos rompimentos entre os grupos politicos dominantes as quais o
profissional faz parte, os servicos ficam comprometidos devido a fragilizacdo dos vinculos
afetivo e de confianca estabelecidos.

Os servigcos prestados na cidade de Campina Grande — IPESQ e CER Campina
Grande, antiga AACD - séo bastante mencionados e valorizados durante os discursos dos

pais em funcédo da qualidade oferecida as criangas:

Aqui em Patos, eu acho o atendimento mais leve, é mais alongamento, ndo é
muito, o tempo é pouco sé de meia hora, a diferenca eu acho enorme daqui pra
Campina, eu acho que aqui necessitaria mais uma questdo de estimular mais um
sentar, um segurar mais a cabeca, aqui € mais um deitar e fica estimulando s6 o
alongamento. E & em Campina, 1& no CER (de Campina Grande), la a
fisioterapia é bem avangada, sabe? esse tratamento sé encontra I3, € muito dificil.
Mas ela tem que fazer, o tratamento é muito dificil aqui. (...)Dificuldades assim,
em questdes de médicos, os médicos aqui ndo atendem essas criancas, ate tem,
mas a questdo de estado e prefeitura, e la ele ja tem acompanhamento certo
(Carlos, 26).

A viagem é muito cansativo, mas é pro bem dele. (...)E 1& (IPESQ) ele j& tem
acompanhamento certo (Carlos, 26).

Eu vejo que la em campina elas trabalham com amor, na area que elas fazem,
com dedicacéo, vejo que faz por amor (Alex, 40).

Eu nunca fui ndo, mas a mae disse que La (Campina) sdo muitos brinquedos,
para o desenvolvimento da crianga. (...)Fonoaudidloga, fisioterapeuta, 14 em
campina eu ndo sei como é ndo. (...)Nunca fui mas ela diz que e bom, s6 muito
cansativo a viagem (Ronaldo, 52).

La (IPESQ e CER Campina Grande) é bom porque ela vai, ela briga muito por
ele. La e muitas criancas, ndo tem como atender s6 uma, ai ela fica no pé, mas as
meninas cuidam bem dele, tudo ajuda, as fisioterapeutas fazem as fisioterapias
certinho nele (Rique, 21).

Em funcdo de Campina Grande se configurar hoje como um centro de referéncia
em estudos e servicos de atendimentos especializados no que se refere a Sindrome
Congénita por Zika virus e a ineficiéncia dos servigos especializados nas cidades onde
residem observou-se um maior desejo dos pais em procurar 0s atendimentos e 0S Servigos
oferecidos na pelo IPESQ e pelo CER de Campina Grande e também uma resisténcia em
ser referenciado a servi¢os mais proximos as cidades as quais residem.

Devido ao tratamento se dar mais na cidade de Campina Grande, as maes
juntamente com suas criancas saem muito cedo de casa, as vezes trés ou quatro horas da
madrugada, e chegam a percorrer quase que diariamente, em média, trezentos quildmetros

de estrada para receber os atendimentos nos servigos especializados do IPESQ e do CER.
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Ap0s o atendimento, ficam a esperar o carro que as conduzem ao tratamento, até as
dezoito horas na maioria das vezes, uma vez que este também é compartilhado com outros
pacientes, com patologias diversas, que vdo a outros servigcos de salde especializados na
cidade de Campina Grande.

Nos discursos dos pais participantes, as falam apontam que os municipios além de
apresentarem servicos precarizados recusam ou até dificultam o fornecimento do transporte
para fazer translado até a cidade de Campina Grande e quando sdo concedidos esses
também apresentavam superlotacdes e precarias condi¢cdes para o transporte. Como pode
ser visto nos discursos dos pais:

Ela viaja com ele, ela passou a viajar a semana quase toda, s6 esta aqui na
quarta...(Carlos, 26 anos).
Por causa que é muito longe, ela vai (Campina Grande) duas vezes por semana.

(...)fico so esperando ele chegar, as vezes vai nesses carros lotados, nas van cheia
de gente. E ele vai ali apertadinho (...) (Dantas, 26).

Na viagem, sai de madrugada e volta tarde, isso dificulta tudo pra ele (Carlos,
26).
A prefeitura dificulta a questdo do suplemento, do transporte...” (Carlos, 26)

Eu acho que falta mais cuidados em salde, a prefeitura desse mais transportes
(Alex, 40).

As vezes vai nesses carros lotados, nas van cheia de gente. E ele vai ali
apertadinho (Dantas, 26).

Um ponto a ser ressaltado é que, dentre os servicos oferecidos, o que apresenta
maior acessibilidade, qualidade e eficiéncia em respostas para as demandas dos pais,
segundo os relatos dos mesmos, sdo os servigos oferecidos pelo IPESQ.

Pinheiro e Longhi (2017), ao estudarem uma mae de crianca com sindrome
congénita por Zika virus, retrata o tom reivindicatorio desta, em assisténcia a salude as
criancas com sindrome congénita por parte do Estado. No discurso da mée do estudo existe
uma falta de acessibilidade tanto as criancas que vive na Regido Metropolitana do Recife -
lugar de maior acesso a médicos, exames e praticas clinicas — como também para as
criangas que residem no interior. A mesma ainda chega a verbalizar que, em alguns casos,
criangas com quatro a seis meses de vida ndo tiveram acesso a equipe de saude, criangas
ndo foram incluidas a centro reabilitacdo e ndo foram disponibilizados transportes — as
mées e as criancgas - para o deslocamento aos grandes centros médicos em busca de saude
para os filhos.

Cabe ressaltar aqui que uma das maes recusou em dar o nimero do celular do

esposo e até dificultar para que o0 mesmo fizesse a entrevista da pesquisa, uma vez que no
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discurso da mesma havia muitas pesquisas com os pais e pouco era as melhorias destas no
que se refere em acesso a servicos de saude as criancas.

Pinheiro e Longhi (2017) ao fazerem um estudo de caso com a lider do grupo
Unido Mées de Anjos (UMA), grupo de mées de criangcas com sindrome congeénita por

Zika virus, afirma que:

Ela reconhece que hd uma deficiéncia muito grande no reconhecimento e
concretizacdo dos direitos por parte das gestbes municipal e estadual,
relativizando o sentido de 'deficiéncia’ e questionando se a mesma néo estaria na
prépria sociedade, que ndo prevé assisténcias para as criancas especiais. Ela
conta que sdo muitas as falhas no acompanhamento das médes e dos/das
filhos/filhas com microcefalia. ‘Muitas vezes o direcionamento ¢ feito apenas
para novas pesquisas, quando na verdade a situacdo ja é real, estamos aqui e
queremos saber quais politicas estdo sendo feitas para auxiliar na criagdo dos
nossos filhos’. Retomando a questdo de urgéncia, podemos pensar a partir dessa
narrativa sobre as verbas do Estado destinadas as pesquisas e ndo para auxilia-las
a dar conta das dificuldades do dia-a-dia. Na compreensao das familias, o Estado
estd considerando mais urgente o conhecimento cientifico, visando diminuir
futuros gastos e restabelecer o equilibrio da salde publica e ndo as suas
demandas. A lider da UMA explica que dentre tantas dificuldades, as principais
sdo as superlotagdes nos centros de reabilitacfes e a falta de vacinas especiais
para as criangas, além da precariedade ou inexisténcia do transporte do interior
para realizar o tratamento na capital pernambucana.

Em funcdo da fragilidade em saude as criangas desenvolvem algumas patologias ao
longo do percurso da vida na qual os pais levam as criancgas até o posto de saude. E quando

o0 problema se agrava ao hospital na propria cidade ou da cidade mais préxima:

Os desafios é o cuidado dele, sempre batalhar pra ndo faltar os remédios, os
cuidados dele com o medico, a gente tem muito medo, crianca assim, uma hora
ta de um jeito, outra de outro, estamos batalhando pra sempre esta levando ao
medico, ao fisioterapeuta, esse é o maior desafio, quem mais batalha é ela (Joel,
29).

Ela adoeceu mais dos ouvidos, ou os dentinhos, ai a gente leva pro médico, no
postinho. (...)Vou, deixo ela la (local de atendimento) e depois vou deixar em
casa (Medeiros, 22).

Vou, levo ele para o infantil (hospital), uma vez quando ele estava com o nariz
entupido ai a gente levou e quando entramos la pra dentro a mulher disse que ndo
podia ficar, mandou eu sair (Rique, 21)

Ah quando precisar eu cuido, levo pro hospital. (...)Quando é pra comprar
remédio, pra levar pro hospital, domingo mesmo, levamos, ela sem durmir a
noite, ai de manha levamos, se precisar pode ser qualquer hora da noite (Alex,
40).



99

O adoecimento crénico, como no caso das malformagdes congénitas, requer alta
demanda de cuidados ndo sé dos servicos de saude, mas também cuidados permanentes
advindos do contexto familiar em seu domicilio (GAIVA, NEVES E SIQUEIRA, 2009).

Os cuidados apresentados pelos pais no que se refere a saude tendem a ser
expressos por alguns comportamentos como: acompanhamento da genitora nos cuidados
em saude, compra de insumos de cuidado, marcacdo de consulta e exames, garantia de
direitos socio assistenciais as criangas, cuidado protetivo contra acidentes, e ministrar a

medicacdo. Como pode ser observado nos discursos proferidos por eles abaixo.

Eu ndo sei da banho, nem comida, tenho medo dela se engasgar. (...)Os meus
cuidados é com medicagdo, hospital (Alex, 40).

Todos (pré natal), eu sempre ia com ela (Joel, 29 anos).

Eu sempre vou na maternidade com o meu, e ndo vejo nenhum pai (Ronaldo, 52
anos)

Quando a criang¢a tinha um més levamos no posto pra fazer uns exames de rotina
(Ronaldo, 52 anos).

Acompanho ela (internagdo), sendo aqui, ndo deixo ela sozinha ndo (Dantas, 26
anos).

Acompanho (consultas), ja fui uma vez em Fortaleza, fui mais ela, fui duas vezes
a Campina (Dantas, 26 anos).

Tem muitas vezes que tem exames no sabado, eu vou com ela, se eu pudesse iria
sempre (Carlos, 26 anos)

Eu j& fui deixar ela l4 (atendimento de reabilitagdo), eu ndo estando trabalhando,
eu vou deixar, vou buscar ( Silvestre, 55 anos).

Vou buscar remédio na farmécia béasica, marcar algum exame, eu pergunto como
é pra dizer, e eu vou e passo tudo pra mulher que marca os exames (Beto, 31
anos).

Quando ele adoece a gente fica preocupado. Corro aonde for, por ele, farmacia,
ndo deixo faltar nada pra ele ndo, s6 se por acaso nao tiver, mais acho que faco
qualquer coisa e arrumo (Dantas, 26 anos).

As vacinas estdo em dia..., as viagens, eu fiz um cadastro e n6s temos direitos a 5
latas de leite, e um pacotdo de fraldas, viagens (Ronaldo, 52 anos)

E mais com essa sonda, ndo pode, um cuidado maior até o dobro, com a
alimentacdo, ele se engasga muito, vérios cuidados, pra dormir, botar ele de
ladinho, eu mesmo acordo muito de noite pra ver ele (Carlos, 26 anos)

Eu cuido dela assim, eu digo a minha esposa tenha cuidado dela ndo cair sobre
esse batente, ndo cair... ter cuidado no engasgo (Beto, 31 anos).

Quando tem as viagens dele eu procuro a acdo social, sou bem recebido
(Ronaldo, 52 anos)

Tenho experiéncia em marcar consultas l1a (Ronaldo, 52 anos)

Mediante a fala desses pais, € possivel identificar que 0os mesmos tendem a

participar no que se refere ao cuidado a saude do filho acompanhando a genitora, ou seja,
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se apresenta como companhia a mée prestando ajuda e apoio. Estes relataram que fizeram
tal atitude durante e apds o parto da crianga, durante a internacdo hospitalar quando a
crianca se encontrava doente, nas consultas de rotina, quando a crianca se encontrava
doente na Estratégia de Salde da Familia a qual é referenciado e nas consultas
especializadas, nos exames que sdo prescritos para serem feitos, bem como em algumas
viagens feitas para outras cidades na busca de fazer algumas intervencdes em salde.

Dentre os pais, Joel (29) e Ronaldo (52 anos) apresentaram um acompanhamento
juntamente com a mée no que se refere os cuidados relacionados a época do pré-natal e
vacinacao do filho.

Nessa modalidade de cuidado, acompanhamento, o0s pais apresentavam
comportamentos passivos, ou seja, ajuda e dar suporte a mde complementando-a nos
cuidados para com os filhos, ainda que em um segundo plano, contudo agindo em prol de
um mesmo proposito que a mae, a satde do filho.

Outra forma desses pais prestarem cuidado para com os filhos era fazer o translado
juntamente com a mée da crianca até 0s servigos que prestam a assisténcia em salde. Em
funcdo das criancas apresentarem dificuldades no desenvolvimento, principalmente no que
diz respeito a motricidade, as mées necessitavam da ajuda do pai na busca de levar a
crianga do transporte até a cadeira de roda, nos bracos.

Os pais também vdo a busca de insumos para o cuidado - como medicamentos,
fralda e leite — além da marcacdo de exames e consultas para o cuidado do filho,
principalmente no que se refere aos direitos que sdo concedidos perante a politica de
assisténcia social e da saude.

Deve-se salientar que Carlos (26 anos) e Beto (31 anos) apresentavam preocupagéo
e comportamentos ativos de cuidado em relacdo a prevencdo de acidentes para com 0s

filhos, principalmente no que se refere a quedas e engasgos.

5.2.3.1.2 — Cuidado Material

No que se refere ao cuidado material, este é significado pelos pais como dar o
sustento que venha a suprir o desenvolvimento da crianca. Este & ancorado em
comportamentos de responsabilizagdo em prover as necessidades basicas de sobrevivéncia
da crianga, ou seja, estes cuidados sdo traduzidos pela garantia do pai para com o filho no

que se refere a compra de mantimentos alimenticios e de higienizacdo, de produtos de
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vestuario, compra de medicacgdo, protecdo e condi¢des financeiras de viabilizar os cuidados
em salde na busca de facilitar a prevencao de doencas preveniveis e a promogdo de salde.

Estes podem ser observados nos discursos abaixo:

Eu ndo sei dar banho, nem comida, tenho medo dela se engasgar. (...)Os meus
cuidados é com medicacdo (compra), (levar ao) hospital, em fazer orientacdes no
dia a dia. (...)E em trabalhar, em ndo me deixar faltar nada. (...)Ela fica dizendo
que e pra eu segurar mais (...)Eu me levanto as vezes olho ela, cubro (Alex, 40).

Eu s6 fico aperreado quando vejo doente, mas gracas a Deus ndo estando doente,
tendo o alimento dela direitinho, mas quando ta doente fico aperreado, nao s6
ela, mas tudinho. (Silvestre, 55).

