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RESUMO

Este trabalho consiste em uma reportagem longform, utilizando-se de técnicas do
jornalismo literéario, tratando do tema mées de criangas com microcefalia, abordando suas
vidas para aléem da maternidade. Embora o trabalho ndo pretenda fazer uma critica
aprofundada da cobertura do tema, 0 mesmo nasceu a partir do incbmodo da pesquisadora
sobre a realidade das mulheres que criam criangas com deficiéncia e que muitas vezes sdo
retratadas na midia, com abordagem de senso comum, em geral, superficial baseada,
apenas em estatisticas. A reportagem foi elaborada em formato longform devido a
liberdade que o mesmo permite no meio digital, além de ser uma narrativa de maior
profundidade, com escrita atraente, em que por vezes utilizam-se elementos multimidia e
foi hospedada na plataforma Medium, neste link: https://bityli.com/Dstav. A producdo da
reportagem foi o objetivo principal da pesquisa, onde se busca aprofundar a abordagem
da vida dessas mulheres, mostrando-as para além do constructo da maternidade.
Apresentam-se como outros objetivos, refletir sobre a importancia do jornalismo literario
para o jornalismo atual, assim como debater a necessidade de politicas puablicas
sistematicas para o enfrentamento a realidade dessas mulheres. Pretendemos ainda
apontar o longform como uma ferramenta de valorizacdo e resgate da reportagem em
profundidade. Para construir o produto, utilizamos como método a entrevista em
profundidade, segundo Duarte (2005), e fizemos uso da humanizacao, construcao cena a
cena, imersao e diversas outras caracteristicas do jornalismo literario.

Palavras-chave: jornalismo literario; jornalismo longform; microcefalia


https://bityli.com/Dstav

ABSTRACT

This paper consists of a longform article, using literary journalism techniques, with the
theme of mothers of children with microcephaly, showing their lives beyond motherhood.
Although the paper does not intend to make an in-depth critique of the coverage of the
topic, this research came from the researcher's discomfort about the reality of women who
raise children with disabilities and who are often portrayed in the media, with a common
sense, in general, superficial based, only on statistics. The report will be written in
longform format due to the freedom that it allows within the digital environment, in
addition to being a narrative of greater depth, with attractive writing, which sometimes
uses multimedia elements and will be hosted on the Medium platform in this link:
https://bityli.com/Dstav. The production of the article is the main objective of the
research, which seeks to deepen the approach to the lives of these women, showing them
beyond the construct of motherhood. Other objectives are to reflect on the importance of
literary journalism for current journalism, as well as to debate the need for systematic
public policies to face the reality of these women. We also intend to point out the
longform as a tool for valuing and rescuing in-depth reporting. To build the product, we
used the in-depth interview method, according to Duarte (2005), and the use of
humanization, scene-by-scene construction, immersion, and several other literary
journalism characteristics.

Keywords: literary journalism; longform journalism; microcephaly
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INTRODUCAO

O zika virus chegou ao Brasil no inicio de 2015. Foi silenciosamente,
embrenhando-se principalmente no sertdo nordestino onde médicos percebiam crescer o
numero de pessoas com manchas na pele que cogavam e comegarem a trocar informagées
entre colegas para descobrir que virose era esta que estava se espalhando tdo rapidamente.
Apos de varias pesquisas e varias observacdes de médicos que andavam pelo interior do
Nordeste observando as pessoas adoecerem, em maio deste mesmo ano o Ministério da
Saude confirmou que o zika virus estava circulando no pais.

Apenas alguns meses depois da confirmacao do virus, outra surpresa aconteceu:
foi descoberto que o virus poderia causar transmissao vertical, ou seja, a doenca poderia
ser transmitida de uma mulher gravida para seu bebé alterando assim o desenvolvimento
da crianca e assim as salas de partos se encheram de criancas chamadas de “cabeca
pequena” Mulheres em idade reprodutiva, principalmente, comecaram a se sentir
preocupadas e desprotegidas, sem saber o que seria de seus filhos.

Desde entdo, muitas criangas nasceram com a doencga, muito foi falado sobre esses
bebés, porém pouco se falou sobre essas maes para além do discurso “mulheres fortes,
que estdo superando as dificuldades”. Muitas dessas mulheres, abandonadas pelo Estado,
foram abandonadas também pelos seus companheiros e precisam se dedicar
exclusivamente aos seus filhos sem descanso, oportunidade de trabalho ou algum
passatempo.

Dessa forma, temos por objetivo principal da pesquisa a produgédo da reportagem,
em que se busca aprofundar a abordagem da vida dessas mulheres, mostrando-as para
além do constructo da maternidade. Apresentam-se como outros objetivos, refletir sobre
a importancia do jornalismo literario para o jornalismo atual, assim como debater a
necessidade de politicas publicas sisteméticas para o enfrentamento a realidade dessas
mulheres. Pretendemos ainda apontar o longform como uma ferramenta de valorizacéo e
resgate da reportagem em profundidade.

Para a realizacdo da pesquisa estudamos o uso do jornalismo literario, entendendo
seu conceito e papel como ferramenta dentro da profissdo, que permite maior liberdade
na escrita, segundo os pesquisadores Felipe Pena (2006); Edvaldo Pereira Lima (2009);

e Monica Martinez (2017). Também iremos utilizar como base tedrica autores como



Raquel Ritter Longhi (2014); Kérley Winques (2015) e Tuomo Hiippala (2017) para
conceituar e compreender o jornalismo longform.

Sabemos que a chegada da internet mudou completamente a forma como lidamos
com a midia e suas narrativas, revolucionando assim o jornalismo. Com a enxurrada de
informacdes que as pessoas tém acesso hoje, muito mais do que noticiar um fato, o
jornalista precisa contextualizar e dar sentido aquilo que esta sendo veiculado. O ensaio
Adaptacéo aos novos tempos (ANDERSON; BEL; SHIRKY, 2013) nos apresenta um
novo ecossistema jornalistico, onde o profissional ndo é substituido, mas realocado para
um ponto mais alto na cadeia editorial, em que seu papel ndo se trata mais de reproduzir
informacdes iniciais. Nesse novo ecossistema, o jornalista ndo pode apenas contar um
fato, ele precisa narrar o acontecimento de forma contextualizada, de forma que faca
sentido para o publico e possa repercutir.

Mesmo sabendo que o imediatismo faz parte do jornalismo, da necessidade de
apurar os fatos o mais rapido possivel e difundi-los quase que imediatamente, a narrativa
jornalistica também precisa de historias que causem identificacdo, que contextualizam o
momento atual e faca os consumidores da noticia refletirem a realidade na qual vivem.

A jornalista e pesquisadora, Fabiana Moraes (2015) ressalta que, para se fazer
valer, a producdo jornalistica ndo pode apoiar-se apenas na novidade, pois “essa
necessidade engessa o potencial analitico do meio, que sim, tem capacidade de produzir
reportagens que informam e refletem sobre determinado fenomeno” (MORAES, 2015, p.
186). O jornalismo ainda é sobre contar historias e precisa muitas vezes que essas historias
tragam reflexdes sobre a realidade. Existem historias reais que precisam ser contadas para
além dos fatos, exigindo que se entenda qual o percurso foi feito para chegar até eles.

O jornalismo literario tem sido um género jornalistico que tem ajudado
profissionais a contar fatos verdadeiros, tal qual se espera no jornalismo, mas de forma
profunda e emocionante, como se espera da literatura. Sua popularizacdo aconteceu,
principalmente, por volta de 1960, nos Estados Unidos, com o movimento chamado de
New Journalism, com a publicacdo de uma grande-reportagem do jornalista Truman
Capote narevista The New Yorker, que se transformou em seguida no livro de ndo ficcao,
A sangue frio.

Para Martinez (2017) ndo ha consenso sobre o conceito do jornalismo literario,
mas ela afirma que se trata de um campo de estudo em constante constru¢do. Mesmo nao
havendo uma unidade no conceito, autores como Pena (2006), defendem que a ferramenta

do jornalismo literdrio permite maior liberdade na escrita, e ajuda a potencializar a
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amplificacdo de discursos, sem deixar de utilizar em seus textos, técnicas do jornalismo
diario.

Existem algumas questdes discutidas acerca do jornalismo literario e que traremos
para pesquisa, que € a suposta falta de objetividade e a falta de interesse em obras longas
por parte dos leitores, que com a massiva quantidade de acontecimentos diarios, estariam
interessados em matérias curtas e informativas. Porém, o ambiente digital tem criado
espaco para um novo tipo de jornalismo, mais longo e profundo chamado de longform
journalism.

Segundo Longui e Winques (2015), o longform é um tipo de reportagem longa,
como o proprio nome diz, que busca maior profundidade sobre o0 assunto abordado e que
permite maior criatividade, fugindo do modelo da pirdmide invertida. Nao se trata de um
termo exclusivo do ambiente online e digital, mas ele “tomou seu lugar na web tanto em
artigos, como em formatos noticiosos hipermidiaticos, tais como a grande reportagem
multimidia” (LONGHI;WINQUES, 2015, p.1)

Um jornalismo mais livre, que atravessa os limites impostos pelo lead, ndo quer
dizer um jornalismo sem qualquer compromisso com a verdade ou objetividade. E
importante ressaltar que, ainda que a grande reportagem ofereca profundidade,
contextualizacdo dos fatos e humanizacéo do relato, esse tipo de narrativa deve responder
aos principios da reportagem, sob o risco de perder sua credibilidade. De fato, ao decidir
por tal narrativa o jornalista precisa seguir a mesma linha de qualquer reportagem diéria.
E necessario antes de tudo, uma coletanea exaustiva de fatos e fontes, ouvir (ndo sé o que
estad sendo dito, mas o que pode ser observado) e se ater a cada detalhe. Apos esse trabalho
€ preciso escrever e dai vem o peso da responsabilidade, pois é preciso ndo s o
aprofundamento, mas traduzir o que foi dito de maneira honesta e que atraia seu leitor.