Apesar de a mde estar mais presente, mas eu também sou presente, a minha
preocupacao e se ja tomou banho, ja& tomou suco, como é que ele esta? Me
preocupo muito com ele, converso muito com a mée, ndo podemos deixar
sozinho, por causa do olhinho, ele so tem 5% da visdo. Acho a visdo muito
importante. (...)Ai voltando para a crianga, apesar de ndo morar com a made numa
casa, gracas a Deus eu sou presente na hora das coisas mais dificeis eu estou, na
hora das faceis eu também estou la, tenho minha contribuigdo como é pra ser,
gracas a Deus ndo falta nada. (...)H4, porque so uma pessoa trabalhando fica
complicado, pra manter duas casas, porque a minha preocupacao € saber que tem
que pagar luz, leite, falta de fraldas, quando faltam essas coisas preocupam
(Ronaldo, 52).

Os desafios é o cuidado dele, sempre batalhar pra nao faltar os remédios, os
cuidados dele com o medico, a gente tem muito medo, crianga assim, uma hora
ta de um jeito, outra de outro, estamos batalhando pra sempre esta levando ao
medico, ao fisioterapeuta, esse é o maior desafio, quem mais batalha é ela (Joel,
29).

Ronaldo (52) a partir da experiéncia, que passou engquanto ex-membro do conselho
tutelar da cidade onde reside, chegou a ressaltar a importancia do cuidado material para
com a crianc¢a além de afirmar que presenciou negligencia e violéncia patrimonial, ou seja,
0 desvio dos recursos econdmicos que deveriam ser utilizados para com as criangas com
alguma deficiéncia sendo utilizados com outras finalidades, como pode ser visto abaixo:

E o seguinte, eu sempre falo, pelo trabalho que passei (Conselheiro Tutelar) eu
vejo muita coisa dificil, hoje em dia ser pai é muito complicado, muita gente ndo
quer ter o trabalho de cuidar de uma crianga, muitas familias recebe o beneficio e
ndo faz o correto para a crianca, esse beneficio e pra vocé comprar uma roupinha

pra ele, vocé comprar fraldas, calgados, viajar, eu ja vi muita gente, comprar tv,
geladeira e a crianca sem condi¢des nenhuma (Ronaldo, 52).

O ndo deixar faltar nada dentro de casa foi uma das prerrogativas predominante de
ser pai, conforme o grupo estudado € o principio constitucional de ser pai e que este ndo

deve faltar para com sua prole no exercicio da parentalidade. Segundo Ronaldo (52) estar
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presente nos momentos faceis e dificeis da vida da crianca foi condicdo de extrema
relevancia da condigéo de ser um bom pai. Como pode ser visto:

Ai voltando para a crianga, apesar de ndo morar com a méde numa casa, gragas a
Deus eu sou presente na hora das coisas mais dificeis eu estou, na hora das faceis
eu também estou la, tenho minha contribuicdo como é pra ser, gracas a Deus nao
falta nada (Ronaldo, 52)

Outra forma desses pais prestarem cuidados materiais esta configurado na
perspectiva que estes proporcionam aos filhos e a familia condi¢des possiveis para o lazer,
levando a crianca a se aproximar dos que compdem os nucleos familiares e a socializa¢do

com os mesmos e com a comunidade. Como podem ser observados nos discursos abaixo:

O tempo com ele é mais a noite e nos fins de semana. (...)Quando ela chega, vai
na casa da avo, levar ele pra ver os avos, 0s primos, no pouco tempo a gente vai
na casa de parente, ele adora um passeio na moto, fazer folia. As vezes esta
chorando ai da um passeio e se cala (Carlos, 26).

Ela gosta de andar de moto (com o tio), quer ver ela achar graca coloque ela pra
andar de moto. Ou entdo buzinar na moto. (...)Mas eles jogam (irméo, tio, primos
e avo) ela pra I4 e pra cd, ela gosta, acha bom a cachorrada, ela e desse jeito,
mais gosta acha bom a fofoca (Silvestre, 55).

Quando ele esta bonzinho, nés vamos eu, ele e a mée dele, pra casa da tia, mas
agora ele estd em repouso, sé em casa direto, ele tem um irmaozinho de trés anos
e pouco, foi ai onde comecou a desenvolver, muito, com a outra crianga,
inclusive eu acho que se ndo fosse 0 outro menino, maiorzinho, ele néo tivesse
desenvolvido. Porque vive dentro de casa ali (Ronaldo, 52).

Nessas duas primeiras subcategorias pode-se observar um pai representado num
discurso de comportamentos e atitudes fundado na relacdo com o trabalho e na virilidade,
ou seja, ha manutencdo econémica da familia, bem como atitudes de protecéo para com 0s
sujeitos que compBe a familia. Nesses cuidados para com o filho estdo inseridos uma
dimensdo mais publica, representada na figura do pai, enquanto a mae uma dimensdo mais
privada.

Observa-se claramente ideias marcadamente embasadas em valores tradicionais que
levam a modelos parentais mais configurados ao de provedor. As préximas subcategorias
retrataram o novo modelo de pai e homem embasados nas concepgdes modernas retratando
“novas” atribuigdes domeésticas e paternas do homem possibilitando a ampliagdo de suas
dimensGes internas e de renovacdo de sua relacdo com a vida familiar (NEGREIROS,

FERES-CARNEIROS, 2004).

5.2.3.1.3 — Dimensdo afetiva do cuidado
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Nesta emerge algo de humano o qual pode ser expresso por sentimentos:
capacidade de emocionar-se, envolver-se, mostrar afeto e sentir-se afetado. E o sentimento
que gera simpatia, que nos faz sensivel ao que esta a volta de forma traduzindo-se em
empatia. Construir um mundo a partir de lagos afetivos tornando as pessoas preciosas e
portadoras de valor. Faz preocupar-se com elas tomando tempo e dedicando-se. Sente
responsabilidade pelo laco criado entre 0 eu e 0 outro e suscita cuidado (BOFF, 2003).

Boff (2003) chega a refletir que a dindmica do humano é o pathos, é o sentimento, é
0 cuidado, é a l6gica do coracdo. Tal légica pode ser observada quando para Dantas (26) e
Joel (29) o amor desencadeado em funcdo da crianga apresentar uma sindrome congénita é
motricidade para o desempenho dos cuidados, ou seja, 0s vinculos afetivos desencadeados
a crianca pdem em movimento acdes de desvelo e atencdo facilitando atitudes de
ocupacdo, preocupacdo e responsabilizacdo para com a crianga. Estes Ultimos sdo a génese

para o cuidado.

Ah essa experiéncia (se ha diferenca) depois eu vou saber, quando fazer outro.
mas acho que se ele tivesse nascido perfeito eu ndo amava do tanto que eu amo
ele hoje. (...)Ah, o amor comegou e s6 ficou maior, né? Porque a gente vai cuidar
melhor dele, no meu ponto de vista parece eu gostei mais dele ainda, do que se
ele ndo nascesse com microcefalia, meu amor foi maior, entendeu? (Dantas, 26)

Teve uma mudanga assim, ndo sabia que ele vinha assim, pensava que ele vinha
como o outro, que ia cuidar dele como cuidamos do outro, mas como ele e
especial é diferente demais. (...)Cada dia e um desafio, eu amo os dois, mas por
ele tem um amor especial. (...)Os desafios é o cuidado dele, sempre batalhar pra
ndo faltar os remédios, os cuidados dele com o medico, a gente tem muito medo,
crianga assim, uma hora ta de um jeito, outra de outro, estamos batalhando pra
sempre esta levando ao medico, ao fisioterapeuta, esse é o maior desafio, quem
mais batalha é ela (Joel, 29).

Assim, outra forma de cuidado que se da entre os pais é a nivel psicologico. Estes
ancoravam essa forma de cuidado em comportamento que prestam afetos, carinho, atencéo,
através da interacdo ludica os quais possibilitavam ao pai e a crianca uma troca interativa e

afetiva. Como pode ser visto abaixo:

Uma menina dessa a gente tem que ter mais cuidado, ela precisa de mais
cuidado. (...)Amor, carinho, principalmente porque ela sabe, porque ela sente, se
outra pessoa pegar ela j& chora. Pelo cheiro ela conhece a gente. (...)Eu adoro
meus netos meus filhos, esse aqui, ja é um rapaz mas eu chego, dou cheiro. A
maioria dos filhos quando estdo com oito , nove anos, quando o pai vai dar um
cheiro ficam com vergonha. Eu tiro por uma vez eu perguntei a um menino: meu
filho, vocé cheira seu pai, e ele: Deus me livre. Ndo em nada, se seu pai lhe
cheira é porque ele Ihe ama. E ruim se for uma pessoa de fora. Meus filhos me
respeita (Silvestre, 55).
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Ah, quando ele se acorda, brinca, come, as vezes quando ele se acorda eu estou
chegando do trabalho, que eu fago uns bicozinhos a noite, ai quando eu chego de
sete horas, pego ele um pouco, brinco, mas quando ele comeca a chorar dou ele a
mée. Ai de meio dia eu acordo, brinco com ele, e quando ta chorando de novo,
dou ele a mée. (...)Ah, eu pego ele, levanto, fico brincando, fico falando com ele
e ele fica atras de arremedar. Fica gritando assim. A tras de falar de andar, ai eu
seguro ele, ele anda um pouquinho, Cansa, levanto, tenho esse tempo com ele,
porque como eu fago esses trabalhos na firma a noite... (Dantas, 26).

E os desafios em cuidar também, porque ndo é s6 pegar no braco e dar de comer
ndo, e atencdo, porque ele ndo fala, é observar algumas mudancas nele (Joel, 29).

No braco, se tirar ele do brago ele chora, a gente tem que dar atencéo, cheiro,
carinho... se nao ele chora. (...)Ele acorda, ela faz 0 mingau dele, ele come e
depois é o dia todinho no braco. (...) Agora eu ndo posso porque eu trabalho, mas
sempre que eu estou aqui eu brinco com ele, ela liga eu falo com ele e ele se
acalma, mas sempre aqui eu brinco com ele, fico com ele. Fico com ele e ando
com ele. (...)Comida n3o, eu sempre fico com ele segurando pra ela fazer. (...)E,
eu sempre seguro ele (Joel, 29).

Carlos (26) diante a dindmica de vida vivenciada com um filho a pessoa que possui
sindrome congénita relatou que para ser um pai precisa ser igual um profissional que na
suas descricbes deve ter um perfil de escutar e entender os sujeitos envolvidos nos
conflitos vivenciados, levantar a autoestima e estar junto apoiando nas dificuldades
enfrentadas tanto pela crianca como pela mae Ha de se destacar aqui ainda a conjugalidade
como forma de enfrentamento das dificuldades vivenciada pela crianca e o cuidador

principal:

é mais do que ser pai, vocé tem que ser um profissional, tem que esta ajudando,
dando forga, ajuda e conversa. E mais do que chegar ali e fazer um carinho, vocé
tem que estar junto ajudando, cuidando, os dois em conjunto. Mas é bacana,
aproxima mais as pessoas, ajuda a ver as situacfes, fica mais presente é bacana
(Carlos, 26).

5.2.3.1.4 — Cuidado na vida cotidiana

Os afetos oriundos da relagdo dos pais com a crianga levam a ac¢des de cuidados na
vida cotidiana da crianga. Estes cuidados séo ancorados em atitudes e comportamentos
como: dar banho, colocar fralda, pentear o cabelo, colocar para dormir, brincar, fazer e
ministrar a alimentacéo, segurar e cuidar da crianga enquanto a mae se dedica aos afazeres
doméstico, os mesmos também se dedica aos cuidados para com a casa ajudando a mae,

dar a medicacéo a crianca e etc.. Verbalizados abaixo:
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ah, eu brinco com ela, pego ela nos bracos... dou banho, penteio o cabelo. (...)Ela
precisa de atencdo, ficar mais com ela (Medeiros, 22).

Eu pego nela mais quando ndo estou fazendo nada, ai pego balan¢o, coloco pra
dormir, em que adular muito pra ela dormir, ai balanco (Silvestre, 55).

Ele acorda, ela faz o mingau dele, ele come e depois € o dia todinho no braco.
(...)Agora eu ndo posso porque eu trabalho, mas sempre que eu estou aqui eu
brinco com ele, ela liga eu falo com ele e ele se acalma, mas sempre aqui eu
brinco com ele, fico com ele. Fico com ele e ando com ele. (...)Comida ndo, eu
sempre fico com ele segurando pra ela fazer. (...)E, eu sempre seguro ele. (...)
Dou, dou banho, mingau quando ela esta ocupada, deito com ele, coloco pra
dormir(...) (Joel, 29).

Ele se acorda num sei quantas vezes na noite, a mée dele bota pra dormir de
novo, de madrugada ele se acorda ai e a hora que eu se acordo também, ai vou
ficar com ele e a mée dele vai fazer o leite dele. (...)Eu s6 boto ele pra dormir,
dou leite, boto fralda, brinco com ele, ando de cavalo, armo a rede e me deito
com ele. (...)Quando ele esta aqui? Dou banho... essas coisas assim (Rique, 21)

Arrumo a casa, (dou) medicagéo, sempre um ajudando o outro, porque é muito
cansativo, mas gracas a deus a gente acaba vencendo (Carlos,26).

O que ajudo dentro de casa assim, eu sou que nem minha mae, uma pessoa muito
limpa, eu sou uma pessoa muito preocupado com a higiene, eu ajudo passando o
pano, limpar os trogos, lavando um banheiro, lavar casa, lavar roupa, s6 néo fago
0 comer. Mas fago um cuscuz, um arroz, eu ajudo bastante. Levanto logo cedo,
varro o terreiro, varro la a frente, passo pano na vendinha que abri pra ganhar
uma coisinha a mais, sempre o que eu posso fazer por ela, por minha familia, eu
faco. (...)As vezes eu ajudo com o pequeno, 4 anos, eu sempre dou um banho, os
mais velhos eu ensino a se virar sozinho, saber tomar um banho, se limpar
sozinho, saber usar 0 modo da casa, saber ajudar na casa, com a higiene, na
limpeza, ensino a varrer a casa, a passar o pano (Beto, 31).

Os discursos ora citados demonstram como nessas familias contemporaneas ha uma
maior participacdo dos pais em compartilharem no exercicio de praticas educativas para
com os filhos, bem como de cuidados para com eles, além da organizacdo do dia-a-dia do
convivio familiar e de cuidados para a casa, que antes era exclusivo da mulher. Embora
havendo essas mudancas € de salientar que o acompanhamento do cotidiano da crianca
ainda se encontra majoritariamente como atributo da mae (BORSA; NUNES, 2011).

Carlos (26) em seu discurso:

Sempre um ajudando o outro, porque é muito cansativo, mas gracas a Deus a
gente acaba vencendo.

Relata 0 quanto os cuidados com uma crianga com sindrome congénita tornam o
cotidiano da mae e da familia muito estressante e cansativo demandando um cuidado
compartilhado entre os conjugues.Nesses relatos ha de se observar que séo papeis parentais

de cuidado representados socialmente e considerados como papeis femininos de



106

parentalidade, para familias patriarcais, contudo observa-se discursos nas quais 0s pais

verbalizam ndo saber fazer papeis como os anteriormente relatados como visto abaixo:

Eu ndo sei da banho, nem comida, tenho medo dela se engasgar. (...)Os meus
cuidados é com medicacéo, hospital, em fazer orientagdes no dia a dia. (...) E em
trabalhar, em ndo me deixar faltar nada. (...)Ela fica dizendo que e pra eu segurar
mais. (...)Eu me levanto as vezes olho ela, cubro (Alex, 40).