Entre tantos veiculos e tantas informacdes Kotscho (2009) afirma que o que
diferencia um jornal do outro € a capacidade de transformar os pequenos fatos que fazem
o dia-a-dia da cidade, do pais e do mundo em matérias boas de ler. A acdo apressada dos
jornalistas, que muitas vezes precisam cumprir prazos apertadissimos, pela falta de
pessoal e falta de investimento dos veiculos, acaba gerando matérias vazias de
significados sem gerar qualquer identificagdo ou problematizacéo sobre o tema abordado.
Fome, crimes, doencas, desastres e problemas econémicos sdo assuntos recorrentes nos
jornais, porém ha tanta superficialidade em seu tratamento que se tornam apenas nimeros

e fatos, sem nome e sem rosto.
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No caso da microcefalia associada a zika, quando foi descoberta a relacdo, sabia-
se a importancia do assunto e do seu interesse publico e social para a populacéo,
dominando assim grande parte da midia — seja ela televisiva, impressa ou online. A
visibilidade do tema era importante, pois era necessario que as pessoas entendessem e se
protegessem. Além disso, o Estado precisava tomar uma providéncia o quanto antes, pois
mulheres em idade reprodutiva e seus filhos estavam correndo sérios riscos. Apesar disso,
o foco em numeros de casos e na doenca em si, fez com que o aprofundamento nas
histdrias, o sofrimento e medo que sentiam as familias (mais precisamente as maes
sozinhas) fossem deixados de lado. Para Diniz (2016), ao falarmos de casos “ignoramos
historias e sofrimentos, angustias e desamparos” e € isto que buscamos neste trabalho,
contar as histdrias reais dessas mulheres, suas angustias e desamparos.

No primeiro capitulo deste relatorio iremos fazer uma breve contextualizagdo
sobre a microcefalia, explicando o que € a doenga, quais as causas e sua incidéncia entre
as criancas. Também iremos abordar como ela vem sendo retratada dentro da midia
nacional e local, apos a descoberta da relacéo entre a microcefalia e o zika virus.

No segundo capitulo, temos o nosso referencial tedrico onde primeiramente
falaremos sobre o jornalismo literario, desde seu surgimento, um pouco incerto entre 0s
pesquisadores — sendo Euclides da Cunha e Jodo do Rio considerados precursores do
género no Brasil, passando pela popularizagdo, em 1960, com o New Journalism, depois
para revista Realidade e os dias de hoje. Abordamos também o papel do jornalismo
literario como uma ferramenta que possui varias caracteristicas e visa transpor as barreiras
impostas pelo lead. Ainda no capitulo dois abordaremos também o conceito e 0 uso do
jornalismo longform como uma forma profunda e atraente, que tem ganhado seu espaco
na web, ndo apenas na forma de texto, mas também com varios contetdos multimidia.

Em seguida, trouxemos a metodologia utilizada no trabalho, em que foi feito um
levantamento bibliografico, de forma a construir um embasamento tedrico para o trabalho
e em seguida, utilizando como método a entrevista em profundidade, entrevistamos 6
mulheres, que sdo mées de criancas com microcefalia e fazem parte da Associacdo de

Maes de Anjo da Paraiba (AMAP). Por fim, apresentamos consideracdes finais.
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1 MICROCEFALIA: PRIMEIRAS APROXIMACOES DO TEMA

Até o final de 2015 a microcefalia ndo era algo muito comum de se ver dentro das
maternidades, nem estampando manchetes de jornais. N&o era uma doenca desconhecida,
mas era rara. Médicos ndo estavam acostumados com tantos casos e pessoas no geral, mal
ouviam falar. Segundo Marinho et al. (2016) entre os anos 2000 e 2014 foram registrados
2.464 nascidos vivos com microcefalia no Brasil, sendo aproximadamente 164 casos por
ano. Em 2015, o nimero de casos aumentou nove vezes em relacdo a essa média,
totalizando 1.608 casos.

A microcefalia estd associada a diversos fatores, como infeccdes (rubéola,
toxoplasmose e citomegalovirus), desnutricdo da mée, abuso de drogas, e varias
anormalidades e sindromes metabdlicas e/ou genéticas. Além disso, ha ainda causas
desconhecidas que podem afetar o desenvolvimento do cérebro e se associar a doenca.
(REIS, 2015) Em novembro de 2015 tudo mudou, pois foi adicionado um novo fator
causador da microcefalia: o zika virus. No dia 16 de novembro a médica obstetra que
atendia em Campina Grande - PB, Adriana Melo, recebeu a confirmacéo de que o virus
da zika havia sido identificado no liquido amniotico de duas de suas pacientes gravidas.
No dia 28 do mesmo més, o Ministério da Saude anunciou oficialmente que existia
relacdo entre o virus e a microcefalia (DINIZ, 2016).

A partir de entdo a doenca, que até entdo dificilmente se tornava pauta nas
redacOes, virou o assunto do momento de forma vertiginosa. O ndmero de matérias
relacionadas a doenca se multiplicou: o que era a microcefalia, 0 que causava a doenca;
a relacdo com o zika virus; o que estava acontecendo com os bebés; quem eram eles,
guem eram suas maes, quais os tratamentos seriam necessarios.

Numa busca rapida no Google é possivel encontrar diversas matérias, abordando
principalmente a doenga e suas consequéncias. Entre as manchetes estdo: Zica e
microcefalia: quais rumores sdo verdade e quais sdo mito?!; Gravidez, zika virus e
microcefalia: saiba como se proteger?; 10 perguntas sobre a microcefalia®. E possivel
perceber que no inicio, a midia voltou-se para as informacgdes objetivas, esperando tirar

as davidas da populagéo e explicar como deviam se prevenir. Com o passar do tempo, as

! Disponivel em: http:/g1.globo.com/bemestar/noticia/2016/02/rumores-sobre-0-zika-quais-sao-verdade-
e-guais-sao-mito.html . Acesso: 3 jul 2020

2 Disponivel em: http://circuitomt.com.br/editorias/saude/78451-gravidez-zika-virus-e-microcefalia-
saiba-como-se-proteger.html Acesso: 3 jul 2020

3 Disponivel em: https://brasil.elpais.com/brasil/2015/11/30/politica/1448895160_278420.html 3 jul 2020



http://g1.globo.com/bemestar/noticia/2016/02/rumores-sobre-o-zika-quais-sao-verdade-e-quais-sao-mito.html
http://g1.globo.com/bemestar/noticia/2016/02/rumores-sobre-o-zika-quais-sao-verdade-e-quais-sao-mito.html
http://circuitomt.com.br/editorias/saude/78451-gravidez-zika-virus-e-microcefalia-saiba-como-se-proteger.html
http://circuitomt.com.br/editorias/saude/78451-gravidez-zika-virus-e-microcefalia-saiba-como-se-proteger.html
https://brasil.elpais.com/brasil/2015/11/30/politica/1448895160_278420.html
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matérias foram ganhando um teor mais humanizado, mas sem muito aprofundamento,
onde os bebés passaram a ser protagonistas das materias, como por exemplo: A luta pelo
bem-estar de criangas vitimas da Zika*; Criancas com microcefalia inspiram fotografas e
lembram dos riscos do zika®. Porém, a0 mesmo tempo, que muito se falava sobre esses
bebés e a doenca, pouco se falava sobre as mulheres que tiveram essas criangas para além
da dificuldade pela qual passavam.

Observando algumas dessas noticias atentamente, desde o inicio do surto, é facil
observar como elas fazem o papel secundario nisso tudo. Ha um ndmero sem fim de
matérias sobre a doenga, as criancas, 0s tratamentos, a amamentacdo (se a mée deve ou
ndo amamentar, devido a contaminacdo), mas pouco sobre como as maes lidam com isso
tudo. Cabral (2018) afirma que pouco se leu ou ouviu em artigos cientificos, matérias
jornalisticas ou boletins epidemiol6gicos sobre as mulheres que foram diretamente
afetadas pela epidemia. Na Agéncia Brasil®, em novembro de 2016, por exemplo, foi
publicada uma matéria sob o titulo Mulheres afetadas pelo Zika se mobilizam em busca
de apoio e informacéo que discorre sobre mées que se uniram num hospital de Campina
Grande para se ajudarem e a necessidade de ressignificacdo da maternidade. Na matéria,
o jornalista fala sobre uma roda de conversa guiada por uma psicéloga, frequentada por

essas maes que falam sobre seus medos e anseios.

A roda de psicologia € um dos momentos mais aguardados pelas mées que
frequentam a unidade. Depois das sessdes de fisioterapia dos filhos, elas
tomam café da manha e conversam sobre seus anseios. O momento de troca de
experiéncias € seguido da sessdo de terapia, em que elas sdo conduzidas por
uma psicéloga a pensar nas mudangas de suas vidas” (PORTAL AGENCIA
BRASIL, 20167)

Esse trecho deixa claro a necessidade que ha dentro dessas de conversar, em serem
ouvidas e partilharem seus anseios. Outras matérias, também da Agéncia Brasil, foram

replicadas em outros sites entre 2016 a 2018 contendo a mesma teméatica como em Maes

4 Disponivel em: http://www.blog.saude.gov.br/index.php/entenda-0-sus/53048-a-luta-pelo-bem-estar-de-
criancas-vitimas-da-zika 2 jul 2020

S https://revistacrescer.globo.com/Zika/noticia/2019/11/criancas-com-microcefalia-inspiram-fotografas-e-
lembram-dos-riscos-do-zika-virus.html

®Disponivel em: http://agenciabrasil.ebc.com.br/geral/noticia/2016-11/mulheres-afetadas-pelo-zika-se-
mobilizam-em-busca-de-apoio-e-informacao Acesso em: 2 jul. 2020

" Disponivel em: http://agenciabrasil.ebc.com.br/geral/noticia/2016-11/mulheres-afetadas-pelo-zika-se-
mobilizam-em-busca-de-apoio-e-informacao Acesso em: 2 jul. 2020



http://www.blog.saude.gov.br/index.php/entenda-o-sus/53048-a-luta-pelo-bem-estar-de-criancas-vitimas-da-zika
http://www.blog.saude.gov.br/index.php/entenda-o-sus/53048-a-luta-pelo-bem-estar-de-criancas-vitimas-da-zika
https://revistacrescer.globo.com/Zika/noticia/2019/11/criancas-com-microcefalia-inspiram-fotografas-e-lembram-dos-riscos-do-zika-virus.html
https://revistacrescer.globo.com/Zika/noticia/2019/11/criancas-com-microcefalia-inspiram-fotografas-e-lembram-dos-riscos-do-zika-virus.html
http://agenciabrasil.ebc.com.br/geral/noticia/2016-11/mulheres-afetadas-pelo-zika-se-mobilizam-em-busca-de-apoio-e-informacao
http://agenciabrasil.ebc.com.br/geral/noticia/2016-11/mulheres-afetadas-pelo-zika-se-mobilizam-em-busca-de-apoio-e-informacao
http://agenciabrasil.ebc.com.br/geral/noticia/2016-11/mulheres-afetadas-pelo-zika-se-mobilizam-em-busca-de-apoio-e-informacao
http://agenciabrasil.ebc.com.br/geral/noticia/2016-11/mulheres-afetadas-pelo-zika-se-mobilizam-em-busca-de-apoio-e-informacao
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de bebés com microcefalia enfrentam rotina exaustiva em busca de tratamento® e
Abandono e incerteza: os desafios de mées e bebés afetados pelo Zika®.

Segundo Cabral (2018, p.49): “a Paraiba foi umas das unidades da federagcdo com
maior numero de diagndsticos de Sindrome Congénita do Zika virus. Dos 3.174 casos de
microcefalia sob investigacdo no fim do ano de 2015, em todo o pais, 504 (15,88%) eram
do estado da Paraiba”. Apesar disso, no ambito local, a quantidade de matérias que dao
visibilidade a essas maes € ainda menor. Em 2018, o G1 Paraiba publicou uma matéria
intitulada 'A gente virou estatistica’, diz m&e de crian¢a com microcefalia, trés anos apos
nascimento na PB*°, na qual a reporter acompanhou o dia-a-dia de uma méae, Camilla
Raquel, que tem uma menina com microcefalia, e conta que abandonou tudo para cuidar
da filha e ndo tem suporte do pai da crianga. Em uma parte da entrevista a personagem
ressalta que ainda tem a “sorte” de poder sair um pouco, ter um pouco de prazer, pois sua
mée, avo da crianga, ajuda.

Em outros portais, como no Jornal da Paraiba, ha uma matéria de 2017, sob o
titulo Médica quebra barreiras e traz esperanca a mées de bebés com microcefalial?,
falando sobre o suporte que a médica pioneira nas pesquisas da Zika, Adriana Melo, vinha
dando as mées para que seus filhos recebessem tratamento adequado. As matérias locais
mais recentes, em 2019, tratam da inauguracdo do Centro de Referéncia Municipal para
Pessoas com Deficiéncia em Microcefalia (Centro de Microcefalia) em Jodo Pessoa. Mas
as matérias replicadas ndo vao muito além do fato da inauguracéo.

Segundo a antropdloga e autora do livro Zika, do sertdo nordestino a ameaca
global, Debora Diniz (2016), as mulheres desse cenario sdao em sua maioria pobres e

nordestinas:

A epidemia da ‘sindrome congénita do Zika’, que engloba casos de
microcefalia e/ou outras alteracGes do Sistema Nervoso Central associados a
infecgdo pelo virus, tem geografia e classe no Brasil: sdéo mulheres pobres e
nordestinas as principais afetadas pela nova doenca. Entre as criangcas com
sinais indicativos da sindrome congénita do Zika, 72% sdo filhas de mulheres
da Bahia, da Paraiba, de Pernambuco e do Rio Grande do Norte. (DINIZ, 20186,

p.1)

8 Disponivel em: http://agenciabrasil.ebc.com.br/geral/noticia/2016-11/maes-de-bebes-com-microcefalia-
enfrentam-rotina-cansativa-em-busca-de Acesso: 2 jul. 2020

% Disponivel em:  https://exame.abril.com.br/brasil/abandono-e-incerteza-os-desafios-de-maes-e-bebes-
afetados-pelo-zika/ Acesso: 2 jul. 2020

10 Disponivel em: https://g1.globo.com/pb/paraiba/noticia/2018/11/11/a-gente-virou-estatistica-diz-mae-
de-crianca-com-microcefalia-tres-anos-apos-nascimento-na-pb.ghtml Acesso em 3 jul. 2020

11 Disponivel em: http://www.jornaldaparaiba.com.br/vida_urbana/medica-quebra-barreiras-e-traz-
esperanca-a-maes-de-bebes-com-microcefalia.html Acesso em 03 jul. 2020



http://agenciabrasil.ebc.com.br/geral/noticia/2016-11/maes-de-bebes-com-microcefalia-enfrentam-rotina-cansativa-em-busca-de
http://agenciabrasil.ebc.com.br/geral/noticia/2016-11/maes-de-bebes-com-microcefalia-enfrentam-rotina-cansativa-em-busca-de
https://exame.abril.com.br/brasil/abandono-e-incerteza-os-desafios-de-maes-e-bebes-afetados-pelo-zika/
https://exame.abril.com.br/brasil/abandono-e-incerteza-os-desafios-de-maes-e-bebes-afetados-pelo-zika/
https://g1.globo.com/pb/paraiba/noticia/2018/11/11/a-gente-virou-estatistica-diz-mae-de-crianca-com-microcefalia-tres-anos-apos-nascimento-na-pb.ghtml
https://g1.globo.com/pb/paraiba/noticia/2018/11/11/a-gente-virou-estatistica-diz-mae-de-crianca-com-microcefalia-tres-anos-apos-nascimento-na-pb.ghtml
http://www.jornaldaparaiba.com.br/vida_urbana/medica-quebra-barreiras-e-traz-esperanca-a-maes-de-bebes-com-microcefalia.html
http://www.jornaldaparaiba.com.br/vida_urbana/medica-quebra-barreiras-e-traz-esperanca-a-maes-de-bebes-com-microcefalia.html
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A pesquisadora Cabral (2018) em sua tese também chama atencdo para fato de
que as mulheres afetadas pela epidemia na época estavam, em sua grande maioria, em

situacédo de vulnerabilidade socioecondmica e que:

Fragilidades como a falta de politicas puablicas mais eficazes no combate ao
vetor, situagdo precaria dos servicos de assisténcia a salde reprodutiva,
deficiéncia histdrica em saneamento basico e acesso a agua potavel sdo
apontadas por alguns estudos como fatores importantes que contribuiram para
gue este evento viesse a acontecer. (CABRAL, 2018, p. 14)

As autoras Cardoso, Camara e Fiorito (2017) ao fazerem uma analise do material
veiculado no Jornal Nacional e no Fantastico em 2017, também constataram a falta de

problematizacdo em relacdo a pobreza e a Zika:

O Jornal Nacional mostra familias bastante pobres encarando o drama da
doenca, mas tal condicdo € naturalizada: ndo é nomeada, muito menos indicada
a alta concentragdo de casos nessa parcela da populacdo. As adversidades séo
apresentadas, mas como contraponto que valoriza a tenacidade e amorosidade
das mulheres, pois ndo ha davida que cabe principalmente a elas o
enfrentamento das dificuldades e o cuidado dos filhos (CARDOSO,
CAMARA E FIORITO, 2017, p. 15).

Essa falta de problematizacdo e normatizagéo entre a doenca e a condic¢do de vida
das familias tem se perpetuado até hoje, pelo que é observado na midia. Em maio de 2019,
esperando que o Supremo Tribunal Federal julgasse uma acdo que expandisse 0 acesso
dessas familias a beneficios sociais, o site da ONG Human Rights Watch lan¢ou uma série
de pequenas reportagens com o titulo Zika: as familias esquecidas'? pelo Brasil, que
mostram entre outras coisas as mulheres que desistiram de tudo para cuidar de seus filhos
sem qualquer apoio

A Vigilancia em Saude do Ministério da Satude, desde do surto até 2019, registrou
3.474 casos confirmados da doenca em todo pais. J& nos trés primeiros meses de 2020,
segundo o boletim epidemioldgico do Ministério, 227 novos casos suspeitos foram
registrados e o0 assunto que antes tomava paginas de jornais, minutos de TV e eram capas
de site, foi esquecido.

Em 2020, cinco anos apés a confirmacdo da relagdo do Zika Virus com a
microcefalia, o Superior Tribunal Federal (STF) finalmente pautou a acdo que garante
direitos para as pessoas afetadas pelo virus. Proposta pela Associacdo Nacional das
Defensoras e Defensores Publicos (Anadep), com suporte técnico do Instituto de Bioética,

Direitos Humanos e Género (Anis), a a¢do tinha como demanda a liberacdo do aborto

12Djisponivel em: https://www.hrw.org/pt/blog-feed/zika-familias-esquecidas-pelo-brasil Acesso em: 3 jul
2019
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para essas mulheres e a ampliacdo de algumas politicas publicas, como o Servico de
Prestacdo Continuada (BPC), atendimento de salude especializado e cuidados em salude
mental para essas mulheres. Porém, o STF rejeitou, por unanimidade, a possibilidade de
aborto.