Ao observar as dimensbes afetivas e cotidianas do cuidado que esses pais
empreendem a sua prole € possivel denotar um envolvimento emocional do pai para com
os filhos, além de uma relacdo mais paritaria e igualitaria entre os conjugues apesar de
esses pais terem um cuidado que se aproxima dos ideais do tipo provedor, observa-se a
convivéncia concomitante com comportamentos embasados em paradigmas igualitarios
apoiado nas novas perspectivas de género. Com isso ha de salientar o que Negreiros e
Feres-Carneira (2004) afirmam acerca da convivéncia conflituosa, na dinamica familiar
atual, entre dois modelos: um tradicional e um moderno (mais igualitario). Ou seja, ha de
se observar que os modelos, igualitario e o tradicional, convivem na subjetividade, sem que
0 primeiro venha a substituir o segundo, como poderiamos supor.

Desta forma deve-se destacar que se encontra uma abertura entre os homens e
mulheres para novas formas de relagfes e atributos a serem desempenhados na
parentalidade, no que se refere aos aspectos das tarefas educativas e organizacao familiar

do dia-a-dia, no contexto socio familiar contemporaneo (BORSA; NUNES, 2011).

5.2.3.2 — O EXERCICIO DE CUIDADOS A CRIANCA COM SINDROME CONGENITA POR ZIKA
VIRUS

No exercicio dos cuidados prestados a crianga com sindrome congénita devido ao
Zika virus, dentre os familiares e a rede social de apoio, surgem 0s seguintes sujeitos: mée,
pai, avds, tios, tios-avds e amigos.

Castro e Piccinini (2002) ao estudarem criangcas com doencas cronicas, afirmam
que nas familias em que um de seus membros se encontra doente trés sistemas interagem
nela: o paciente e sua enfermidade, a familia e sua rede social e o0s servigos de saude. Estes

ressaltam que o suporte familiar dado a crianca e as competéncias desempenhadas por cada



107

membro sdo de suma importéncia para a obtengdo de informacdo sobre o dia-a-dia da

crianca e de sua doenca, bem como influéncia no modo da crianga lidar com o processo

salde-doenca. A interacdo familiar pode contribuir para a adaptacdo da crianca a doenca,

bem como ser moderadora para atenuar os efeitos negativos da doenca.

Veja os discursos proferidos pelos pais a respeito do exercicio dos cuidados em

salde pelos pais:

Apesar de a mae estar mais presente, mas eu também sou presente (Ronaldo, 52
anos).

Estamos batalhando pra sempre esta levando ao médico, ao fisioterapeuta, esse é
0 maior desafio, quem mais batalha é ela (Joel, 29).

A mae ja trabalha demais com os cuidados com ele (Ronaldo, 52 anos).

E depois que isso aconteceu (crianca nasceu e foi para a incubadora), ela tinha
trabalhar em casa, que cuidar dos meninos e ela tinha que ir 14 pra maternidade
todo dia (Beto, 31 anos).

Isso s6 quem responde é a mae dela, entende mais, eu sé entendo quando precisa
que pai cuide (cuidado se refere ao cotidiano), pai cuida, mas essas coisas de
cuidados (em saude) a mae dela sabe responder melhor (Silvestre, 55 anos).

Ela se acorda cedo, quando eu chego do trabalho a mae ja tem dado banho, dado
a comida dela. Ai eu pego ela (Alex, 40).

Me preocupo muito com ele, converso com a mée... Mas eu também estou ali
orientando (Ronaldo, 52 anos).

Realmente eu cuido dela assim, eu digo a minha esposa tenha cuidado dela ndo
cair sobre esse batente, ndo cair, as vezes vou pra rua fazer as compras e eu digo
pra ter esse cuidado, frutas, ter cuidado no engasgo, pego muito no pé da mae
dela (Beto, 31 anos).

La em Campina eu ndo sei como é nao, e la em Recife ele ja fez umas viagens, ja
ficou internado la com a mée, ai ela voltou e ficou na casa de familia (Ronaldo,
52 anos).

Essa gravidez dela era de risco, e ali quando chegou o ponto de ir pra
maternidade ela sofreu um bocado, ela teve até problema de...cabeca, agoniado,
0s outros meninos chorando, querendo a mae, e eu também agoniado, e eu
também preocupado tendo que trabalhar e cuidar da casa, a tia dela veio ainda
mas foi embora e eu ndo podia cuidar, ainda paguei a uma vizinha, mas depois
ndo podia pagar, pra cuidar dos meus filhos, realmente passamos um sufoco
grande (Beto, 31 anos).

La no hospital, as vezes a mée (avé materna) ajuda ela (Silvestre, 55 anos).
Ela tem uma tia 14, e reservou uma vaga (Ronaldo, 52 anos).
Nossa amiga acompanhou durante o parto (Ronaldo, 52 anos).

Segundo os relatos dos pais, a mée era vista como a cuidadora principal da crianga.

A ela eram conferidos a maioria dos cuidados do cotidiano para com a crianga, bem como

0s cuidados relacionados a assisténcia a saude. Eram elas que levavam as criangas as

consultas, ao tratamento de reabilitagdo, davam a medicagdo, faziam a comida,

higienizavam as criangas, ficavam no hospital, etc.
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Essa mée além de cuidar da casa e, algumas, dos outros filhos, ainda precisava dar
conta das necessidades da crianga com sindrome congénita por Zika virus, chegando a
renunciar ao trabalho e o cotidiano de sua vida que lhes era prazeroso. Estes dados sdo
corroborados com as discussdes apresentadas no estudo de Pinheiros e Longhi (2017) que
relataram a dificuldades enfrentadas por mées de criangas com sindrome congénita por
Zika virus. Dentre elas, cita-se que a maioria das maes que trabalhavam tiveram que
abandonar o emprego, deixando a vida estabilizada economicamente, para ter que cuidar
de suas criangas.

Os pais tendem a apresentar um cuidado em saude para com os filhos, contudo
esses cuidados se ddo de forma coadjuvante, ou seja, 0s cuidados por eles apresentados
aparece em uma segunda ordem - quando a mae ndo pode fazer estes devido a inUmeras
razdes, ocupando este o espaco por momentos, quando a ele é solicitado. Este cuidado se
dava de forma mediada pela mae. H& também o cuidado desempenhado por outro sujeito
do género feminino - avd, tia, amiga e vizinha - que vinha a desempenhar os atributos que
a mae realizava no dia-a-dia. Dessa forma, eles se apresentam como sujeitos coadjuvantes

desse cuidado junto as figuras femininas. Ha de se observar discurso como estes:

Ele se acorda num sei quantas vezes na noite, a mée dele bota pra dormir de
novo, de madrugada ele se acorda ai e a hora que eu se acordo também, ai vou
ficar com ele e a mae dele vai fazer o leite dele. (...)Eu so boto ele pra dormir,
dou leite, boto fralda, brinco com ele, ando de cavalo, armo a rede e me deito
com ele. (...)Quando ele esta aqui? Dou banho... essas coisas assim (Rique, 21)

6 horas (acorda)... 5 horas da tarde tem que sair com ela. (...)A mée, todo dia tem
que sair com ela, ver os carros. Ela gosta de andar de moto, quer ver ela achar
graca coloque ela pra andar de moto. Ou entdo buzinar na moto. (...) Eu, meu
filho, ele ajuda muito também, ele sai do emprego, vai deixar ela na fisioterapia.
E o patrdo e bom, aceita ele fazer isso. (...)Eu pego nela mais quando nédo estou
fazendo nada, ai pego balango, coloco pra dormir, em que adular muito pra ela
dormir, ai balango (Silvestre, 55).

Para Rique (21) e Silvestre (56), apesar de haver um cuidado compartilhado com a
mée, contudo vale ressaltar e observar, nas verbalizacdes dos pais, que esse cuidado era
prestado quando o sujeito ndo tinha o que fazer e/ou ndo se encontrava dedicado aos seus
afazeres laborais, demonstrando com isso uma implicacdo de cuidados secundarios.

No discurso de Ronaldo (52) observa-se que esse cuidado acontecia de forma
restrita, quando dos intervalos de repouso do trabalho, a noite, mas também ao longo do
dia quando dos intervalos para refeicdo e descanso. Como visto abaixo:
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Apesar de eu estar com ele mas a noite, pela manha eu vou as vezes ele esta
dormindo, de meio dia quando eu paro na moto ele ja fica, tem um ouvido muito
bom, coordenagdo motora muito boa, ja fica sorrindo, sabe que sou eu, eu chego,
dou abrago. E volto a noite que é quando eu tenho mais tempo com ele, se eu
tivesse mais tempo ainda eu ficaria mais com ele (Ronaldo, 52)

Em alguns momentos observa-se que o pai, diante as necessidades de cuidado para
com a crianga, chegava a conversar com a méae sobre tal situacdo notada, ou até fazia
orientacdes e recomendacgdes a mde, contudo 0 mesmo ndo apresentava comportamento
ativo para a solugdo das necessidades encontradas para com o filho, responsabilizando a
mae para satisfazé-las, bem como advertindo-a de possiveis riscos de acidentes e a

prevencdo destes. Como pode ser visto:

A minha preocupacdo e se ja tomou banho, ja tomou suco, como é que ele esta?
Me preocupo muito com ele, converso muito com a mae (Ronaldo, 52)

Realmente eu cuido dela assim, eu digo a minha esposa tenha cuidado dela ndo
cair sobre esse batente, ndo cair, as vezes vou pra rua fazer as compras e eu digo
pra ter esse cuidado, frutas, ter cuidado no engasgo, pego muito no pé da mae
dela, mas realmente sou feliz, Gracas a deus, ver a salde dela, ela e uma crianga
esperta, aninada, corre muito dentro de casa, brinca (Beto, 31).

Pinheiro e Longhi (2017) destacam que pouca é a participacdo do pai de crianca
com Sindrome do Zika congénito nos cuidados para com os filhos, chegando alguns até a
abandonar a casa. Contudo, observa-se que alguns companheiros/pais, em alguns
momentos, desempenham atribui¢cGes antes socialmente delegadas a mulher, ou seja,
cuidar do filho e da filha, embora ainda seja perceptivel uma divisdo sexual do trabalho,
principalmente quando se v& o numero de horas de dedicacdo desses pais para com 0S
cuidados com os filhos (as).

No que se refere aos cuidados em salde, principalmente no que concerne ao
tratamento de reabilitacdo, os pais sabem pouco, uma vez que ndo frequentavam ou
dificilmente iam ao setting terapéutico e quando apareciam nele ndo se inteirava dos por

menores de como estes eram prestados a crianga. Esse dado é verbalizado por:

Eu nunca fui ndo, mas a mde disse que la sdo muitos brinquedos, para o
desenvolvimento da crianga. (...)Fonoaudidloga, fisioterapeuta, & em campina eu
ndo sei como é ndo, e I4 em Recife ele ja fez umas viagens, j& ficou internado 14
com a mae, ai ela voltou e ficou na casa de familia. (...)Nunca fui mas ela diz que
e bom, so muito cansativo a viagem (Ronaldo, 52).
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Isso s6 quem responde é a mae dela, entende mais, eu sé entendo quando precisa
que pai cuide (cuidado se refere ao cotidiano), pai cuida, mas essas coisas de
cuidados (em salde) a mée dela sabe responder melhor (Silvestre, 55 anos).

No comeco eu dava (medicacdo), porque ela ficava nervosa, ele se engasgava,
mas, mas depois ela foi pegando a pratica (Carlos, 26 anos).

Durante a entrevista, quando eram perguntados sobre as necessidades em salde da
crianga, 0s pais que ndo apresentavam uma participagdo mais ativa no dia-a-dia das
intervencdes em saude tinham dois comportamentos bem comuns.

O primeiro comportamento observado é que eles falavam sobre a temética de forma
superficial, sem terem maiores propriedades sobre os exames para o diagnéstico, ou a
conclusdo final deles, bem como o prognostico minucioso da doenca em relacdo as
possiveis vivencias da crianga. Outro ponto a salientar é que esses pais ndo sabiam a que
curso andavam as intervengGes com seus filhos e por quais profissionais eles eram
atendidos.

Quando dos casos em gue a mde estava presente durante a entrevista dos pais, como
em alguns casos aconteceu, foi observado que os pais tendiam a silenciar diante da
pergunta e ligeiramente olhar para mée, como que passando a palavra para que esta
pudesse explicar e responder o que lhe foi solicitado, mostrando com isso que ela tinha
maior propriedade para relatar sobre a tematica.

Castro e Piccinini (2002) mencionam que as mées se implicam mais no processo de
tratamento da sua crianga chegando a interagir mais com a equipe de profissionais que
fazem o tratamento do filho e ir com maior frequéncia ao hospital. Eles apontam que a
cada dez visitas feitas da crianca ao hospital em funcdo de estar doente, em média, a mée
acompanha as criangas em oito delas.

Alex (40), Ronaldo (52) e Joel (29) afirmavam que apesar de ndo participar
ativamente dos cuidados em salde, contudo esses pais verbalizaram que faziam uma
interlocugcdo, com a esposas, de como esses cuidados sdo feitos a crianca pelos

profissionais, para tanto se utilizavam dos meios tecnoldgicos, como observado abaixo:

N&o, la no IPESC os pais eles podem acompanhar, mas eu ndo vou por conta do
trabalho, mas ja disse que vou tirar um dia pra ir. (...)a comadre ai vai, filma e
vejo os tratamento la (Alex, 40).

Eu nunca fui ndo, mas a mée disse que la sdo muitos brinquedos, para o
desenvolvimento da crianga. (...)Fonoaudidloga, fisioterapeuta, la em campina eu
ndo sei como é ndo, e 14 em Recife ele ja fez umas viagens, ja ficou internado 14
com a mae, ai ela voltou e ficou na casa de familia.(...)Nunca fui mas ela diz que
e bom, so muito cansativo a viagem (Ronaldo, 52).



111

Sempre ela me fala, sempre eu fico sabendo o que esta se passando (cuidados em
saude). (...)Sempre ela fala, da fisioterapia, que ele esta ficando mais durinho.
(...)Sempre eu percebo que ele esta mais ativos, percebo que os cuidados estdo
sendo bons, eles cuidam direitinhos dele (Joel, 29).

Carlos (26) chegou a relatar que no inicio da descoberta da sindrome, quando a mée
ainda ndo apresentava conhecimento de como deveria ser feito o0 manejo do cuidado e nédo
tinha a experiéncia que apresentavam até o momento, que ela se angustiava diante o
imperativo de como proceder nos cuidados.

O pai adentrava a seara do manejo do cuidado de forma a tentar a ajudar a mée e a
crianca. Ha de se observar no discurso que a medida que a mae adquiriu informacéo sobre
0 manejo do cuidado e saber pratico - com os profissionais de saude, a partir de suas
experiéncias e conhecimentos construidos decorrentes das sucessivas tentativas de acerto e
erro no cotidiano de cuidados e da troca de experiéncia compartilhadas entre as mées a
partir do convivio estabelecido nas salas de espera dos ambulatorios e 0s grupos de auto-
ajuda (PINHEIRO E LONGHI, 2017) - o pai tendeu a diminuir seu protagonismo de
cuidado levando a secundarizar os cuidados cotidianos. Contudo, esse, quando solicitado,
entra em acgdo para ajudar, como coadjuvante ou mediador, a esposa. Como observado

abaixo no discurso:

“No comego eu dava (medicagdo), porque ela ficava nervosa, ele se engasgava,
mas, mas depois ela foi pegando a prética. (...)Medicagdo, ele sempre toma todo
o dia, essa questdo de horario que grava é ela, mas ela estando ocupada, e
dizendo pra eu dar, eu dou, e também quando ele esta doente quem é mais
paciente pra dar essas coisas € ela. (...)Quando ela esta em casa a gente ajuda,
ndo s6 eu como os avls (da crianca), agente ndo faz mais porque ndo pode, e
muitas coisas s6 ela que faz. (...)Me sinto tranquilo (diante a ndo presenca
durante o cuidado) , no comego ficava um pouco preocupado, mas hoje sei que
ele tem todo um cuidado ai fico tranquilo. (...)N&o, a gente se dar muito bem, eu
so ndo faco as mesmas coisas que ela nos cuidados porque ela ja sabe como é
esse cuidado (Carlos, 26 anos).

Ao longo do discurso de pais como Beto (31) e Ronaldo (52), observaram-se
comportamentos de articulador, no campo da vida publica, demonstrando atitudes mais
ativas na busca dos direitos socio assisténcias como também da acessibilidade ao

tratamento em satde. Como pode ser visto abaixo:

A esposa, quem vai mais la (a0 PSF). (...)Vou buscar remédio na farmacia
bésica, marcar algum exame, eu pergunto como é pra dizer, e e eu vou e passo
tudo pra mulher que marca os exames. (...)Ela, as vezes vamos nos dois, porque
eu sou mais ativo, desenrolado, gracas a deus eu entendo mais, se uma pessoa me
explicar, eu ndo sei ler nem escrever, mas deus me deu a sabedoria de entender,
de saber conversar (Beto, 31).
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Necessidades todos temos, mas eu como pai vejo que ele tem um bom
atendimento, o cras acompanha ele, as vacinas estdo em dias, as viagens, eu fiz
um cadastro e nos temos direitos a 5 latas de leite, e um pacotdo de fraldas,
viagens (Ronaldo, 52).

Nesses discursos pode-se identificar uma mudanca qualitativa do lugar do pai no
ambito familiar, contudo é de se notar que o exercicio da parentalidade ainda se encontrava
definido pelos moldes da familia nuclear burguesa, na qual as mulheres cabe o cuidado da
prole no privado e a0 homem o desempenho coadjuvante com o da esposa nesses cuidados,
tendo uma atuacao importante no pablico.

Estes discursos refletem as construcbes de representacdes sociais, politicas,
historicas, culturais e religiosas em torno da mulher, no que se refere a familia nuclear
burguesa, na qual esta desempenha a funcdo cuidadora e de maternidade consideradas
como elemento agregador e imprescindivel para a sobrevivéncia dos filhos e da familia. Ao
pai é conferido um lugar distante dos cuidados, contribuindo para uma relagcdo parental
tanto quantitativamente como qualitativamente diferente entre as mées e pais. Apesar das
mudancas ocorridas na contemporaneidade e também na familia ocidental, ha de se notar
que héa diferencas de homens e mulheres no exercicio da parentalidade, ou seja, ha de se
evidenciar que o trabalho doméstico e o cuidado para com os filhos continuam sendo
atributos femininos, prioritariamente (BORSA; NUNES, 2011).

O discurso cientifico, principalmente da psicologia, pds em relevo a relacdo da
diade mae/crianca, ou seja, do papel materno como contributo para o desenvolvimento do
humano e também determinante para a salde e doenca fisica e psiquica, principalmente
nos primeiros anos de vida. Reforcando-se tal préatica, relega-se menor importancia - nao
deixando de fora - ao pai, no que se refere o desenvolvimento infantil, contribuindo para
que a ele ocupasse um segundo plano levando os mesmos a se tornarem ausentes e
distantes dos cuidados para com os filhos (BORSA; NUNES, 2011).

Segundo Borsa e Nunes (2011, p. 35) “Nos modelos contemporaneos de familia
nos quais 0s comportamentos sociais ja sofreram grande influéncia das novas relacdes de
género, ainda se confirma uma forte presenca das mulheres como responséveis no cuidado
do lar e da prole”

Borsa e Nunes (2011) chegam a afirmar a relevancia que o exercicio conjunto — das
relacOes pais, maes e criancas — que as fungdes parentais tém para que a crianga crie uma

imagem positiva das relagdes afetivas e das interagdes sociais.
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Outros sujeitos que tendiam a adentrar a rede de apoio e prestar os cuidados para
com a criangca eram os familiares mais proximos, como: avos, sogra, tias, tias-avos, 0s
préprios irmaos e primos — também menores - além de amigas e vizinhas, ou seja, na
maioria das vezes do sexo feminino. Os familiares tendiam a cuidar de forma secundaéria,
com carater de ajuda, quando da necessidade da mde em resolver questbes burocraticas
relacionadas as necessidades em saude do filho, bem como das necessidades que implicam
a propria saude da mae. Pinheiros e Longhi (2017) afirmam que a rede de apoio €
predominantemente feminina, composta em sua maioria por integrantes da familia extensa,

como: avas, irmés, sogras, primas e até mesmo as vizinhas.

Foi bem ela estava aqui ai eu fui trabalhar em santa cruz, aluguei uma casa la, ela
foi pra la, passamos a metade da gestacdo aqui, e a metade la, ai no final da
gestacdo ela teve a virose e veio pra ca. (...)Sempre ela quis ter o menino aqui, la
ela ndo tinha ninguém e aqui ela tinha a mée dela, tomando de conta, ai no final
ela veio pra ca, pra mée dela cuidar.(Joel, 29).

Né&o, que ela foi ter em Patos, ai eu trabalhava na rua e o patrdo nédo deixava ir, ai
ela foi com minha mae. (...)Disse que ndo podia, porque sé tinha eu de mecanico
14.(...)N&@o, minha mée disse que ia mas ela e eu fiquei em casa esperando a
noticia(...) (Rique, 21)

Nossa amiga acompanhou, dores ela teve, ela j& é uma pessoa nervosa, mas
porque ndo sabia, como é a cirurgia, e quando chegou em casa queria fazer arte,
e a gente em cima, porque vocé sabe que ndo pode, tem que ter repouso,
amamentou poucos dias, dois trés meses, ai ela voltou a trabalhar, mas entéo ela
teve que deixar de trabalhar quando comecou as viagens (Ronaldo, 52).

ai 0 medico pediu Vvarios exames, ai a gente procurou os locais aqui em Patos,
foram feito exames da cabeca, e com essa preocupagdo nossa, resolveu
encaminhar pra Recife, ela tem uma tia la, e reservou uma vaga, la foram feito
outros exames, ndo aceitaram os antes, inclusive teve um que ele tinha feito que
acusou que ele tinha um tumor na cabega, foi ai que quando a mée soube ficou
bastante depressiva (Ronaldo, 52).

O dia dela e assim, nos todos cuida dela, toma de conta, ela aperreia, € tem hora
que ta cismada fica encabulada, mas tem que ter paciéncia com ela, cuidar dela,
ela é a coisa mais importante que a gente tem na vida. (...)A mae dela, a avo, ate
esse menino aqui toma de conta, até o de 5 anos, quando ela ta chorando ele
chega, mexe com ela, ela acha graca, ela gosta do que ele faz. Ela e uma menina,
que o cabra ver desse jeito, eu tenho medo porque ela as vezes fica durinha, ae
eu mesmo tenho medo, mas eles jogam ela pra la e pra ca, ela gosta, acha bom a
cachorrada, ela e desse jeito, mais gosta acha bom a fofoca (Silvestre, 55).

Castro e Piccinini (2002) afirmam gue um dos achados interessantes do seu estudo
é a importéncia dos avos nos cuidados para com as criangcas com doencas cronicas. Estes
ainda afirmam que as mées consideram o apoio desempenhado por eles mais importantes
do que os proprios pais das criangas. No que se refere aos vizinhos,a prestacdo de cuidados

veio mediante a remuneragdo da mesma ou quando se buscava um favor no ciclo de
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amigos na busca de suprir uma necessidade por ndo ter o material, um meio de transporte,
em seu cotidiano, como pedir ao vizinho para ir deixar de carro a crianga no hospital:

Se precisar pode ser qualquer hora da noite, ja sai na chuva, uma hora da manha
pra chamar um vizinho pra levar (em seu carro) ela pro hospital (Alex, 40).

Os pais reconheciam a sobrecarga a que as maes passavam com 0s cuidados para
com os filhos e chegavam até a querer melhorar a situacdo vivenciada pela mée se
propondo a rever alguns comportamentos na busca de revezar com ela esses cuidados para

com a crianca:

A mée ja trabalha demais com os cuidados com ele, eu tenho que reversar um
pouco com ela” (Ronaldo, 52 anos).

Castro e Piccinini (2002) relatam que em criangas que apresentam doenca cronica,
as quais necessitam de muitos cuidados - repetidas visitas a médicos, necessidade de
assegurar a medicacdo dadas em horas especificas e hospitalizacdo - por parte das
mées,desencadeavam altos niveis de sobrecarga e estresse. Estes ainda afirmam a
importancia que o apoio social apresenta na vida dessas familias principalmente na vida da
mée.

Borsa e Nunes (2011) relatam a importancia circunscrita que a relacdo dos pais com
as maes tem no exercicio, praticas e modos subjetivos de criarem seus filhos, ou seja, estes
pdem em evidencia a influéncia que o exercicio conjunto, dos pais e das maes, provoca nos
cuidados para com o filho (BORSA; NUNES, 2011).

5.2.3.4 - FATORES LIMITANTES AOS CUIDADOS NA PERSPECTIVA DOS PAIS

Os pais apresentavam o0 desejo de cuidar dos filhos ou até de terem
comportamentos mais ativos no cotidiano desses cuidados. Mas, segundo eles, havia
fatores que ndo contribuiam para que estes tivessem um maior envolvimento e dedicagdo
aos filhos. Dentre os fatores limitantes surgiam os nucleos de sentido: trabalho, o

tratamento realizado fora do domicilio, burocracias institucionais, falta de informacéo
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guanto ao manejo de cuidado e 0 monopdlio dos cuidados. Estes podem ser observados nos
discursos ora citados abaixo:

No braco, se tirar ele do brago ele chora, a gente tem que dar atencéo, cheiro,
carinho... se nao ele chora. (...)Ele acorda, ela faz 0 mingau dele, ele come e
depois é o dia todinho no braco. (..)Agora eu ndo posso porque eu trabalho, mas
sempre que eu estou aqui eu brinco com ele, ela liga eu falo com ele e ele se
acalma, mas sempre aqui eu brinco com ele, fico com ele. Fico com ele e ando
com ele. (...)Comida néo, eu sempre fico com ele segurando pra ela fazer (...) E,
eu sempre seguro ele. (...)Dou, dou banho, mingau quando ela estd ocupada,
deito com ele, coloco pra dormir(...) Ela fez aqui, os pre natal, mas eu
trabalhando... (...)Trabalho impossibilitou cuidar mais dela, porque eu saia bem
cedo, vinha almocar e depois voltava. (...)Eu estava trabalhando ai ela disse que
estava com frio, dor no corpo, dois dias so, ai passou. (...)E ruim, porque ele esta
crescendo, ela precisa de mim e eu estou longe, trabalhar, eu me sinto mal,
minha vontade é esta aqui, ela ndo pode nem fazer as obrigagdes porque tem que
ficar com ele, ela tem familia mas ndo pode estar direto com ele (Joel, 29).

Todo dia peco a Deus salde, para viajar eu ndo posso por causa do meu trabalho
aqui (Ronaldo, 52 anos).

Acho que foi, eu ndo acompanhava (Pré-Natal) porque vivia viajando, mas eu
acho que foi (Dantas, 26 anos).

Né&o, nenhuma vez (acompanhou na gestacdo da mae), por causa do trabalho,
quem trabalha para os outros e assim mesmo (Alex, 40).

La no hospital, as vezes a mée (Avo) Ihe ajuda. (...) Eu ja fui deixar ela la, eu ndo
estando trabalhando, eu vou deixar, vou buscar (Silvestre, 55)

Em termos de salde, quando ele adoece a gente fica preocupado. Corro aonde
for, por ele, farméacia, ndo deixo falar nada pra ele ndo, s se por acaso nao tiver,
mais acho que fago qualquer coisa e arrumo. (...)Acompanho ela, sendo aqui, ndo
deixo ela sozinha ndo. (...)Acompanho, ja fui uma vez em Fortaleza, fui mais ela,
fui duas vezes a Campina (Dantas, 26).

A partir das andlises dos discursos ora citados, observa-se que o trabalho se
apresentava como um dos grandes fatores que impediam esses pais de se dedicarem mais
aos cuidados no que se refere a vida cotidiana, na reciprocidade afetiva e também nos

cuidados em saude.

Esse fator pode ser observado no relato de Beto (31 anos), que com mais de trinta
anos de idade, era a primeira vez que tinha sido empregado formalmente e tambem nesse
momento da vida dele enfrentava juntamente com a esposa complicagdes na gravidez e nao
podia dar assisténcia como devia. O trabalho nesse momento de sua vida impossibilitava
um cuidado mais ativo para com a esposa e para com os outros filhos que se encontrava em

casa. Como pode ser observado abaixo:

Realmente assim, de Ana Vitoria, no comeco, quando ela estava gravida a gente
passou um sufoco grande, eu comecei a trabalhar no ebenezer, supermercado
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grande, e essa gravidez dela era de risco, e ali quando chegou o ponto de ir pra
maternidade ela sofreu um bocado, ela teve ate problema de... N&o sei nem
explicar, ela foi ate pra UTI, era gravidez de risco, ela nasceu de 8 meses, com
1,615kg. A gente nem imaginava que ela ia chegar ao ponto de sobreviver, era
muito pequenininha, realmente sofremos um bocado, porque depois que ela
comecgou era eu e ela aqui sozinho, minha mée morava no Sebastido, meu pai
faleceu fez res meses, e morava comigo, e depois que isso aconteceu, ela tinha
trabalhar em casa, que cuidar dos meninos e ela tinha que ir 14 pra maternidade
odo dia. E ali chegou ao ponto de passar na cabeca da gente, de dizer, € o jeito
vocé ir embora e deixar essa crianca ai, pode deixar ai, vamos dar a menina,
passava ha minha cabeca, agoniado, 0s outros meninos chorando, querendo a
mée, e eu também agoniado, e eu também preocupado tendo que trabalhar e
cuidar da casa, a tia dela veio ainda mas foi embora e eu ndo podia cuidar, ainda
paguei a uma vizinha, mas depois ndo podia pagar, pra cuidar dos meus filhos,
realmente passamos um sufoco grande (Beto, 31).