Sdo longos os anos nos quais essas mulheres vém lutando pelo direito de seus
filhos e seus direitos, como mulheres. Mesmo em condi¢des precérias batalham todos os
dias para que seus filhos ndo morram de fome, tenham tratamento adequado e tenham

uma vida de qualidade, esquecendo-se de seu proprio eu e sendo assim silenciadas:

Nordestinas e pobres sobrevivem a um amplo regime de politicas de
precarizacdo da vida, sendo a pobreza a mais grave delas. A epidemia foi uma
tragédia para vidas ininteligiveis ao reconhecimento dos direitos — 0s nimeros
da vigilancia epidemiolégica consideram seus filhos como casos para
notificagdo ou confirmagéo, mas silenciam-se sobre elas. (DINIZ, 2016, p.2)

O zika virus ainda existe, a microcefalia ainda € uma realidade, a historia ndo
acabou. E preciso olhar para essas mulheres e contar suas verdadeiras historias: o que elas
estdo fazendo além de serem as mées dessas criangas? Que espacos elas possuem para
serem mulheres com suas vontades, seus desejos? Neste trabalho escutamos essas

mulheres e tentamos dar voz a elas.
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2 FUNDAMENTACAO TEORICA

2.1 0 JORNALISMO LITERARIO: UM BREVE HISTORICO

A literatura € a arte de contar histdrias, em suas mais diversas formas e géneros,
sem se importar com a veracidade do que se escreve; enquanto que o jornalismo é a
verdade, os fatos de forma pura e simples. Bulhdes (2007) afirma que ambos, jornalismo
e literatura, produzem textos nos quais contam eventos que acontecem no decorrer do
tempo. Segundo ele, tanto a literatura como o jornalismo atuam como formas de gerar
conhecimento no mundo: o primeiro atua de forma imaginativa e o segundo de forma
verossimil. Por se tratar de um produto jornalistico, esse projeto busca utilizar-se das
estratégias do jornalismo literario, de forma a aprofundar e enriquecer a narrativa do
produto, tornando-o0 mais humanizado e criativo.

Em seu artigo Jornalismo e literatura: modos de dizer, Fabricio Marques (2009)
explica que o ponto de convergéncia de géneros do jornalismo e da literatura é a narrativa,
pois um texto narrativo é algo que inclui tanto a vivéncia literaria quanto a jornalistica. O
autor afirma ainda que, apesar de no texto jornalistico tradicional predominar o carater
informativo, existem géneros dentro do jornalismo que permitem uma abertura maior a

técnicas literarias, como o perfil e reportagens investigativas:

Tudo vai depender, afinal, de como nos aproximamos de um determinado
texto. Isso ndo impede que o autor lance mao de técnicas literarias ao construir
seu texto. Na perspectiva literaria, um texto sera tdo mais eficaz quanto mais
propor novas formas de dizer velhas coisas. (MARQUES, 2009, p. 19)

Essa relacéo entre jornalismo e literatura, suas convergéncias e divergéncias, veio
ao contrario do que muitos pensam, muito antes do movimento New Journalism, na
década de 60, nos Estados Unidos. Para Martinez (2009), a histéria do jornalismo literario
surgiu muito antes sequer da escrita, pois afirma que o género tem relagdo estreita com
os contadores de historia, que possuiam a capacidade de “tecer narrativas com simbolos,
metaforas e imagens que sdo de facil compreensao para todos”. (MARTINEZ, 2009, p.73)
Mas ndo iremos tdo longe assim na nossa discussdo. Levando em consideragcdo Ciro
Marcondes Filho (2000), que divide o jornalismo em quatro fases, a literatura ja marcava
sua presenca na imprensa entre os séculos XVIII e XIX, quando escritores passaram a

tomar conta dos jornais ditando sua linguagem.
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Com o passar do tempo, jornalismo e literatura se aproximaram e se distanciaram.
Segundo Faria (2011) com o periodo do modernismo, na primeira metade do século XX,
a objetividade e o culto aos fatos imperaram no jornalismo, marginalizando por completo
qualquer relacdo com a literatura, porém ela explica que tudo muda na segunda metade
do século, quebrando paradigmas, comeca a emergir o revolucionario New Journalism.

Mas antes disso, no Brasil, ha estudiosos, como Martinez (2009), que consideram
Euclides da Cunha um dos grandes precursores do Jornalismo Literario. Apesar de ndo
ser jornalista, o escritor foi designado para cobrir a Guerra de Canudos, entre 0s anos de
1896 e 1897, para o jornal O Estado de S. Paulo, sendo enviado para o sertdo baiano, onde
acompanhou todo o conflito de perto, e pdde se inserir no acontecimento e assim construir
a matéria de forma minuciosa e profunda, resultando no considerado primeiro livro-
reportagem brasileiro, Os SertGes. Outro nome importante dentro desse género
jornalistico é Jodo Paulo Emilio Cristévao dos Santos Coelho Barreto, conhecido como
Jodo do Rio, que por volta de 1903, escreveu uma série de reportagens chamada “As
religides do Rio”. Segundo Martinez (2009) um dos pontos que liga Cunha e Jodao do Rio
ao Jornalismo Literario contemporaneo é o espa¢o que ddo em suas reportagens a pessoas
comuns e marginalizadas ao invés dos herodis e pessoas com cargos importantes.

Mas foi somente nos anos 60, como dito anteriormente, com a publicacdo da
reportagem In Cold Blood, do jornalista Truman Capote (1924-1984) e o surgimento do
movimento revolucionario New Journalism, que o jornalismo literario, como é praticado

hoje, de fato ganhou popularidade:

Este movimento estimulou o recurso a formas literdrias em jornalismo,
advogando a utilizagdo cruzada de métodos jornalisticos de investigagdo com
técnicas de escrita literdria, o que estimulou ndo s6 a criatividade em
jornalismo, mas imprimiu também a sensacdo de realidade em obras de
literatura. A publicag@o de histdrias reais ou baseadas em factos — como nas
obras de ndo-ficcdo e/ou pseudo-factuais — ¢ detentora de um enorme
interesse humano, e permite ao jornalismo dinamizar-se e transcender a
dimensdo comercial dos padrfes jornalisticos tradicionais. (FARIA, 2011, p.
2)

Apesar da utilizacdo da palavra ‘movimento’ ser bastante utilizada, Bulhdes
(2007) ressalta que como o New Journalism, ndo defende ideias e principios, ndo pode
ser considerado de fato um movimento. Para ele se trata mais de uma tendéncia na qual
foi desenvolvida uma nova textualidade jornalistica em alguns periodicos. Wolfe (2005),
também afirma ndo se tratar de um movimento, mas sim uma novidade dentro do

jornalismo:
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[...] “Novo Jornalismo” foi a expressao que acabou pegando. Ndo era nenhum
“movimento”. Ndo havia manifestos, clubes, saldes, nenhuma panelinha; nem
mesmo um bar onde se reunissem os fiéis, visto que ndo era nenhuma fé,
nenhum credo. Na época, meados dos anos 60, o que aconteceu foi que, de
repente, sabia-se que havia uma espécie de excitacdo artistica no jornalismo, e
isso em si j& era uma novidade. (WOLFE, 2005, p. 41).

Além de Truman Capote, que apds a publicacdo de sua grande reportagem a
transformou num livro bastante popular até hoje, outros autores também ganharam
destaque como expoentes do Novo Jornalismo: Gay Talese, com o perfil biografico Frank
Sinatra has a cold na revista Esquire; Norman Mailer (1923-2007), com a publicagdo
Armies of the Night, em 68; e Tom Wolfe, que também teve diversos artigos publicados
na revista Esquire.

O fato desse movimento ter surgido e ganhado forca nos Estados Unidos é
considerado bastante sintomatico, segundo Bulhdes (2007), pois pode ser considerado
uma atitude de reacdo. Para ele, “No pais em que o jornalismo mais se desenvolveu como
sinbnimo de prética textual pré moldada, cujos produtos redacionais passam por uma
estrutura similar a linha de producéo industrial, compreende-se que o New Journalism
tenha adquirido o sentido de uma postura libertéaria.” (BULHOES, 2007, p.146)

No contexto nacional, o jornalismo literario ganhou grande destaque, nesta mesma
época, com o surgimento da revista Realidade, lancada no ano de 1966. A revista ganhou
notoriedade ao possuir recursos inéditos em sua execucgdo, até entdo, como textos longos
e completos; fotojornalismo de destaque; qualidade das informagdes e quebra de tabus, o
que chegou a incomodar Vvarias pessoas, porém, ainda assim a revista chegou a alcancgar
a marca de meio milh&o de leitores (OLIVEIRA, 2011).

Dentro da discussdo deste breve historico é possivel perceber que jornalismo e
literatura vem dialogando no decorrer do tempo, contribuindo para narrativas mais ricas
e livres. Seja qual for o momento que o jornalismo literario surgiu, ele se tornou uma
forca peculiar dentro do fazer jornalistico, que vem conquistando ndo apenas 0s

jornalistas, mas também seus leitores.
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2.2 QUEBRANDO AS BARREIRAS DO LEAD

Da mesma forma que € dificil, entre os pesquisadores, chegarem a um consenso
sobre o surgimento do jornalismo literario, o conceito também ndo € uma unanimidade.
Martinez (2017) defende que ha uma certa porosidade conceitual nesse género
jornalistico que o faz ser o0 sucesso que é.

Felipe Pena (2006) afirma que o jornalismo literario ndo se trata apenas de fazer
uso de uma veia literaria para escrever um livro reportagem, mas antes de tudo vem para
potencializar as narrativas dentro do jornalismo. Para ele o jornalismo literario possui

uma linguagem musical de transformacéao expressiva e informacional:

Ao juntar os elementos presentes em dois géneros diferentes, transforma-os
permanentemente em seus dominios especificos, além de formar um terceiro
género, que também segue pelo inevitavel caminho da infinita metamorfose.
Né&o se trata da dicotomia ficcdo ou verdade, mas sim de uma verossimilhanca
possivel. Nao se trata da oposicéo entre informar ou entreter, mas sim de uma
atitude narrativa em que ambos estdo misturados. Nao se trata nem de
jornalismo, nem de literatura, mas sim de melodia. (PENA, 2006, p.14)

Para Carlos Magno Aradjo (2005) o jornalismo e a literatura possuem
proximidades porque fazem uso do mesmo meio, a palavra, e possuem o mesmo fim, que
¢ conquistar seus leitores, sem jamais um ocupar o lugar do outro: “Tanto melhor sera o
jornalismo quanto mais houver de inspiracao literaria. E tanto melhor sera a literatura
quando nela couber o que de mais importante ha no jornalismo: a sedugdo”. (ARAUJO,
2005, p. 97)