E observado ainda que devido a escassez de mercado de trabalho nessa regido fez
Dantas (26 anos) se encontrasse fora do convivio familiar, viajando no Sul e Sudestes,
desempenhando trabalho informal para trazer o sustento para as suas familias, implicando

na ndo participacdo mais ativa dos cuidados durante o pré-natal de seu filho:

A gente sé se falava uma vez por dia, a noite, a gente ndo sabia, esperava um
menino sadio, correndo, s6 depois que ele nasceu foi que a gente foi comecando
a ter consciéncia. (...)Ela ndo deu a noticia de uma vez ndo, ela foi falando, e ai
eu fui vendo na televisdo as criangas nascendo com microcefalia, ela ndo disse
de uma vez ndo, a primeira vez ela falou que ele nasceu com uns
problemazinhos, s6 que ndo me disse de uma vez nédo, ela foi falando, que ele ia
ter dificuldades, que a gente ia ter cuidado com ele, que ele precisava muito da
gente mesmo. Ai eu falei, é, vou abandonar as viagens, vou cuidar de meu filho.
(..)E, ela foi preparando aos poucos, esperando eu chegar também, né? (...)Ela
foi me preparando, e quando eu cheguei ela falou. (...) Ah, eu acho que foi assim,
depois dessa doenca dele, fez eu me aproximar mais dele, por que quando ele
nasceu eu viajava ainda, quando ele nasceu eu estava viajando, ndo sabia de
nada, quando eu cheguei que vi ele, a gene detalha aos poucos, ai eu falei, eu vou
abandonar minhas viagens. (...)Sim, porque a gente espera um menino sabio,
correndo, e quando eu vi que ele estava com esse problema assim, eu ja
abandonei minhas viagens, e era porque eu gostava de viajar. (...)Porque pra
tentar ajudar ele, da melhor forma possivel, no que eu possa, e eu estando
viajando ndo vou poder dar essa assisténcia que ele precisa (Dantas, 26).

Joel (29), segundo relatos coletados no diario de campo, afirmava que tendia a
morar fora do convivio domiciliar da criangca, mais de 300 quildmetros de distancia, em
funcdo de ter um trabalho que gerasse subsisténcia & familia. Devido a tal evento ndo era
muito participativo na vida do filho, apenas fazendo alguns cuidados na vida cotidiana e
cuidados psicolégicos quando vem visitar a familia durante os fins de semanas, uma vez

por més, e durante os feriados.
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Medeiros (22) participou mais ativamente dos cuidados para com a esposa durante
a gestacdo acompanhando a mesma quando da ida ao PSF para as consultas de pré-natal.

Contudo ha de se observar que isso era possivel devido o mesmo trabalhar a noite:

Foi tranquilo, nos s6 nos viamos a noite e de manha, passava até onze horas
dormindo, porque eu s6 chegava de uma ou duas horas, ai de manha sempre
dormia, ela fez acompanhamento direitinho, no postinho. (...) Foi tranquilo
(gestacdo). (...)N&o teve nenhuma intercorréncia. (...)Todos, eu sempre ia com
ela. (...) S6 depois (0 médico conversou) da ultrassom, quando descobriu
(Medeiros, 22).

Rique (21) relatou que foi impedido, pelo patrdo, de acompanhar a esposa durante o
nascimento, uma vez que esse era 0 Unico mecénico da oficina, quando necessitava se
ausentar para os cuidados em saude com o filho precisava repor as horas perdidas em

funcdo de tal evento. Como pode ser observado no trecho abaixo:

N&o, que ela foi ter em Patos, ai eu trabalhava na rua e o patrdo ndo deixava ir, ai
ela foi com minha mae. (...)Disse que ndo podia, porque s6 tinha eu de mecanico
la. (...)N&o, minha mae disse que ia mas ela e eu fiquei em casa esperando a
noticia(...). As vezes sim as vezes ndo, eu tinha que trabalhar outro dia pra
compensar (Rique, 21).

Silvestre (55) relatou que o seu filho, tio da crianca, tendia a ajudar a manha
levando até o tratamento de reabilitacdo. Este sai do trabalho para vir buscar a crianca e a
made, relatando que o patrdo é compreensivo para tal atitude. Ja o senhor Silvestre tende a
prestar cuidados a crianca no cotidiano e também os cuidados em salde, como ir deixar a
crianca nos locais de tratamento, quando esse ndo tem nenhuma obrigacdo a ser cumprida

ou quando ndo esta trabalhando, como pode ser visto abaixo:
Eu, meu filho, ele ajuda muito também, ele sai do emprego, vai deixar ela na
fisioterapia. E o patrdo e bom, aceita ele fazer isso. (...) La no hospital, as vezes a
mae (Avo0) lhe ajuda. (...) Eu ja fui deixar ela la, eu ndo estando trabalhando, eu
vou deixar, vou buscar. (...) Eu pego nela mais quando ndo estou fazendo nada,

ai pego balango, coloco pra dormir, em que adular muito pra ela dormir, ai
balanco (Silvestre, 55).

Beto (31) e Ronaldo (52) relataram que mesmos trabalhando chegaram a relatar que
quando estes tem um tempo livre no trabalho, devido a folga ou nos intervalos que sdo
concedidos a eles, e quando se encontram desempregados tende a estar mais proximo da

familia e também a dedicar-se mais aos cuidados para com o filho.
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Eu acho que ela se preocupa, um pouco, eu faco o que eu posso fazer pra ajudar,
mesmo eu trabalhando fora, mas eu chego em casa ajudo ela também (Beto, 31
anos).

Apesar de eu estar com ele mas a noite, pela manha eu vou as vezes ele esta
dormindo, de meio dia quando eu paro na moto ele ja fica, tem um ouvido muito
bom, coordenacdo motora muito boa, ja fica sorrindo, sabe que sou eu, eu chego,
dou abraco. E volto a noite que é quando eu tenho mais tempo com ele, se eu
tivesse mais tempo ainda eu ficaria mais com ele (Ronaldo, 52)

Joel (29) que é um dos pais que se encontrava trabalhando fora do domicilio da
crianga, relatava que apresenta sentimentos negativos por estar vendo o filho crescer e com

isso ndo ter como acompanha-lo nesse crescimento e nos cuidados por causa do trabalho:

E ruim, porque ele esta crescendo, ela precisa de mim e eu estou longe, trabalhar,
eu me sinto mal, minha vontade é esta aqui, ela ndo pode nem fazer as
obrigacdes porque tem que ficar com ele, ela tem familia mas ndo pode estar
direto com ele (Joel, 29)

Na maioria deles, como o pai é 0 Unico provedor da casa - uma vez que a mae teve
que renunciar seus trabalhos e renda para o cuidado com o filho - e como era dificil
emprego e renda nessa regido da Paraiba — devido a pouca instalagdo de industria,
comércio de cunho mais familiar, crise econdmica que o Brasil vem enfrentando e os
sucessivos anos de seca pelas quais essa regido vem passando - estes tinham medo de
perdé-los, caso viessem a ter sucessivas faltas no trabalho devido a dedicacéo aos cuidados
em satde com o filho, como observado nos relatos de Rique (21):

Muitas vezes eu sai para ir acompanhar ela, quando ela ia e voltada no mesmo
dia, ai certo dia o patrdo colocou eu pra fora, porque tinha faltado (Rique, 21)

Outro fator que limita a maior participacdo desses pais nos cuidados para com 0s
filhos consistia nos cuidados especializados em saude a serem realizados fora da cidade
onde residem. Para esses pais, no momento que eles se apresentavam de folga tinham mais
comportamentos ativos nesse cuidado, quando esses cuidados se davam na cidade em que
moram, ainda que de forma secundaria, “acompanhando” a mae nas internagdes € no
translado até os servicos especializados em saude.

Sim, quando é aqui dentro da cidade eu consigo ir, porque eu vou com ela com

ele e fico la com ele. (...)Fico la fora, ai entro, passo um pedaco 14, mas quando é
la fora, mas quando é fora, fica dificil (Dantas, 26)
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Rique (21), um dos pais que a crianga passava a semana em Campina Grande
devido o tratamento, relatava que quando a crianga se encontra no convivio domiciliar na
cidade onde residia este tende ter maior comportamentos de cuidado no dia-a-dia com o
filho:

Ele se acorda num sei quantas vezes na noite, a mée dele bota pra dormir de
novo, de madrugada ele se acorda ai e a hora que eu se acordo também, ai vou
ficar com ele e a mée dele vai fazer o leite dele. (...)Eu so boto ele pra dormir,

dou leite, boto fralda, brinco com ele, ando de cavalo, armo a rede e me deito
com ele. (...)Quando ele esta aqui!(Rique, 21)

Alex (40) relatava que quando os cuidados em salde se davam no municipio onde
residia esse conseguia dar assisténcia a crianga, mas os cuidados em salde que eram
realizados em Campina Grande ndo conseguia dar suporte a crianca e a esposa, chegando a
ficar com sentimentos negativos por tal fato, como pode ser visto abaixo:

Ah quando precisar eu cuido, levo pro hospital. (...)Quando é pra comprar
remédio, pra levar pro hospital, domingo mesmo, levamos, ela sem durmir a
noite, ai de manha levamos, se precisar pode ser qualquer hora da noite, j& sai na
chuva, uma hora da manha pra chamar um vizinho pra levar ela pro hospital. (...)
E, eu ndo posso (participar), mas eu acho bom que ela va (para Campina
Grande). (...) A gente ndo se sente bem ndo, se sente mal por dentro, em nao
poder ir pra ver, em saber que ela sai trés horas da manha, pra ir pra Campina
Grande (Alex, 40).

Dantas (26) relatava que tinha o desejo de ser mais participativo na ajuda a mae
para com os cuidados dos filhos, principalmente quando dos cuidados realizados fora do
municipio, contudo era impedido devido ao preenchimento na quantidade de lotacdo do
meio de transporte que faz a conducdo do filho da cidade ou casa onde moram a cidade de
Campina Grande. Como esses carros que fazem a conducgdo, na maioria das vezes, vao
acima da lotacdo do que permitido, configurando até como perigo a crianca € a mae, 0

acesso a esse ao pai era restrito:

Assim, disponibiliza se o carro ndo estiver muito lotado, eles deixam ir, mas se
tiver assim: trés passageiros com elas, ai fica lotado e ndo deixam ndo. E
raramente ela vai s6, com ele. Agora quando vai s6 ela e 0 motorista, como foi
nessa viagem pra Fortaleza eu vou com ela. (...)Pelo menos uma vez por semana
daria, mas é por conta mesmo dos espacos nos veiculos. Lotado, eu ndo gosto de
carro loitado. (...)Ah se tivesse como eu ir, gostaria de esta acompanhando ele,
pra poder ajudar ela (Dantas, 26).

Rique (21) chegou a trazer, em um dos seus relatos, que também foi impedido de

prestar cuidados a crianca em fungdo de questbes burocraticas institucionais de um hospital
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onde o filho foi internado, deixando apto a mée como cuidadora e restringindo o acesso do

pai:

Vou, levo ele para o infantil (hospital), uma vez quando ele estava com o nariz
entupido ai a gente levou e quando entramos la pra dentro a mulher disse que néo
podia ficar, mandou eu sair. (...)Consulta, quando ele precisa, Edivania fala com
uma amiga dela que trabalha la no IPESQ e ela marca, ai os remédios a gente
compra por aqui mesmo, a gente compra (pai e o0s avds)(...) (Rique, 21).

Outro fator impedidor para os cuidados a crianca foi a falta de informacéo para com
0 manejo de cuidados em salde acerca da crianga com sindrome congénita por Zika virus e
préatica de procedimento e manejo nos cuidados cotidiano para com o filho, bem como
acalentar psicologicamente a crianca. Para alguns pais, este se torna um dos fatores
limitantes para o cuidado, uma vez que tém medo de machucar a crianca ou fazer algo de
errado no que se refere aos manejos de cuidado em salde e a crianga vir a adoecer. Como

exposto abaixo:

Assim, se eu tivesse mais tempo e pudesse gostaria, de acompanhar ela, de saber
mais...pra mim poder ajudar mais, porque eu ndo sei completamente como ajudar
ele, porque eu ndo tenho acompanhamento basico, assim quando ele vai fazer
esse tratamento, eu fui so trés vezes acompanhando, aqui eu ia mais, quando era
aqui, mais sendo quando é fora, fica dificil. (...)Sim, quando é aqui dentro da
cidade eu consigo ir, porque eu vou com ela com ele e fico la com ele. (...)Fico la
fora, ai entro, passo um pedaco |4, mas quando € la fora, mas quando é fora, fica
dificil (Dantas, 26).

Sim, porque eu ia ficar mais informado, mais seguro, do que eu ia fazer com ele.
(...)S6 chama a mde, eu mesmo nunca chamaram, acho que é porque a mae é
quem acompanha ele. (...)A gente se sente assim, ndo sei como dizer, porque e
mais ela que acompanha, eu nunca fui chamado (Dantas, 26).

Ah, quando ele se acorda, brinca, come, as vezes quando ele se acorda eu estou
chegando do trabalho, que eu fago uns bicozinhos a noite, ai quando eu chego de
sete horas, pego ele um pouco, brinco, mas quando ele comeca a chorar dou ele a
mée. Ai de meio dia eu acordo, brinco com ele, e quando ta chorando de novo,
dou ele a mée. (...)Porque o choro incomoda um pouco, mas ate quando ele esta
brincando animado comigo, quando ele esta zangado ja é mais com a parte da
mée. (...)Ah, eu pego ele, levanto, fico brincando, fico falando com ele e ele fica
atras de arremedar. Fica gritando assim. A tras de falar de andar, ai eu seguro ele,
ele anda um pouquinho, Cansa, levanto, tenho esse tempo com ele, porq’ue
como eu facgo esses trabalhos na firma a noite. (...)Chega ndo, mas a gente sente
triste assim, porque as vezes ele fica chorando ai eu tenho medo, de pegar,
machucar. (...)E, porque as vezes eu tenho medo de pegar ele ( Dantas, 26).

Ela e uma menina, que o cabra ver desse jeito, eu tenho medo porque ela as
vezes fica durinha, ae eu mesmo tenho medo, mas eles jogam ela pra la e pra ca,
ela gosta, acha bom a cachorrada, ela e desse jeito, mais gosta acha bom a
fofoca. (...)Eu s6 ndo dou comer a ela, tenho medo de se engasgar (Silvestre, 55).
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Dantas (26) chegou a afirmar que nunca foi convocado pelos profissionais de saude
para ser informados sobre o diagnostico e prognostico dos filhos, por quais processos de
cuidados eles passariam e como deveria ser 0 manejo de cuidado em casa para que
pudessem dar continuidade ao tratamento. A méae sdo prestadas essas informacdes devido
ao contato direto e cotidiano com as instituicbes e os profissionais e estas se tornam
experientes, e uma cultura institucional, reproduzida pelos profissionais de salde, que o

cuidado em saude infantil ainda é um atributo feminino da mae.

A gente se sente assim, ndo sei como dizer, porque e mais ela que acompanha, eu
nunca fui chamado. (...)S6 chama a mae (equipe de salde), eu mesmo nunca
chamaram, acho que € porque a mae é quem acompanha ele. (...)Sim, porque eu
ia ficar mais informado, mais seguro, do que eu ia fazer com ele (Dantas, 26
anos).

No discurso de Dantas (26 anos), observa-se que os pais sentiam a falta de
iniciativa das instituicGes de saude e também dos profissionais que atendiam a crian¢a no
tocante a realizar acfes mais participativas com 0s pais no que se refere a troca de
informac0es, visando potencializar a conscientizagcdo da participagcdo mais ativa dos pais
nos cuidados parentais, como também dos cuidados em salde, ainda que esses cuidados
fossem dados em suas residéncias como forma de continuidade aos processos interventivos
realizados na instituicao.

Carlos (26) chegou a afirmar que a experiéncia no cuidado acumulado, em funcao
da vinculagdo mais direta a crianga, as tentativas e erros no cuidado do cotidiano, como
também a troca de informagGes com os profissionais e outras maes, potencializava o
protagonismo das médes nos cuidados especializados. Esse cuidado especializado fazia o
pai recuar dos primeiros cuidados, quando do comeco da vida da crianca, centralizando o
desempenho dos cuidados para com o filho na figura materna ao mesmo tempo em que fez

0 processo de acomodacéo:

Com ela, ah quando ela estd em casa a gente ajuda, ndo s6 eu como 0s avos, a
gente ndo faz mais porque ndo pode, e muitas coisas sdo ela que faz porque ja
tem uma certa experiéncia. (...)N&o, a gente se dar muito bem, eu so ndo faco as
mesmas coisas que ela nos cuidados porque ela ja sabe como € esse cuidado. No
comeco eu dava (medica¢do), porque ela ficava nervosa, ele se engasgava, mais,
mas depois ela foi pegando a préatica(...) Me sinto tranquilo, no comeco ficava
um pouco preocupado, mas hoje sei que ele tem todo um cuidado ai fica
tranquilo. Fico esperando ela chegar, ver que ela esta bem (Carlos, 26 anos).
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A mae por sua vez contribuiu para reforcar a auséncia do pai nos cuidados através
de pensamento de egocentrismo de cuidado, ou seja, “sé eu cuido bem da crianga, ninguém
o faz melhor do que eu”, como observado em diario de campo. Tais aspectos de resisténcia
em nao abrir mdo do “monopdlio da maternidade” se encontram refor¢ados pelo mito,
socialmente e culturalmente construido, do amor materno - instintivo e incondicional - nas
quais dificultam a mé&e de abdicar da ideia da figura materna centralizadora e onipresente
de cuidados para com o filho, socialmente valorizada, trazendo diferencas qualitativas no
exercicio da parentalidade entre os pais e os filhos. Ao mesmo tempo que ha uma
reivindicagdo por parte das mées por uma maior participacdo dos pais no que se refere a
parentalidade para com os filhos, observa-se por parte das mées uma resisténcia em dividir

e compartilhar com o pai os cuidados para com a crianca (BORSA; NUNES, 2011).

5.2.4 - AS IMPLICACOES DO CUIDADO NA VIDA DOS SUJEITOS QUE
EXERCEM A PARENTALIDADE

Nos discursos que emergiram dos participantes da pesquisa foi possivel identificar
as seguintes unidades de sentido: dependéncia, mudancas: familia, mulher e pai, convivio
social - que formam a presente unidade categorica de discurso.

Para a maioria dos pais participantes da pesquisa a chegada da crianga com
sindrome congénita por Zika virus, com sua dependéncia fisica, trouxe algumas mudangas
positivas e negativas para a vida familiar, das mées e dos pais, além de implicar

negativamente no convivio social. Como podem ser observados nos discursos abaixo:

Gracas a Deus ndo interferiu nada, na vida da gente, nada.(...)Alegrias... Pai tem
uma alegria com essa princesa aqui (Silvestre, 55)

Pra mim é um desafio. (...)Porque é uma coisa nova, e uma vida diferente, ndo é
como um menino normal, 0 normal comeca a andar, é diferente, ele ndo, a gente
sabe que vai precisar batalhar o resto da vida com ele, cada dia e um desafio, eu
amo os dois, mas por ele tem um amor especial. (...)Os desafios é o cuidado dele,
sempre batalhar pra ndo faltar os remédios, os cuidados dele com o medico, a
gente tem muito medo, crian¢a assim, uma hora ta de um jeito, outra de outro,
estamos batalhando pra sempre esta levando ao medico, ao fisioterapeuta, esse é
0 maior desafio, quem mais batalha é ela. (...)E os desafios em cuidar também,
porque ndo é so pegar no brago e dar de comer ndo, e atencdo, porque ele nao
fala, é observar algumas mudangas nele (Joel, 29).

Dificultou s6 por causa do trabalho, assim, porque ela ndo pode trabalhar e eu
também estou desempregado, fago assim s uns bicos, e se ele ndo tivesse
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nascido ela estava trabalhando por que ela ja tinha um emprego certinho, mas
também ele foi a melhor coisa. N&o, de qualquer forma eu ndo viajaria mais nao
(Dantas, 26).

Me sinto mal, em estar longe, minha vontade era esta aqui com ele. Fico
contando as horas pra esta aqui com ele, mas minha vontade era esta aqui.
(...)Sim, porque daqui é mais facil de fazer os atendimentos. (...)Quando eu estou
la fico triste, sinto saudades, é ruim. Porque sempre quando eu ia trabalhar eu
alugava uma casa e ela ia com meu menino, mas depois que ele nasceu, mudou.
(...)Interferiu um pouco (na vida de casal), no tempo que a gente tinha, a gente
ficava mais tempo conversando, mas so interferiu isso, ndo tem como fazer o que
fazia antes (Joel, 29).

Para esses pais participantes da pesquisa, por mais que estes tenham relatado uma
negacdo no tocante a interferéncia que seus filhos apresentavam em suas vidas e na familia
—uma vez que o filho ser um problema na vida dos pais ¢ inaceitavel socialmente —, estes
ainda chegavam a utilizar palavras de forma direta, ou indireta, mas com a pretensdo de
expressar 0 pensamento, ou a ideia, de que a chegada da crianga com sindrome congénita
por Zika virus trouxe algumas mudancas em suas vidas. Como pode ser observado no
discurso abaixo:

N&o (interferiu), s6 no come¢o, mas agora ndo interfere em nada. (...)N&o
(interferiu na vida do casal), no comegco até mais a questdo do trabalho,
entendeu? Quando ele adoecia eu sempre buscava estar presente, ai faltava, se

for preciso hoje, falto também, se for preciso sair do emprego, saio também,
porque minha prioridade € ele, entendeu? Mas hoje esta tranquilo (Carlos, 26).

Para os pais participantes, a fragilidade que estas crian¢as apresentavam gerou uma
dependéncia continua para com 0s sujeitos que exercem a parentalidade, no que se refere a
atencdo para a viabilizacdo dos cuidados essenciais a manutencdo da vida, principalmente
em saude; e trouxe significativas mudancas para a vida da familia, como citado acima por
Joel (29), interferindo na rotina diéria e na vida dos pais:

(...)Dificuldades de rotina, ele viaja muito, medicagdo, comida, tem que ser na

hora certa, mais essas coisas da rotina dele mesmo. A gente ja leva com certa
normalidade. (Carlos,26)

Os estudos deCastro e Piccinini (2002) e de Marcon, Sassa, Tsumura, Soares e
Molina (2007), acerca das criancas com doencas cronicas atestam que as preocupagdes
com a doenca e nova rotina didria com visitas constante ao médico, as medicacfes e a
hospitalizacdo leva a mudancas considerdveis nas relagdes sociais dentro do sistema

familiar. A doenca atinge todas as pessoas gque apresentam convivio com a criancga.
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No que se refere as mudancas na vida familiar os participantes assinalaram a
mudanca na composi¢do familiar e nas condigdes econdémicas da familia. Para Ronaldo

(52) este teve que trabalhar, sozinho, para melhor assistir as necessidades da casa:

Quando disse a mim que ndo tinha vindo a menstruacdo eu realmente fiquei
preocupado, porque ela ja tinha uma filha, ja uma mocinha, hoje com 16 anos, eu
também ja tinha um filho, a gente fica pensando: meu Deus serd que vai dar
certo, como sera o futuro dessa crianga, como vamos manter? Ate hoje eu fico
pensando assim, que foi deus que colocou ele no nosso caminho, mesmo ela sem
trabalhar, porque as vezes ligam pra ir pra Recife, viaja, as vezes a consulta e na
sexta e tem que sair na quinta. (...)Ha, porque so uma pessoa trabalhando fica
complicado, pra manter duas casas, porque a minha preocupacao é saber que tem
que pagar luz, leite, falta de fraldas, quando faltam essas coisas preocupam
(Ronaldo, 52).

Os pais chegam a afirmar que os cuidados também interferiram na vida conjugal do
casal uma vez que a crian¢a passou a demandar mais tempo perdendo o convivio intimo
que 0s mesmos possuiam. Para Medeiros (22), as dificuldades enfrentadas diante das
adversidades da satde da filha ocasionaram estresse entre 0s conjugues:

As maiores mudancas foram que o tempo que ela tinha pra mim, agora é pra ele,
sabe, j& mudou ela tem que esta todo tempo pra ele. (...) Interferiu em muita
coisa, em tudo, eu chegava em casa, a mulher tinha tempo pra mim, ja agora ndo
tem esse tempo, o tempo é pra cuidar dele, s6 quando ele dorme e que a pessoa
tira um tempo pra nos. (...)N&o, ndo, a gente conversa com ele e ele (irmé&o)
entende. (...)Sim, o tempo que ela tem e pra ficar com ele (Joel, 29).

Quase nada (vida de esposo) (...)As vezes s6 um estresse, quando ela fica doente,
a gente fica aperriado e as vezes discute um pouco, ia um pro canto e outro pro
outro, pra ndo brigar na frente dela, tudo isso (Medeiros, 22)

Outro impacto observado na familia é para com as outras criangas do casal, as quais
passam a ser menos assistidas nos cuidados parentais, uma vez que as crian¢as com
sindrome congénita por Zika virus demanda dos pais maior atencdo e cuidados faltando
tempo para com as outras criangas do casal. Estas ultimas passam a se cuidarem ou serem
assistidas pelos pais e avds, como observado no diario de campo pelo pesquisador, e

também ser inferida a partir do discurso acima citado.

Dentre os que compde a familia e que exerce a parentalidade a mée se apresentou
como a que teve maior implicagdo nessa mudanca, uma vez que teve sua rotina de vida
mudada como o trabalho, os estudos e por que ndo se dizer em sua vida pessoal como um

todo:
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Nossa amiga acompanhou, dores ela teve, ela j& é uma pessoa nervosa, mas
porque ndo sabia, como é a cirurgia, e quando chegou em casa queria fazer arte,
e a gente em cima, porque vocé sabe que ndo pode, tem que ter repouso,
amamentou poucos dias, dois trés meses, ai ela voltou a trabalhar, mas entdo ela
teve que deixar de trabalhar quando comegou as viagens. (..)E a minha
preocupagao era a seguinte, apesar de ndo viver com a mae ja era aquela
preocupacao, como € que iria ser, ela parada, sem trabalhar, me preocupei muito,
mas com o0 passar do tempo que fui vendo o desenvolvimento dele, o
acompanhamento na maternidade. (Ronaldo, 52).

Na vida dela so interferiu nos estudos, pois ela teve que dar uma parada, mas nas
outras coisas ndo. Com a familia é normal, amigos... (Carlos, 26).

Na visdo de alguns pais, a crianga com sindrome congénita por Zika virus parece
ndo ter afetado a vida da mde com tantas mudancas, quando ao longo dos resultados
observa-se nos discursos que as modificacGes foram bastante significativas.

No que se refere as mudancas na vida dos pais observou-se que estes tiveram que
mudar sua forma de produzir renda para com isso poder prestar mais assisténcia e cuidado
a crianca e a mée, além de mudancas qualitativas internas nos pais participantes no que se
refere a responsabilizacdo para com a familia e o cotidiano do filho e mudancas no estado

emocional (como foi citado acima, na pagina 115, nesta unidade categorica):

Ah, logo quando eu conheci ela, eu viajava, ai vinha passava 30 dias aqui,
voltava passava quatro dias la, a convivéncia era muito pouco, so que quando eu
casei com ela ai fomos morar num apartamento aqui, ai ela engravidou e Davi
nasceu com esse probleminha assim, ai eu parei de viajar, abandonei as viagens.
(...) Viajava pro Sul, as vezes pro Par4, Maranhdo, Ceard. Pra esses cantos mais
longe, Minas Gerais, Tocantins. (...) (viagem) Era a trabalho. (...) (trabalhava)
Com rede, vendendo redes, mas era assim, ndo era assalariado, ndo era? Era por
comissdo, se vocé vendesse vocé ganhava, se ndo vendesse ndo ganhava. (...)
Era, se vocé vendesse ganhava, se ndo vendesse ndo ganhava, era tipo uma
aventura. (...) Ai eu falei, é, vou abandonar as viagens vou cuidar do meu filho
(Dantas, 26).

Pelo menos foi bom, por que deixei mais de sair, de beber, pra mim minha vida
mudou uns 90%. A chegada dele ndo foi ruim, foi melhor, para mim. na minha
vida, foi ele ter nascido. (...) Eu saia nos final de semana as vezes s6 chegava no
domingo, s6 bebendo, quando eu sinto saudades volto, as vezes nem vou, como
eu falei, as vezes quando ele vai pra Campina, ele sai de manhazinha e eu nem
vejo, s6 vou ver de noite quando ele chega, ai a gente sente saudades. Que todo
dia a gente estd com ele, ele é a animacéo da casa (Dantas, 26).

Os cuidados em saude fora do domicilio onde residem as criangas trouxeram
implicacdes para vida familiar, da mée e do pai. Dentre essas implicacdes pode-se observar
nos discursos as mudancas relacionais ndo so do pai para com o filho, mas também na vida
conjugal, como Rique (21), que teve que passar a conviver longe da esposa durante a

semana e se encontrando com ela nos fins de semana, assim como algumas familias
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passaram a morar fora do domicilio onde convivia com a familia e seus parentes proximos
e também na vida da mae quando esta precisou se deslocar, quase que cotidianamente para
Campina Grande, para fazer a crianca os atendimentos tendo que esperar o transporte apos
0s servicos recebidos para retornar as suas residéncias perdendo parte desse tempo para
com 0s cuidados consigo mesmo e para com sua vida produtiva, como citado em unidade
categoria discursiva o cuidado a crianga com sindrome congénita e a participacéo do pai,
conforme pégina 90:
Acho que a viagem dificulta muito. Ela sai as vezes de manha sé chega a noite, a
viagem é cansativa. (...) Interferiu sé por causa da distancia mesmo, porque a
gente vai passar um dia longe do outro, a convivéncia vai ficando tipo, se
afastando um pouco. (...) E, porque eles saem de manha, e sO voltam sete, oito da
noite. As vezes eu saio pra fazer um bico a noite s6 vejo no outro dia, é
complicado. No meu ver fica ruim pra mim, a gente vai ficando mais afastado

dele. Porque eu me lembro dele em todo canto que estou. As vezes quando vou
na minha mae, fico doido querendo vir embora (Dantas, 26)

Isso mesmo que ela disse, porque sair daqui pra Campina ja se enfada, e ai pra
voltar, ai se enfada mesmo. (...)Ela sai na segunda e s6 chega na sexta de
tardezinha... S6 passa o final de semana com a gente. (...)Vai dormir toda noite
comigo, quando eles estdo aqui(...) (Rique, 21)

A crianca com sindrome congénita por Zika virus trouxe, na perspectiva desses
pais, mudancas positivas na vida familiar como o estreitamento de lagos e a melhor
convivéncia familiar, como também o recebimento de Beneficio de Prestacdo Continuada,

salario de relevancia singular para a ajuda na manutencéo da familia.