O jornalismo literario quebra a ideia engessada do lead, e vai além, permitindo ao
jornalista mergulhar na historia que se prop6e a contar. Através dos recursos oferecidos
pelo jornalismo literario, € possivel contar histérias de folego, com profundidade e
liberdade. Obviamente, a liberdade deve estar dentro dos limites do jornalismo, que preza
pela verdade dos fatos. Segundo Necchi (2009) esse jornalismo também permite um
profundo humanismo e deixa cair por terra 0s mitos do jornalismo, como impessoalidade,
imparcialidade e a primazia do lead. Para ele, esse jornalismo, assim como para Pena

(2006), vai muito além de uma escrita artistica com técnicas literarias:

Mais do que uma escrita que flerta com técnicas tipicas do labor literario e se
propGe a instigar, seduzir, provocar sensa¢des e despertar o interesse do leitor,
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0 chamado jornalismo literério foge de olhares pré-formatados e rende textos
— sejam reportagens ou perfis — que surpreendem a partir de uma pauta que
rompe com visdes Obvias ou hegemonicas sobre a realidade. Os autores, na
hora de contar historias ndo-ficcionais, principalmente nas paginas de revistas,
valem-se de recursos tipicos da literatura. Profunda observacgéo, imerséo na
historia a ser contada, fartura de detalhes e descri¢cdes, texto com tragos
autorais, reproducgdo de dialogos e uso de metaforas, digressdes e fluxo de
consciéncia — a gama de recursos é ampla para que a realidade seja expressa
de maneira elaborada e sob os mais variados aspectos. (NECCHI, 2009, p. 103)

Edvaldo Pereira Lima (2009) em seu livro “Paginas Ampliadas” afirma que
existem dez fatores que sdo alicerces e caracterizam matérias dentro do género literario:
1) exatiddo e precisdo, em que ele explica que o jornalismo literario mesmo com sua
liberdade, precisa se manter atento aos fatos e a precisao deles; 2) contar uma historia,
aqui Lima (2009) explica que é preciso narrar a historia, ao contrério do jornalismo
tradicional que € estruturado de forma asseptica; 3) humanizacdo, afinal toda boa
narrativa, segundo o autor, precisa de personagens humanos que precisam ser tratados
com cuidado; 4) compreensdo; para Lima (2009) a compreensdo busca exibir o mundo
sob perspectivas diversificadas; 5) universalizagdo temaética, nesta carateristica é
ressaltado a busca de tornar qualquer assunto universal; 6) estilo préprio e voz autoral; o
autor aqui afirma ser imprescindivel deixar a sua marca e nao se esconder por tras de
afirmac0es e fatos; 7) imersao; para escrever uma historia o jornalista precisa mergulhar
intensamente; 8) simbolismo; para Lima (2009) é o simbolismo que faz a ponte entre um
fato ou situacdo com seu sentido universal; 9) criatividade; na qual o jornalista precisa
ser criativo e gerar algo novo; e 10) responsabilidade ética; por fim, mesmo em todas suas
diferencas, o jornalismo literario precisa prezar pela ética.

Ja Pena (2006) apresenta o conceito da estrela de sete pontas, que se trata de um
conjunto de sete itens que ele considera imprescindivel na construcdo do jornalismo
literario: potencializar os recursos do jornalismo; ultrapassar os limites do acontecimento
cotidiano; visdo ampla da realidade; exercicio da cidadania; romper com as correntes do
lead; evita os definidores primarios, ou seja, fontes oficiais; e perenidade, pois o objetivo
do texto literario é a permanéncia.

O jornalista Mark Kramer (1995), defende oito caracteristicas do jornalismo
literario, que acredita serem mais comuns: 1) imersdo do jornalista no assunto que ira
abordar; 2) exatiddo na apuracdo; 3) escrever sobre assuntos rotineiros e néo
extraordinarios; 4) voz autoral; 5) estilo proprio, que deve se manter simples; 6)
mobilidade do jornalista dentro do texto, ou seja pode se inserir na primeira pessoa, mas
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com muito cuidado e parciménia; 7) Estrutura narrativa, na qual é possivel montar cenas;
e 8) Desenvolver sentido na narrativa.

Independente de quantas caracteristicas, o jornalismo literario ndo é algo
extraordinario, que exige um texto floreado e artistico. Muito pelo contrario, é um género
direto que fala de forma simples com seu receptor para que possa ser compreendido em
sua totalidade e perpetue com o tempo. A sua maneira, trés autores chamam atenc&o para
a importancia que o jornalismo literario d& & emogdo e a subjetividade. Para isso, é
importante que o profissional se livre de amarras técnicas da profissdo, permitindo-se
criatividade, humanizacéo, ultrapassar os limites dos acontecimentos cotidianos e tantas
outras caracteristicas defendidas pelos estudiosos do jornalismo literario.

Além de caracteristicas préprias, o jornalismo literario também pode ser dividido
por tipos. Lima (2009) enumera seis linhas narrativas dentro deste jornalismo: o perfil, o
ensaio pessoal, a biografia, a redacdo de memdrias, a reportagem tematica e a reportagem
de viagem. Todos eles sdo conceituados como literatura criativa de nao-ficcdo e o que
diferencia € o grau de investigacdo e tamanho do texto. (LIMA, 2009). Para os perfis, 0
autor afirma que é necessario um maior aprofundamento em relacdo ao emocional do
entrevistado, o que “retrata um individuo como em uma arqueologia psicoldgica que vai
escavando e trazendo a tona seus valores, suas motivacgdes, talvez seus receios, seus lados
luminosos e suas facetas sombrias”, (LIMA, 2009, p. 427)

Fabiana Moraes (2015) defende que a subjetividade é um ganho fundamental na
reportagem e até mesmo na pratica cotidiana. Ela afirma que reconhecer a subjetividade
na pratica jornalistica, ndo é por de lado a checagem dos fatos ou a clareza do texto e
fazer distor¢Ges, mas englobar as subjetividades inerentes a vida: “(...) o resultado € uma
producdo na qual o ser humano é percebido em sua integralidade e complexidade, com
menos reducdes. E certamente, um caminho para minar clichés e lugares-comuns que
tantas vezes s6 engessam nosso olhar sobre o mundo” (MORAES, 2015, p. 159)

De fato, o jornalismo literario, ndo é diferente de qualquer outro género
jornalistico, pois € preciso seguir o caminho de qualquer reportagem diaria e se ater aos
fatos. E coletar dados, ouvir inimeras fontes, de varios lados, ouvir (aquilo que € dito e
ndo dito), observar e se ater a cada detalhe que lhe é dado. Mas diferente do jornalismo
no estilo hard news, onde ha prazos curtissimos e espacos menores ainda, concorrendo
com publicidade, para o jornalismo do género literario é preciso tempo, esforco e imersao

na historia do outro:
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A imersdo serve ao objetivo de se investigar os padrfes de comportamento dos
personagens de uma historia, para se compreender suas motivacdes, seus
valores, a origem possivel de determinadas atitudes, a consequéncia de uma
postura. [...] O autor estd embarcado numa missdo de compreensao. Assim,
ndo Ihe interessa, em principio, a verdade absoluta, isenta e imparcial, pois
essa, no nivel dos seres humanos comuns (quase todos nés), nao existe. O que
Ine move é compreender um tema a partir das perspectivas dos personagens
nele mergulhados. (Lima, 2009, p. 377-392)

Essa imersdo é algo importantissimo dentro do jornalismo literario, pois ao estar
perto do acontecimento, o jornalista pode vivencia-lo, mesmo que aquilo ndo seja sua
realidade. Estar mergulhado no fato, possibilita ao profissional acompanhar tudo mais
diretamente e dessa forma poder interpretar as varias perspectivas que enriquecem a
narrativa. “E essa aproximagio densa que vai, posteriormente, ajudar na interpretago das
multiplas identidades, evitando uma leitura unidimensional da realidade” (MORAES,
2015, p.201)

Tao defendida pelos estudiosos do jornalismo literario, essa imersao, além de
permitir esse olhar proximo do personagem, é uma oportunidade do jornalista de olhar
para acontecimentos e pequenos detalhes que normalmente sdo colocados de lado. Uma
sala baguncada, o sol que bate na janela do vidro e reflete um pequeno arco-iris, um aperto
de méo, um olhar silencioso, um passaro que canta em determinado momento. Tudo isso,
ignorado no dia-a-dia, pode se transformar em parte da narrativa numa reportagem
jornalistica literéria.

Apesar de tudo isso, é importante destacar que ndo ha qualquer demérito no
jornalismo tradicional que tem como ponto principal apenas informar o fato de forma
curta e objetiva. Sabemos que é muito dificil para as grandes empresas de comunicacao
investirem em histérias em profundidade, pois demandam muito tempo do jornalista,
além de bastante investimento financeiro. Mas Pena (2006) deixa claro que “os velhos e
bons principios da redacao continuam extremamente importantes, como, por exemplo, a
apuracdo rigorosa, a observacao atenta, a abordagem ética e a capacidade de se expressar
claramente, entre outras coisas” (PENA, 2006, p. 6)

A diferenca, segundo Lima (2009), esta no fato de que o jornalismo corriqueiro,
que lidamos no dia-a-dia, trata-se de um resumo das coisas, um sumario. Tudo é bastante
simplificado e feito de maneira impessoal. Porém, quando se trata do jornalismo literario,

o0 jornalista apela para as sensagdes que o texto pode vir a causar:

O jornalismo literario prefere esse modo de narrar porque Seu COMpromisso
implicito com o leitor e dar-lhe ndo apenas a informacéo sobre alguma coisa.
E fazer com que o leitor passe pela experiéncia sensorial, simbélica, de entrar
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naquele mundo especifico que a matéria retrata. Enquanto o sumério apela
mais para o raciocinio l6gico, a cena procura também despertar a visdo, a
audicdo, o olfato, o tato, o paladar do leitor (LIMA, 2010, p. 16)

Necchi (2009) afirma que desde a revista Realidade, o jornalismo literario vem
sendo pouco praticado na grande imprensa, que alega néo ter equipe suficiente, além dos
orcamentos reduzidos, a falta de espaco para publicacdo de textos longos e falta de
interesse dos leitores. Porém, sobre essa falta de interesse, o autor afirma haver uma
generalizacdo e, “na verdade, ha uma tendéncia dos dirigentes de grandes veiculos
menosprezarem seu publico.” (NECCHI, 2009, p. 103)

Segundo Ménica Martinez (2017) ha uma certa contradi¢ao quando se afirma que
os leitores ndo estariam interessados em obras longas, principalmente com o advento do
jornalismo digital ou web jornalismo. Para a pesquisadora novas denominac¢des como o
jornalismo longform, vem tomando seu espago nos ambientes digitais. “O desafio,
aparentemente, seria estabelecer essa vinculagao afetiva do texto com o leitor. Uma vez
estabelecida a interacdo, aparentemente o tamanho passa a ter importancia diminuida na
leitura” (MARTINEZ, 2017, p.29)

O jornalismo literario ndo é melhor ou pior do que qualquer outro jornalismo.
Trata-se de um olhar mais humano e profundo diante dos fatos, que muitas vezes passam
despercebidos no dia-a-dia, ndo apenas para o jornalista, mas também para o leitor. A
liberdade desse género, ainda que inserida dentro das regras do jornalismo, tem o poder
de oferecer uma compreensao dos acontecimentos fora do lugar comum, levando assim a

reflexdo da realidade que nos rodeia.
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2.3 O JORNALISMO LONGFORM: MUITO MAIS DO QUE UM TEXTO LONGO

Na historia do Webjornalismo**Canavilhas (2014) aponta que o texto sempre teve
conteddo de destaque, afinal ainda na década de 80 era mais facil exportar versoes finais
da imprensa para a midia eletrdnica tendo pouquissimo custo. Além disso, o autor afirma
que em relacdo a questdes técnicas, 0 texto € um tipo de conteddo que sempre exigiu
menos em termos de velocidade de acesso. Dessa forma, assim como o réadio serviu de
referéncia para a televisdo, Canavilhas (2014) afirma que o modelo de referéncia do
online é a imprensa escrita.

Da década de 80 até entdo, muita coisa mudou. Além da velocidade adquirida com
as novas tecnologias, permitindo informagdes em varios formatos, a internet também
causou um grande impacto na vida de todo o mundo, nos mais diversos setores,
modificando nossa forma de se comportar, agir e trabalhar. Com o jornalismo néo foi
diferente, afinal a rede mundial de computadores, com o passar do tempo, modificou
completamente as rotinas produtivas nas redacgdes, sobrecarregando os jornalistas que
precisam lidar rapidamente com a enxurrada de informaces diarias.

Entre as caracteristicas do webjornalismo esta a instantaneidade, que segundo
Bradshaw (2014), ndo ha pressa apenas em publicar, mas também em consumir e, acima
de tudo, distribuir. Essa necessidade de informar em poucas linhas, rapidamente e
distribuir o contetdo antes de que o veiculo concorrente, afinal é preciso ser o primeiro,
tem impactado bastante a pratica jornalistica: “Isso cria uma pressdo para simplificar o
processo editorial e o numero de estdgios que o repdrter precisa passar até a
publicacao/distribuicdo. O fato de que o jornalista pode publicar sem o filtro editorial é
tdo significativo quanto o de que qualquer um possa fazé-lo” (BRADSHAW, 2014, p.
116)

Apesar de todas essas mudangas e do webjornalismo ser esse local de
informacdes rapidas, feitas em pequenos blocos, ha algum tempo tem se criado no
ambiente digital espacos para historias de folego, que demandam tempo e
aprofundamento. Anderson, Bell e Shirky (2013) afirmam que no novo ecossistema
jornalistico no qual estamos inseridos, o jornalista ndo pode apenas contar um fato, mas

ele precisa narrar o acontecimento de forma contextualizada de modo que chegue ao

130 jornalismo praticado na internet recebe muitos nomes, aqui utilizaremos webjornalismo, tal como
Canavilhas (2014)
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publico e possa repercutir. Dessa forma, 0 modelo do jornalismo longform vem ganhando
seu espaco na web e tendo cada vez mais adeptos.
Para Longhi (2014), o longform pode ser definido como “matérias com mais de
4.000 palavras ou grandes reportagens com entre 10 e 20 mil palavras”. (LONGHI, 2014,
p.911) Segundo Longhi e Winques (2015) o jornalismo longform néo se trata de um termo
exclusivo do ambiente digital, porém na lingua inglesa sempre foi um termo para definir
o tratamento longo e profundo sobre um tema, que recentemente tem sido utilizado dentro
do webjornalismo. Para as autoras, esse jornalismo vai muito além do texto longo:
A abundéancia do texto verbal sinaliza um resgate da qualidade, apuracdo e
contextualizacdo ja conhecidos do jornalismo impresso, especialmente
consagrados pela reportagem. Varios autores tém se debrucado sobre o género

na internet, apontando  sua  reconfiguragio e  remodelacdo.
(LONGHI;WINQUES, 2015, p. 8).

Fischer (2013) também defende que o longform é muito mais do que apenas 0 uso
muitas palavras, para ela, ele se refere a um nivel de aprofundamento que vai além do
praticado no dia-a-dia e € uma narrativa escrita de forma atraente, no qual algumas vezes
utiliza-se elementos multimidia para realcar ainda mais o texto'*. E importante ressaltar
que esse jornalismo longo, ndo necessariamente necessita de conteddos multimidias,
afinal “O chamado longform tomou seu lugar na web tanto em artigos, como em formatos
noticiosos hipermidiaticos, tais como a grande reportagem multimidia — GRM”
(LONGHI, WINQUES, 2015, p. 1)

Diversos jornalistas e pesquisadores apontam que o projeto Snow Fall: The
Avalanche at Tunnel Creek!®, reportagem publicada no The New York Times, em 2012,
teria sido o inicio da consolidacdo do longform na internet. A reportagem descreve a
avalanche ocorrida na trilha Tunnel Creek, em Washington, com aproximadamente 18
mil palavras e diversos contetidos como videos e graficos interativos. “O trabalho(...) foi
recompensado com 2,9 milhdes de visitas e 3,5 milhGes de page views nos primeiros seis
dias apo6s sua publicacao” (MALIK, 2013)

No Brasil, o Folha de S&o Paulo, jornal de maior circulacdo no pais, tem se

destacado com as reportagens como A Batalha de Belo Monte!®, O Golpe e a Ditadura

14 Tradugdo nossa. No original: (...) “longform” means more than just a lot of words to me. Instead, it
describes 1) a level of in-depth reporting that goes beyond the everyday standard of production and/or 2)
narrative storytelling that’s presented in an appealing way, often with multimedia elements to enhance the
piece.

15 Disponivel em: https://www.nytimes.com/projects/2012/snow-fall/index.html#/?part=tunnel-creek

16 Disponivel em: https://arte.folha.uol.com.br/especiais/2013/12/16/belo-monte/



https://www.nytimes.com/projects/2012/snow-fall/index.html#/?part=tunnel-creek
https://arte.folha.uol.com.br/especiais/2013/12/16/belo-monte/
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Militar’” e a Crise da Agua®® : “Tratam-se de trés reportagens de folego que variam entre
10 e 15 mil palavras, com textos longos divididos em capitulos, regados com elementos
multimidia como infograficos, audios, animacgdes, fotos e videos” (LONGHI,
WINQUES, 2015, p.10). Existem outros veiculos online, que também costumam investir
em reportagens longform, mas sem a utilizacdo de tantos recursos multimidia, como a
revista piaui. Lancada em 2006 primeiramente na versao impressa, € uma revista bastante
caracteristica do jornalismo literario, com reportagens, perfis, ensaios, cronicas, diarios e
texto ficcional. Porém, mesmo em sua versao online oferece varios contetdos longos,
profundos, com narrativas atraentes, caracteristicas do jornalismo longform.

Assim como o jornalismo literario, o longform permite a fuga do padrdo da
piramide invertida, dando a possibilidade para que o jornalista possa emergir na historia
e entregar a seu leitor uma narrativa contextualizada e profunda sobre qualquer tema,
podendo utilizar-se ou ndo dos recursos oferecidos pela internet, seja videos, gifs, audios
e infograficos. Para Hiipala (2016) “O jornalismo longform, que integra perfeitamente a
linguagem escrita e a multimidia, é cada vez mais reconhecido como uma maneira
poderosa de contar historias jornalisticas™® (HIIPPALA, 2016, p. 2)

O investimento nesses grandes projetos de reportagens ou em revistas como a
piaui, que demandam tempo e pesquisa, possibilitam abertura para inovagdes no
webjornalismo, criando novos ambientes e novas formas de contar historias para 0s
leitores. A forma na qual se apresentam esses contetdos, também é algo extremamente
importante para que de fato sejam consumidos completamente e ndo sejam abandonados
pela metade. Hiippala (2016) ao fazer a analise de 12 artigos, percebeu em sua pesquisa
que o género longform prefere organizar seu conteudo de forma linear, diferente do que
acontece em outros conteudos na internet. Ele afirma que assim, é possivel produzir uma
narrativa sem interrupcbes, que normalmente acontece quando se oferece Vvarios
conteddos simultaneamente em uma mesma pagina. Longhi e Winques (2015) reforcam
que:

Tanto na forma de artigos como em grandes reportagens multimidia, o
jornalismo longform institui uma narrativa que tem variado em dois padrdes

de leitura. No caso especifico das grandes reportagens multimidia, tais
narrativas podem ser de dimensfes verticais ou horizontais. Considera-se

17 Disponivel em: http://arte.folha.uol.com.br/especiais/2014/03/23/0-golpe-e-a-ditadura-militar/
18 Disponivel em: http://arte.folha.uol.com.br/ambiente/2014/09/15/crise-da-agua/

19 Tradugéo nossa. No original: Digital longform journalism, which seamlessly integrates written
language and multimedia, is increasingly recognized as a powerful way of journalistic storytelling
(HHPPALA, 2016, p. 2)



http://arte.folha.uol.com.br/especiais/2014/03/23/o-golpe-e-a-ditadura-militar/
http://arte.folha.uol.com.br/ambiente/2014/09/15/crise-da-agua/
http://arte.folha.uol.com.br/ambiente/2014/09/15/crise-da-agua/
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narrativa verticalizada, aquela em que a leitura se da pela barra de rolagem ou
scrolling. Entende-se como narrativa horizontal, aquela feita a partir de
capitulos ou sec@es. (...) A dimenséo narrativa verticalizada tem se destacado
com maior frequéncia nas grandes reportagens multimidia e em portais
especificos de longform. (LONGHI, WINQUES, 2015, p. 11).