Este dltimo se apresentou como ganho, como citado acima, ainda que muitos
ressentem que este é pouco em funcdo da doenca demandar gastos para com a salde em
funcdo da auséncia do Estado no que se refere a alguns tratamentos especializados que
deveriam ser prestados mas que ndo sdo comtemplados entre 0s servigos prestados nos
municipios, como por exemplo a especialidade de terapia ocupacional, e também a
complementacdo da quantidade de sessdes de fisioterapia que sao prescritas, mas que estas
criancas ndo recebem por parte do SUS, como observado no diario de campo. Em
contrapartida, Rique (21) ainda afirmou que tal beneficio se apresentou como impedidor
para o0 pai devido este ter que passar a viver no mercado de trabalho informalmente, uma
vez que assinada a carteira a crianca perderia o beneficio recebido:

Ah, eu acho que sim, tinha meu cunhado, mora ai vizinho, nem falava comigo,
acho que ele tinha raiva de mim, depois que 0 menino nasceu, mudou

completamente, mudou cem por cento aqui. Eu namorava com ela, um ano mais
OuU menos, mas eu nem entrava aqui dentro, ficava sol a fora, depois que ele
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nasceu mudou cem por cento mesmo, geral na familia, porque ele uniu nossa
familia (Dantas, 26).

A gente se aguenta por que é o beneficio dele. Ai por exemplo se eu for
trabalhar, e der baixa no beneficio, e se eu sair e ficar sem emprego e sem
beneficio. (...)As colegas dela de outras cidades disse que teve mde que ja
ganhou casa, cesta basica, fraldas, todo medicamento. (...)Aqui em Cajazeiras é
como um formigueiro, quando mexe assanha, e se sair de perto se acalma, de
tudo, prefeito, deputado, ndo procuram fazer nada por ninguém (Rique, 21)

Medeiros (22) afirmou que as limitagdes fisicas da crianca e falta de transporte

particular dificulta o convivio relacional em sociedade:

Em termos de sair pros cantos, em ter mais cuidado, as vezes n6s nao sai porque
ndo tem nenhum transporte pra sair, ai fica dificil, fica mais daqui, la pra mae,
para 0s primos. (...)JQuase nada (vida de esposo). (...)As vezes so um estresse,
quando ela fica doente, a gente fica aperriado e as vezes discute um pouco, ia um
pro canto e outro pro outro, pra ndo brigar na frente dela, tudo isso. (...)Teve sim,
antes nos saia pra todo canto, hoje a gente fica mais em casa (Medeiros, 22)

Marcon, Sassa, Tsumura, Soares e Molina (2007) ao refletir as mudancas que
afetam a crianga e a familia de uma pessoa com doenca crénica afirmam que estas
vivenciam momentos dificeis com avancos e retrocessos nas relacdes dos membros
familiares exigindo readaptacdes frente a nova situacao e estratégia para o enfrentamento:

Nesses casos, 0 papel parental de prestador de cuidados e facilitador da
adaptacdo adquire relevo essencial, a medida que as doengas e 0s tratamentos
tém que ser geridos no quotidiano familiar. Dessa forma, os papéis e as funcGes

devem ser repensados de modo que familia e paciente possam conviver da
melhor maneira possivel com a doenca e seus progressos e mudangas (p. 411)

Mediante tal unidade categérica de discurso, podemos compreender como o
cuidado com a crianga com sindrome congénita por Zika virus, no interior da Paraiba,
causa mudancas qualitativas na rotina de vida da familia. Estes cuidados, principalmente,
em salde — devido ao tratamento ser feito fora do domicilio onde residiam as criangas —
trouxeram significativas mudancas para a vida das mées, que tenderam a abdicar do
trabalho para cuidar da crianga. Os discursos empregados ddo conta de praticas desiguais
de género em que as mées sdo representadas no social como o sujeito mais “propicio” a
desempenhar a fungdo de cuidado “materno”, mesmo que alguns pais estando
desempregados. A sociedade, de modo geral, demonstra uma logica sexual da diviséo de
trabalho, colocando a mulher ainda na condicdo de desempenhar as fungdes parentais no
campo do privado/doméstico e o homem numa dimensdo mais publica dos cuidados

parentais.
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A sindrome ndo interferiu apenas na vida da mée, mas também dos filhos mais
velhos, que passaram a ser menos assistidos pelos pais, em fungédo de os cuidados para com
a crianga com sindrome serem redobrados. Os pais apresentaram mudancas significativas
no campo qualitativo do “amadurecimento” psiquico, retratando evolugdes qualitativas em
seus comportamentos e de responsabiliza¢do para com a familia.

A sindrome congénita na familia gerou tanto perdas como ganhos secundarios.
Dentre os ganhos foram, destacados a maior aproximacdo relacional de familiares e dos
pais no convivio com a familia e a aquisicdo de beneficios que vieram ajudar na

manutenc¢do do domicilio.
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CONCLUSAO

O presente estudo, ao lancar um olhar sobre a sindrome congénita por Zika virus e
tentar compreender o significado da parentalidade e do cuidado, principalmente, em salde,
no ambito familiar, na perspectiva do pai, possibilitou dar voz aos pais e entender as
representacdes do ser paiassociada a a¢bes do cuidado em salde, bem como a distribuicao
de tarefas pelos diferentes membros familiares, segundo a perspectiva de género, em uma
regido marcada por grandes contrastes politicos, sociais, econdmicos e culturais que € o
sertdo nordestino, influenciando na condicéo de sujeito.

Ao escolher o homem e dar voz ao mesmo na busca de entender sobre a
parentalidade e o cuidado, o estudo tentou ndo reforcar as tendéncias dos trabalhos
cientificos de colocar no esquecimento um ator parental, e por que ndo dizer social, de
producdo de cuidado que muitas vezes nas investigacGes se encontram invisiveis ou como
uma figura marginal nos cuidados, uma vez que o conceito de cuidado, para com a prole,
foi socialmente entendido e atribuido como pratica feminina, como se homens também néo
a fizessem a seu modo de ser, que é construido e definido socialmente.

Para alguns participantes do estudo o ser pai, foi algo planejado, para outros, foi
ndo planejado, uma situacdo de um acaso, contudo em ambos a crianga foi bem aceita,
tomada por sentimentos positivos, uma vez que estes viram um desejo e um sonho sendo
realizado. A paternidade se configurou como uma autoafirmacdo da masculinidade de um
homem casado. Ser pai foi representado também a partir de uma perspectiva religiosa,
como uma condicdo divina e que ter filhos é uma bencdo, demonstrando com isso a forte
influéncia que o contexto religioso, cristdo, possui sobre esses pais do sertdo nordestino,
como também os valores culturais e sociais que as instituicdes religiosas influenciam sobre
a familia e parentalidade do tipo patriarcal.

O ser pai de uma crianga com sindrome congénita por Zika virus foi vivenciado, no
principio do diagnostico, por alguns pais, com impacto e frustracdo, principalmente para os
pais de primeira “viagem”. Sentimentos como estes sdo comuns segundo a literatura, uma
vez que esses sujeitos se depararam com a crian¢a ndo idealizada durante a gestacéo,
passando por um momento de “luto” em funcdo da perda do filho idealizado. Os
sentimentos mencionados anteriormente ndo atingiram sé o pai como também a mée.

Diante tal evento, alguns pais tenderam a enfrentar essa situagéo vivida por meio da
religiosidade como forma a ressignificar os conflitos vivenciados, pratica de enfrentamento

muito comum dos sertanejos nordestinos diante as adversidades enfrentadas no cotidiano
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de suas histdrias. Contudo, observou-se que 0s mesmos pais se utilizaram da negacgdo
como forma de enfrentamento, negando o diagnostico dado pelo médico até que se veja na
realidade apds o nascimento, ou colocando a crianga como sendo fisica e neurologicamente
normal as demais criancas.

Houve pais que relataram ter que aceitar o filho de forma incondicional, ou seja,
que deve vir a assegurar a parentalidade independente da sindrome, em vez de alguns que
abandonaram, observando com isso a presséo exercida na sociedade em ser um bom pai.

Ap0s esse momento vivenciado, 0s pais passaram por momentos de revolta, cairam
na real e enxergaram a doenga, vivenciando sentimentos: ora positivos, ora negativos,
passaram por vivéncia de desestruturacdo psicoldgica, de interrogacdes sobre o que levou
ao evento e sobre as implicagdes futuras em sua vida, na da esposa e na do filho e por fim
0 luto da crianca idealizada. Em todos os pais, independentemente de suas formas de
enfrentamento da sindrome, observou-se implicagdes no nivel familiar, conjugal e
emocional que precisaram ser apoiadas, ressignificadas ou elaboradas para que estes
pudessem superar tal momento em sua vida para que os levassem ao cuidado esperado a
crianca. Os mesmos relataram a auséncia, nesse momento crucial de suas vidas, da equipe
multiprofissional de saude.

Nesse ensejo, cabe aqui ponderar que o ciclo gravidico-puerperal é um
acontecimento que se desenvolve, a partir de multiplos olhares, dentro de uma estrutura
familiar, ou seja, compreendendo mde, pai e filho como seres interativos, e nesta ndo se
forma apenas um corpo de um futuro bebé, a qual as politicas publicas de satde tém tido
esforgos e aprimorado assisténcia materno-infantil, mas também um “corpo” de
pensamentos, planejamentos, sonhos, sensacfes, sentimentos, desejos e de significados
impar em torno do bebé que ha de vir, e também, ligados ao exercicio da parentalidade -
vivenciado pela mée e pelo pai, que precisam ser apoiadas, rediscutidas e assistidas no
ambito da salde.

Diante o exposto e da realidade vivenciada por esses pais de criangas com sindrome
congénita por Zika virus, surge a necessidade de se propor uma acolhimento e assisténcia
ndo somente a mde, gestante e/ou parturiente, mas ao marido/companheiro, por parte da
equipe multiprofissional da atencdo basica, proporcionando a ambos um espaco para
compartilhar sentimentos, interrogagdes e vivéncias, que auxiliassem na construcao de suas
identidades maternas e/ou paternas, assim como de suas vivéncias perante um filho com
sindrome congénita. Por que ndo se dizer também da necessidade de essa equipe

multiprofissional de salde se questionar e também fazer reflexdes perante os sujeitos que
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procuram assisténcia em saude durante o periodo gravidico no que se refere ao exercicio da
parentalidade paterna, objetivando tanto instigar formas equitativas da participacdo da
familia nos cuidados para com os filhos como uma ambiente acolhedor a crianga com
sindrome congénita?

Ap6s 0 momento de elaboracdo vivenciado pelo casal, para alguns pais, observou-
se uma maior aceitacdo da criangca bem como surgimento do sentimento de amor. Para 0s
pais com mais de um filho, houve uma diferenciacdo de gradiente do sentimento relatado
de amor do pai para com o filho normal e com o que apresenta a sindrome, em funcéo dos
vinculos afetivos e emocionais que se construiram entre 0s pais e as criangas com sindrome
congénita, decorrente das limitacfes fisicas da crianca que demanda o contato permanente
com 0s pais através dos cuidados.

Para os participantes da pesquisa, o significado de pai de uma crianca com
sindrome congénita foi cuidado. Nesse conceito houve uma associacdo direta entre o ser
pai e o exercicio da parentalidade. Esses cuidados se deram no nivel material — compra de
mantimentos alimenticios, vestuario, de higienizacdo e lazer: socializando-se com a familia
e comunitariamente -, ndo deixando faltar nada, sendo uma prerrogativa de ser um pai
bom, e em salde/tratamento — com a compra de produtos, equipamento e Servigos
necessarios a saude da crianca. Isso fez uma representacdo de um pai ancorado em
comportamento e atitudes como: provedor financeiro e distantes do contexto doméstico, ou
seja, 0 exercicio da parentalidade nos moldes da familia burguesa patriarcal.

Estes cuidados também foram expressos na vida cotidiana e a partir de uma
dimensdo afetiva. Para esses pais a presenca fisica e emocional na vida dessas criancas foi
um fator essencial para o seu desenvolvimento. Desta feita, estes apresentaram um
engajamento mais participativo nas atribuicdes domésticas na familia, e em conjunto com a
mée, principalmente no que se referiu aos cuidados com a casa e com os filhos, estando
seus comportamentos e atitudes embasados a partir de uma dindmica subjetiva, emocional
e focada no bem-estar da familia, tdo preteridas nos modelos parentais contemporaneos.

O cuidado em salde esteve representado por esses participantes a partir de duas
dimensdes: a primeira relacionada aos cuidados prestados pelas instituicdes de satde, bem
como a equipe a ela associada, além das acbes que se desenrolaram no contexto desses
servigos de salde a partir da técnica profissional. A segunda foram os cuidados prestados
pela familia no cotidiano como continuidade a proposta terapéutica, aparecendo de modo

bastante significativo na maioria dos discursos proferidos, demonstrando, com isso, a
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importancia que as relagbes interpessoais, ligadas a aspectos afetivos-emocionais,
representa para o cuidado em saude.

No tocante a primeira, foi criada uma rede de assisténcia em saude a crianga na
mesorregido do sertdo da Paraiba que apresentava, segundo os participantes estudados,
fragilidades nos servicos no que se refere a exames e médicos para o diagnostico e nas
acOes oferecidas no contexto de salde, seja pela interrupcdo da oferta pelos municipios -
em funcdo das contratacGes temporarias -, a perda de vinculo entre a equipe e as maes
devido a rotatividade de funcionarios, como também a qualidade no que se refere a
competéncias e habilidades de especialistas na area.

Alguns servigos se davam de forma pontual como forma de suprir algumas
especialidades de profissionais em salde, como também exames. Para todos os pais, 0S
servicos prestados fora do domicilio, na cidade de Campina Grande, se constituiam como
um servico de referéncia na area em funcdo da qualidade dos servigos prestados. Estes
chegaram a relatar sobre a precariedade dos automoveis, bem como a recusa por parte do
poder publico em salde de disponibilizar o meio de transporte para o tratamento fora do
domicilio chegando a acionar o poder judiciario para poder obter tal beneficio.

No que se refere ao segundo, alguns pais tenderam a afirmar que acompanhavam a
mde durante as consultas do pré-natal - embora essa préatica ainda ndo era rotineira para
todos — e nos cuidados em saude, compra de insumos de cuidado e equipamentos de salde,
marcacdo de consultas, facilitando a compra ou acdo da prescri¢do do tratamento proposto.