Por mais que o texto seja atraente e organizado de forma que o leitor permaneca
até o final, estar imerso num ambiente digital pode ser desafiador devido a quantidade de
estimulos e contetdos oferecidos. Por isso, Dowling e Vogan (apud Hiippala, 2016)
afirmam que textos em formatos longos, frequentemente tentam criar um “cognitive
container”, que seria uma especie de ambiente que protege o leitor de distracbes que
normalmente acontecem durante a navegacdo da web, permitindo que eles fiquem
imersos na narrativa, como se estivesse num contéiner fechado.

Neste contexto, Tom Rosenstiel, jornalista e diretor executivo do American Press
Institute, em uma palestra no TEDx Atlanta, defende que o advento dos dispositivos
moveis, como tablets e celulares, colaborou para a popularizacdo e consolidacdo do
jornalismo longform, devido ao fato de eles serem dispositivos de uma Unica atividade.
Para o jornalista, o desktop é um dispositivo com muitas distracdes a todo momento.
Deste modo, o uso de tablets, celulares ou 0 uso de aplicativos como “send to kindle”
(enviar para o kindle), para enviar artigos longos para o seu dispositivo mével, com o
intuito de ler depois, tem se mostrado cada vez mais comum, pois evitam distracOes e
podem criar esse ambiente protegido.

Pode parecer uma contradi¢cdo que numa era de tantas informacdes répidas e
curtas, consumidas quase que instantaneamente tenha espaco para histérias de félego.
Mas é preciso lembrar que o jornalismo é sobre contar historias. A utilizacdo de narrativas
longform tem sido uma boa forma de ndo subestimar os leitores e entregar conteddo
profundo e de qualidade. Acreditamos que para esse projeto, ao combinarmos o
jornalismo literario ao jornalismo longform, teremos a oportunidade de construir uma
histéria de fblego, na qual os leitores poderdo se informar mais profundamente, mas

também se emocionar e identificar.
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3 PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

O presente projeto foi desenvolvido com o intuito de resultar num produto na area
de estudo jornalistico, ou seja, numa reportagem longform sobre as mulheres que sédo
maes de crian¢as com microcefalia. Para tanto, adotamos procedimentos metodoldgicos
tipicos para a producdo de uma reportagem, desde a pesquisa documental e de arquivos
até encontros e entrevistas com fontes.

Por se tratar de uma pesquisa qualitativa, que permite maior abertura na anélise e
coleta de dados, a pesquisa ndo tem o objetivo de quantificar casos, fazer um mapa
estatistico das mées e das criangas acometidas pela microcefalia ou tracar perfil
demogréafico dessas familias. O trabalho espera contar histdrias, reconhecer essas mées
como mulheres e mostrar suas histdrias para além da maternidade.

Para isso, 0 projeto propde a construgéo de uma reportagem longform, por ser uma
ferramenta que permite maior aprofundamento e construir o que Belo (2006) chama de
“historias de folego”. Como dissemos anteriormente, o longform, tem sido um formato
utilizado na web, que vai muito além de um texto longo, é um formato que permite um
maior aprofundamento e uma escrita atraente, que assim como o jornalismo literario, foge
das barreiras impostas pelo lead.

Para o desenvolvimento da pesquisa, num primeiro momento, foi feito um
levantamento bibliografico, de forma a construir um embasamento teorico para o
trabalho. A pesquisa é um instrumento de muita importancia para a constru¢do de uma
reportagem longform, de modo que se compreenda o tema que se deseja escrever e para
a construcdo do fio condutor que ird guiar toda a historia que se deseja contar. Dentro
desta pesquisa bibliografica procuramos nao so artigos académicos, para que desse base
a este relatdrio, mas também fizemos uma pesquisa documental de noticias e reportagens
anteriores, relacionadas ao tema da microcefalia e ao zika virus.

Sabendo a importancia de outros saberes aliados ao jornalismo, Moraes (2015)
defende que a antropologia e a sociologia sdo campos riquissimos para alimentar a pratica
reflexiva e profissional do jornalista. Para a jornalista, um modo de investigacdo que esta
nos estudos antropoldgicos e deve se fazer presente nas grandes reportagens é a
etnografia, pois ¢ importante esta imerso no ambiente e/ou no grupo estudado, afinal “¢é
essa aproximacdo densa que vai, posteriormente, ajudar na interpretacdo das maultiplas
identidades, evitando uma leitura unidimensional da realidade” (MORAES, 2015, p.
201).
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No inicio, quando o projeto desta pesquisa foi aprovado, a ideia era estar inserida
na vida dessas mulheres e acompanhar o dia-a-dia, visitar suas casas e estar mais proximas
delas. Porém, com a pandemia da covid-19, ficou muito mais dificil. Pela seguranca das
mulheres, suas familias e da propria pesquisadora, foi necessario iniciar o contato
virtualmente, mesmo ndo sendo o ideal.

Apos a pesquisa documental e bibliogréafica, iriamos a campo visitar centros de
atendimento de criancas com microcefalia, no municipio de Jodo Pessoa, para conhecer
essas mulheres e iniciar o primeiro contato. Mas, ao entrar em contato com alguns locais,
estes se mostraram resistentes e burocraticos, por estarem funcionando em horarios
especificos e com poucas pessoas devido a necessidade de se manter o distanciamento
social. A opgdo em seguida foi contatar a AMAP (Associacdo Maes de Anjo da Paraiba)
através de um telefone de whatsapp disponivel na pagina deles, na qual foram muito
receptivos e apos a entrega de um oficio (ANEXO B), solicitando a participacdo na
pesquisa, as entrevistas com as mulheres foram autorizadas.

Foram entrevistadas primeiro, quatro mulheres: Suellen, Patricia, Marcela e
Kamila, vice-presidente da AMAP, que foi a ponte entre a jornalista e as entrevistadas,
sempre muito solicita e disponivel para ajudar. Todas elas assinaram o termo de
consentimento livre e esclarecido (TCLE), conforme o0 modelo anexado a este relatdrio
(ANEXO A). Anteriormente, 0 Unico pré-requisito estabelecido seria que as mulheres
deveriam apenas ser médes de criancas com microcefalia associada a zika virus, porém,
apos uma conversa com Kamila, que ela falou sobre como na AMAP eles ndo abracavam
apenas aquelas familias com criancas microcefalia associada a zika, e sim a microcefalia
causada por outros fatores também, decidimos ndo usar o pré-requisito estabelecido do
zika virus e entrevistamos apenas mulheres que sdo méaes de criangas com microcefalia.

Por saber como é importante que uma entrevista para um projeto como esse seja
feita de forma presencial, para uma melhor observacdo do entrevistado e do ambiente,
todas as entrevistadas foram questionadas, através de aplicativo de mensagens, sobre a
possibilidade de um encontro presencial, fazendo o uso de mascara, com distanciamento
e num lugar aberto, na qual todas aceitaram. Novamente, devido a pandemia, a jornalista
ndo achou seguro visita-las em casa, por isso, sugeriu encontro em espacos abertos, em
que fosse possivel manter o distanciamento e o ar circulando. Dessa forma, as entrevistas
foram feitas em salas de espera de centros de reabilitacdo e tratamento, que as mulheres
ja visitavam regularmente com seus filhos. O encontro com Patricia aconteceu no Centro

de tratamento Jalia Mikaelly, em Jodo Pessoa - PB, mantido pela Fundacdo Séo Padre
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Pio de Pietrelcina, onde seu filho faz tratamento e enquanto ele era atendido, nds
conversamos. Com as outras trés participantes, fizemos a entrevista no Instituto dos
Cegos, também na Capital paraibana, no qual também os filhos fazem tratamento. Ambos
os lugares eram abertos com cadeiras afastadas e poucas pessoas no ambiente. As
entrevistas foram feitas de méascaras e gravadas com dispositivo mével, com autorizacdo
das mulheres e da AMAP.

Nos encontramos entre 0s meses de novembro e dezembro de 2020, quando houve
uma flexibilizacdo da quarentena no municipio. Devido a possibilidade de haver uma
nova quarentena e ndo podermos mais nos encontrar pessoalmente, decidimos que no
primeiro encontro presencial ja seriam feitas as entrevistas. Para tanto, ao encontra-las,
partiu-se de uma conversa inicial entre entrevistada e entrevistadora, amenidades e
explicado a pesquisa para que elas se sentissem a vontade e ganhassem mais confianca
para falar sobre suas vidas.

ApoOs essa conversa inicial, partimos para a entrevista em profundidade, um
recurso metodologico que busca obter respostas de uma determinada fonte a partir de sua
experiéncia subjetiva. Os dados desse tipo de entrevista ndo sdo apenas colhidos, mas
interpretados e construidos pelo pesquisador. As perguntas, numa entrevista em
profundidade, nos permitem um percurso de descobrimento em que € possivel explorar e
aprofundar-se no assunto, compreender, analisar e discutir o passado, permitindo assim
observar por diversas perspectivas. (DUARTE, 2005)

Como técnica de pesquisa, Duarte (2005) também esclarece que a entrevista em
profundidade exige procedimentos metodoldgicos especificos: Marco conceitual no qual
se origina; os critérios de selecdo de fontes e o uso adequado das informacdes. Segundo
0 autor, esses procedimentos sdo essenciais para dar validade e estabelecer as limitacfes
que os resultados possuiréo.

A entrevista em profundidade foi do tipo aberta, segundo o conceito de Duarte
(2005), que diz que esse tipo de entrevista é essencialmente exploratorio e flexivel, sem
sequéncia predeterminada de perguntas. O autor ainda explica que “a capacidade de
aprofundar as questdes a partir das respostas torna esse tipo de entrevista muito rico em
descobertas” (DUARTE, 2005, p. 65).