Estas dimensdes parecem ser e andar distintas, mas vale ressaltar que nos discursos
trazidos, € de extrema importancia andarem inter-relacionadas, sendo esta inter-relacéo
uma das grandes reclamacdes feitas pelos participantes, quando alegaram que ndo foram
chamados pelas institui¢des e a equipe para debaterem sobre a satde do filho, como forma
de maior se integrar ao cotidiano dos filhos, no que se refere a salde.

Nos discursos dos pais, as maes se configuraram, entre os agentes de cuidado para
com as criangas com sindrome congénita devido ao Zika virus, como a primeira que se
encontrava na linha de frente. Os pais se apresentaram como coadjuvantes nesses cuidados.
As vezes o casal recebia apoio de uma rede social constituida por: avos, tios, tios-avos e
amigos. Os pais, juntamente com a rede, tendiam a desempenhar competéncias e
habilidades parentais de suma importancia no cuidado, bem como no processo saude-
doenga, contribuindo tanto no desenvolver dos procedimentos reabilitadores, quanto para

contribuir na adaptacdo da crianca a doenca atenuando os efeitos negativos dela na crianga.
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Apesar das fortes influéncias dos discursos sociais e académicos a partir de uma
perspectiva de género e sua influéncia na sociedade contemporanea principalmente na
familia, o mito do amor materno e da maternagem construidos no campo social, cientifico
e religioso ainda continuam a influenciar trazendo com isso a imagem socialmente
construida da mae e representada como a principal precursora dos cuidados para com 0s
filhos, deixando ainda desigual a importancia tdo quanto importante o da mée como o do
pai.

Segundo os pais, 0s seus comportamentos de cuidado para com os filhos foram
limitados devido diversos fatores, dentre eles podem-se destacar: o trabalho, uma vez que
eles sdo os Unicos provedores da casa e das necessidades do filho - e como emprego e
renda nessa mesorregido na Paraiba é escasso, eles tém medo de perder os trabalhos que
possuem caso venham a ter sucessivas faltas, ou também ter que trabalhar nos empregos
informais que possuem, quando aparecem -; a falta de informacdo e experiéncia nos
manejos de cuidado para com a crianga com sindrome congénita, além de os cuidados em
salde se darem fora do municipio onde residem e as burocracias institucionais, as quais da
maior acessibilidade e prioridade a participacdo da mae aos cuidados, em funcdo da
vinculacdo materna, do que o pai. Outro ponto a salientar ¢ o “monopo6lio da maternidade”
no que se refere aos cuidados em que se detém o exercicio desse papel parental sem que
outros atores adentre a seara uma vez que sé elas cuidam bem da crianga.

A crianca com sindrome congénita e sua dependéncia fisica trouxeram consigo
muitos cuidados que fez surgir mudancas na vida da familia, da mée, da pai e implicacbes
negativas para com o convivio social, embora seja negada pela maioria dos pais, muito
provavelmente em fungdo da influéncia social que exerce sobre esses pais, do juizo de
valor de que a representacdo negativa de uma crianca na vida familiar ndo é aceitavel
socialmente.

Na familia, foram provocadas mudangas na composicdo familiar e na vida
econdmica da casa, mas também na vida conjugal com menor convivio entre 0s conjugues,
principalmente devido ao tratamento ser realizado fora do domicilio, e na menor
assisténcia aos filhos mais velhos.

As maes foram as mais afetadas negativamente por essas mudancas, pois tiveram
que abdicar da vida de trabalho e producdo de renda, uma vez que os cuidados em saude,
mais especializados, para com a crianga se ddo na cidade de Campina Grande, e por isso,

demanda muito tempo devido o deslocamento. Os pais tiveram que mudar sua forma de
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produzir renda para estar mais proximo a familia e prestar cuidados a crianga. Estes ainda
relataram mudancas positivas no que se refere a maturidade psiquica.

A falta de transporte particular, devido as condi¢bes econémicas precérias, e
publico nessa regido parece restringir o acesso dessas familias como também da crianca
com sindrome congénita no que se refere as vivencias comunitarias.

No entanto, as mudancas apresentadas ndo foram apenas de cunha negativo. Houve
também ganhos secundarios com a chegada dessas criancas na vida da familia, como o
recebimento de beneficios socio assistenciais, de prestacdo continuada, que vieram a
auxiliar na renda das familias estudadas, embora para alguns havia o comprometimento
dessa renda com a assisténcia a salde da crianca através de servicos e exames quando o
poder publico ndo prestava os cuidados em satde como deveria negando ou retardando os
servigos. Outro ponto seria 0 comprometimento do trabalho forma dos pais, uma vez que
0s critérios parecem mais restringir do que beneficiar a vida familiar.

Vale ressaltar aqui a importancia que deve-se dar a essas implicagdes e mudancas
observadas na vida familiar e dessas pessoas que exercem a parentalidade, uma vez que
comprometem todos que compde a familiar e suas vidas pessoais e econdmica. De forma
singular, a atencdo das politicas publicas em salde, voltadas a essas crian¢as com sindrome
congénita para essa mesorregido do sertdo da Paraiba, por que ndo se dizer do sertdo
nordestino, uma vez que o tratamento fora do domicilio influencia significativamente,
pelos discursos dos pais, na vida de todos que compde a familia. E pertinente observar que
a importancia das instituicbes que concedem e sdo responsaveis por avaliar e averiguar dos
beneficios sociais uma vez que os critérios a concessao destes mais restringe e implica a
vida econdmica familiar da crianca do que ajuda aos que compde, no que se refere a vida
de trabalho, e a assisténcia digna a crianca.

A partir dessas vivéncias das relacdes parentais na familia identificadas pelos
participantes nesse estudo, embora ele apresente limitacfes no que se refere a ser restrito a
uma populagdo do sertdo da Paraiba, e o conjunto de significados expressos acerca da
crianga com sindrome congénita por Zika virus e das vivéncias parentais a elas
relacionadas ser feita apenas pelo pai, pode-se dizer que existe uma convivéncia entre 0s
dois modelos parentais, familia patriarcal e moderna, ou seja, a vivéncia parental moderna,
que muitas vezes camufla vivéncias e posturas conservadoras e o0s tipos de vivéncia
emocional na familia nos padrdes antigos. Desta feita, as novas familias do sertdo da
Paraiba sinalizam uma fase transitoria demonstrando mudangas para uma nova ética e ética

nas relacOes interpessoais entre homens e mulheres na familia no atual contexto social,
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politico e cultural que vivencia a contemporaneidade, levando com isso a novas praticas
parentais parentalidade e de cuidado.

Nos ensejos da vida cotidiana, relatados acima, as diversas formas de cuidado estdo
diretamente relacionadas ao conceito de saude. Pode-se denotar que, a partir dos afetos,
nasce a solicitude de um sujeito de sair de si e centrar a¢cdes na crianga, devotando atencao
e estima, entrando em sintonia com o sujeito cuidado, afinando-se com a pessoa cuidada.

O cuidado leva o sujeito cuidador a desenvolver acdes concretas no cotidiano da
familia (como fazer higienizacdo, dar comida, fazer a crianga dormir), e estes pdem ou
facilitam a acdo da prescricdo do tratamento proposto pela equipe de saude (medicagéo,
dietas, levam as atividades de reabilitacdo) promovem atividades preventivas e de
promocdo de acidentes e em saude. De igual modo, propiciam relacdes interativas e
afetivas, sociais e interpessoais, necessdrias ao desenvolvimento cognitivo, da
personalidade e relagBes comunitarias (ir a escola, a uma creche, a pracga, a igreja) da
crianca, facilitando o bem-estar e a saude mental dela.

A partir desses achados em pesquisa € preciso que se desenvolvam politicas
publicas no campo da salde coletiva, tanto para dar suporte a familia que recebe um
diagndstico e vivencia no dia-a-dia o dilema de uma crianga com sindrome congénita,
quanto para levar reflexdes criticas a populagdo acerca da parentalidade como um exercicio
igualitario entre os géneros na busca de melhor assistir a crianga com os cuidados

necessarios ao bem estar fisico, psicolégico e social.
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APENDICE A—ROTEIRO DE ENTREVISTA EM PROFUNDIDADE

UNIVERSIDADE CATOLICA DE SANTOS
MESTRADO EM SAUDE COLETIVA

Data da Entrevista / /
1. IDENTIFICACAO
Nome:
Dat. Nasc: / / Idade Atual: Sexo:( )M ( )F
Religiéo: Cor/ etnia auto referida:( )Branca ( )Negra () Parda
Naturalidade: Onde mora atualmente?
Estado Civil:( ) Solteiro ( ) Casado ( ) Unido Estavel ( ) Divorciado ( ) Viavo
Filhos( )Sim Quantos? _ Qual a posicdo ocupada pelo filho com

microcefalia?
Filhos em outro relacionamento?( ) Sim () N&o. Quantos?

Endereco:

Bairro: Com guem reside:
Tel.:

2. DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

Escolaridade:

() Analfabeto () Néo frequentou escola mas sabe ler
( ) Ens. Fundamental Incompleto () Ensino Fundamental Completo

( ) Ens. Médio Incompleto ( ) Ensino Médio Completo
( ) Ensino Superior Incompleto () Ensino Superior Completo
Quial curso? () Pos Graduacgéo:

Situacdo Ocupacional atual:

() Estudante ( ) Nunca Trabalhou ( ) N&o Trabalha Atualmente ( ) Trabalho Informal
Qual? ( ) Trabalho Formal - Qual?
() Desempregado desde: ( ) Aposentado desde:

() Recebe Beneficio Social, desde:
Renda mensal:

( ) 1 Salario minimo ( ) 2 Salarios minimos () 3 Salarios minimos
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() 4 Salarios minimos () Acima de 5 Salarios minimos

Renda familiar mensal:

() 1 Salario minimo ( ) 2 Salarios minimos () 3 Salarios minimos
( ) 4 Salarios minimos () Acima de 5 Salarios minimos
Senhor (a) nos iremos conversar um pouco sobre a crianga . Durante a nossa

conversa eu deixarei vocé livremente para que possa falar tudo o que vem a sua cabecga, 0
que vocé pensa, 0 que sente, tudo o que vocé quiser falar sobre sem medo de errar e de

sentir julgado.

ESTIMULOS PARA ENTREVISTA

1. Eu gostaria que vocé falasse, livremente, um pouco de sua vida, principalmente, no
que se refere a vida de casal a comegar o relato como vocés se conheceram.

2. Fala-me, livremente, sobre a idéia de ser pai. Quando vocé soube que iria ser pai
como voceé se sentiu? (explorar se é o 1° filho ou ndo, houve diferenca?)

3. Relate como vocé viveu a gestacédo e o parto de seu filho (a) _?

4. Em que momento vocé soube que seu filho(a) teria microcefalia? fala-me como foi
para vocé esse momento. O que sentiu?

5. Fale-me da rotina diaria de seu filho. (Descreva-me um dia de vida, rotineiro, de
seu filho(a).

6. Relate-me sobre o0 seu cuidado nesse dia-a-dia, rotineiro, da crianga.

7. Fale sobre as necessidades/atendimentos de saude de seu filho (medicamento,

consulta, quando fica doente...).

8. Que especialidades de saude precisa? Em quais delas a crianca é atendida? Fale
sobre como vocé esses cuidados nas quais ele é atendido.
9. Como vocé vé o cuidado dos profissionaisde saude nos servicos que ele é atendido?

Ha diferenca entre profissionais e servi¢os?




10.

11.

12.
13.
14.
15.

16.

17.
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Diante dos cuidados em saude, que vocé falou anteriormente, fale livremente como é
sua participacéo neles. Diante da (AUSENCIA DA PARTICIPACAO) se faz a
seguinte pergunta: Fale como € para o senhor ndo estar presente nesse cuidado. Fale
como Vocé se sente.

De que maneira ter uma crianga com essas necessidades, que o senhor falou
anteriormente, interferiu na rotina de sua vida? E como interferiu na rotina da sua
esposa? E dos demais familiares (parentes)?

Essas necessidades de cuidados interferiu/influencia na vida de casal? Fale sobre isso.
Relate como sua parceira vé o seu cuidado com o filho(a)

Para vocé o que é ser pai?

Para vocé o que € ser pai de uma crianca com microcefalia? Houve alguma mudanca
desses pensamentos que vocé tinha antes de ser pai? Por que?

Relate os maiores desafios enfrentados por um pai de crianga com microcefalia? Por
qué?

Vocé gostaria de acrescentar algo a mais?
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Convidamos o Sr. para participar da Pesquisa “CUIDADO EM SAUDE E
PARENTALIDADE EM FAMILIAS COM FILHOS COM DIAGNOSTICO DE
MICROCEFALIA”, sob a responsabilidade do pesquisador Yordan Bezerra Gouveia, sob
a orientacdo das Prof®. Dra. Carolina Luisa Alves Barbieri, a qual pretende avaliar os
cuidados em saude e parentalidade em familias com filhos com diagnostico de
microcefalia.

Sua participacdo € voluntaria e se dara por meio de entrevista em profundidade que
contempla os objetivos da pesquisa nos participantes. Os riscos decorrentes de sua
participagdo na pesquisa sdo minimos, podendo estes serem de ordem emocional, 0os quais
podem ser atenuados, ou minimizados por meio de uma conversa franca e esclarecedora,
deixando claro que o participante pode deixar a pesquisa a qualguer momento sem nenhum
prejuizo, além de encaminhamento para atendimento psicoldgico ou servigo de referéncia,
tendo em vista que os pesquisadores sdo psicélogos, e dependendo da urgéncia, os
pesquisadores disponibilizara atendimento psicolégico imediato.

Se vocé aceitar participar, estara contribuindo para o estudo da importancia de
como a parentalidade percebe a microcefalia, bem como a importancia do
acompanhamento da mesma para que se possa ajudar e implementar praticas saudaveis
tanto para as mées quanto para os pais com seus filhos acometidos pela doenga. O
participante ainda contribuira para o enriquecimento dos dados académico e cientifico.

Se depois de consentir em sua participacdo o Sr. desistir de continuar participando,
tem o direito e a liberdade de retirar seu consentimento em qualquer fase da pesquisa, seja
antes ou depois da coleta dos dados, independente do motivo e sem nenhum prejuizo a sua
pessoa. O Sr. ndo tera nenhuma despesa e também ndo recebera nenhuma remuneracéo. Os
resultados da pesquisa serdo analisados e publicados, mas sua identidade ndo sera
divulgada, sendo guardada em sigilo. Para qualquer outra informacdo, o Sr. podera entrar
em contato com o pesquisador no endereco (Rua Galim Assis, 93, Centro, Patos - PB),
pelo telefone (83) (3422-1050), ou poderéa entrar em contato com o Comité de Etica em
Pesquisa — CEP/Unisantos, (Conselheiro Nébias, 300, Santos-SP, telefone (13) 3205-5555.



150

Consentimento Pds—Informacéo

Eu, . fui

informado sobre o que o pesquisador quer fazer e porque precisa da minha colaboracéo, e

entendi a explicacdo. Por isso, eu concordo em participar do projeto, sabendo que néo vou
receber nenhuma remuneracao e que posso sair quando quiser. Este documento é emitido
em duas vias que serdo ambas assinadas por mim e pelo pesquisador, ficando uma via com

cada um de nés.

Patos, de de

Assinatura do Participante

Yordan Bezerra Gouveia
Pesquisador