No ato da entrevista, mesclamos entre o que Duarte (2005) chama de modelo de
entrevista neutro, onde como entrevistadores, podemos estimular positivamente a fonte e

equilibrar a relagdo durante a entrevista; e o modelo fraco, que consiste em o entrevistador
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escutar as informac@es passivamente. O autor afirma ser normal iniciar uma entrevista
seguindo o modelo fraco e depois, aos poucos, migra-la para o modelo neutro.

Como resultado, fizemos a transcricdo das quatro entrevistas e iniciamos a
construcdo da reportagem. Durante o processo, percebemos a necessidade de ampliar
nossa investigacao e conversar com meédicos neurologistas sobre a microcefalia para que
a reportagem ficasse mais completa. O contato com esses profissionais se mostrou
extremamente dificil devido a agenda apertada deles. Varios recusaram, mas acabamos
conseguindo ter uma conversa rapida, através de aplicativo de mensagens com a
neurologista Suenia Timotheo que esclareceu causas da microcefalia, tratamentos e
exames para deteccao da doenca.

Iniciamos a escrita da historia de cada mulher, fazendo uso do jornalismo literério,
entendendo seu papel como ferramenta dentro da profisséo, que permite maior liberdade
na escrita, o que ajuda na amplificagdo de discursos, como afirma Felipe Pena (2008). O
autor também afirma que ao utilizar esse tipo de jornalismo ndo devemos ignorar as
praticas e rotinas do jornalismo diario. Por isso, durante a construcdo da reportagem,
fizemos uso de técnicas da redagdo, como apuracdo e observagdo rigorosas,
comprometimento ético e capacidade de manter clareza e objetividade no texto. (PENA,
2007).

Para montar a reportagem separamos as mulheres por temas que mais se
destacaram durante a conversa: Kamila, destacamos seu espirito de lideranca, sua vontade
de ajudar as mulheres; Marcela, destacamos sua vaidade, sua vontade de ter tempo e
dinheiro para cuidar de si, sem se sentir culpada; Patricia, sua vontade de trabalhar era
maior que tudo, apesar desse tema ser recorrente para todas as mulheres; e Suellen , demos
destaque a saudade que sente de sua mae. Todas elas com histdrias tdo parecidas, mas tdo
diferentes, pouco conseguem pensar dissociadas dos filhos e se sentem constantemente
exaustas.

Um ano ap0s as primeiras entrevistas, em dezembro de 2021 participamos de um
encontro presencial das mulheres da AMAP, para comemorar 0s 6 anos da associacao, e
reencontramos Suellen e Kamila, com quem conversamos novamente e entrevistamos
mais duas mulheres: Vitoria e Elizie, que partilharam um pouco de suas experiéncias.
Montamos a reportagem unindo essas historias de forma coesa e fluida, na qual o leitor
se sinta imerso na narrativa e utilizamos esse ultimo encontro como fechamento de um
ciclo. Ja que ndo pudemos fazer uma imerséo no dia a dia dessas mulheres, achamos ser

interessante mostrar como elas estdo um ano apos o primeiro contato. Por fim, achamos
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interessante finalizar com alguns dados e informacdes sobre a chegada do zika virus no
Brasil e como ele afetou e vem afetando essas mulheres.

Por fim, escolhemos como meio de divulgacdo da reportagem longform o
Medium.com, que se trata de uma plataforma de publicagéo, assim como WordPress e 0
Blogger, porém muito mais intuitivo, sendo a melhor opcdo para a publicacdo da
reportagem. Segundo informacdes da propria plataforma, o Medium é uma rede de
leitores, escritores e ideias, que espera conectar as pessoas. Além disso, o0 Medium é
espaco para varios projetos de jornalismo independente e varias reportagens longform,
que permite uma construcao vertical da reportagem, sem distragdes secundarias, como
propagandas e pop-ups. Para ver a reportagem finalizada, segue o link

https://bityli.com/Dstav ou acesse por meio do QR Code:



https://bityli.com/Dstav
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4 CONSIDERACOES FINAIS

Durante muito tempo, foi defendido que os jornalistas precisam ser praticos e
objetivos em sua profissdo, sem espago para subjetividade ou qualquer sentimento
humano em matérias e noticias. Porém, é preciso sempre lembrar que o jornalismo nao
se trata apenas de fatos, mas de historias, acontecimentos e, principalmente, pessoas, que
possuem gostos, desejos e suas proprias historias de vida.

Usar da subjetividade e varios outros artificios, como o jornalismo literario, pode
ser a chave para se compreender sobre quem se escreve. Como ja citamos anteriormente,
a jornalista Fabiana Moraes (2015) acredita que a subjetividade nos ajuda a compreender
0 ser humano na sua integralidade e complexidade, sem precisar abrir mdo da checagem

dos fatos e da clareza das informacdes. A jornalista também afirma que:

O jornalismo pode ndo partir de uma hip6tese, como a ciéncia (algo que
articula todo um conhecimento teérico anterior), mas pode usar como
trampolim mais do que uma pauta: ele surge de um incomodo sobre uma
realidade dada e da necessidade de investigar, questionar, complexificar e
publicar (MORAES, 2015, p. 188)

O presente trabalho nasceu exatamente desse incomodo sobre a realidade das
mulheres que criam criangas com deficiéncia e que muitas vezes sdo retratadas na midia,
dentro do senso comum e superficialmente, mostrando apenas que sdo mulheres que
batalham e nunca descansam. Nosso objetivo foi conversar com essas mulheres e contar
suas historias para além da maternidade. Parar para ouvir sem pressa seus sonhos, suas
queixas, suas vontades, € um exercicio pouco utilizado no jornalismo, porém muito
necessario. Além disso, com a escolha do formato longform, foi permitida uma maior
liberdade na construcdo da reportagem, maior profundidade, sem limite de palavras,
assim como também uma forma mais democrética de publicar a informac&o, pois mais
pessoas teréo acesso.

Ao ouvir essas mulheres, pudemos perceber dimensdo do cansaco enfrentam
diariamente e como o papel de mée de anjos lhe pesam nos ombros. Também percebemos
como a maternidade pode ser ambigua: se dedicam aos filhos incansavelmente, os amam
de todo o coracdo, mas necessitam de uma pausa, de um descanso, sentimentos esses que
causam bastante constrangimento. Estar perto delas nos ajudou a refletir como é

necessario que a sociedade olhe para elas mais de perto e as vejam de verdade, como seres
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humanos, e ndo santas, que sdo passiveis de erros, tem seus desejos e sonhos e que
precisam de uma rede de apoio e politicas publicas que ajudem a elas e seus filhos.

Dessa forma, construimos uma narrativa mais livre, sem esquecer dos pilares
jornalisticos de se ater aos fatos e a checagem das informac@es, conforme os estudiosos
do jornalismo literario defendem.

Produzir uma reportagem dessa importancia de forma independente se mostrou
um desafio a mais para a pesquisa, ndo somente por conta da pandemia que estamos
vivendo e que impossibilitou uma maior imersdo na vida dessas mulheres, mas também
pela recusa de algumas fontes em atender uma repdrter/pesquisadora independente, que
ndo estd ligada a nenhum veiculo de comunicacdo. Tentamos contactar alguns
profissionais que participaram de toda a descoberta do motivo do surto da microcefalia
no pais, assim como a primeira mulher na Paraiba que teve seu bebé afetado pela
sindrome congénita da zika, mas se negaram a atender a pesquisadora, seja por falta de
tempo ou interesse. Ainda assim, o presente trabalho, apesar de toda interferéncia, se
mostrou um exercicio jornalistico de grande aprendizado, em que foi possivel aplicar o
conhecimento profissional do dia a dia, aliado ao que foi aprendido em sala de aula.

Esperamos que o produto derivado desta dissertacdo, a reportagem “Corpos de
maes: um retrato das mulheres que tiveram filhos com microcefalia”, mostre a
importancia da discussao sobre a maternidade de mulheres de criancas com deficiéncia e
a carga de trabalho que elas carregam diariamente sem qualquer suporte. Além disso,
temos a intencdo de acompanhar a repercussao que o material podera ter no Medium e
continuar alimentando a plataforma com conteldos sobre o assunto para que possa

reverberar ainda mais nas redes.

Mesmo depois de mais de 5 anos do surto do zika virus, e consequentemente da
microcefalia, precisamos refletir sobre o que tem sido feito para proteger outras diversas
mulheres em idade gestacional que estdo expostas a varias situacfes de contaminacao e
muitas vezes ndo possuem dinheiro para comprar nem sequer um repelente. Essas
mulheres precisam ter suas vozes ouvidas, para que ndo padecam de cansaco, estresse e

ansiedade.
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ANEXOS

ANEXO A — Termo de consentimento
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Declaro, por meio deste termo, que concordo em participar da pesquisa referente a
dissertagdo intitulada “CORPOS DE MAE: um retrato das mulheres que tiveram
filhos com microcefalia”, desenvolvido pela aluna do Programa de P6s-Graduagéo em
Jornalismo da UFPB, Gabriela Barbosa Neves. Também estou ciente de que a pesquisa é
orientada pela professora doutora Joana Belarmino, a quem poderei contatar a qualquer
momento que julgar necessario através do email: joanabelarmino00@gmail.com. Afirmo
que aceitei participar por livre vontade, sem receber incentivo financeiro ou ter qualquer
onus, com a finalidade exclusiva de colaborar para o sucesso da pesquisa. Fui
informado(a) dos objetivos estritamente académicos do estudo, que, em linhas gerais
deseja realizar um livro-reportagem sobre as mées de filhos com microcefalia associada
ao zika virus, mostrando-as para além do constructo da maternidade. Fui também
esclarecido(a) de que os usos das informagbes por mim oferecidas estdo submetidos as
normas éticas e que meu nome sera substituido por um pseuddnimo, se assim eu desejar.
As informacgfes coletadas nessa entrevista se fardo publicas, com a publicacdo da
reportagem em diversas plataformas. Fui ainda informado(a) de que posso me retirar
dessa pesquisa a qualquer momento, sem prejuizo para meu acompanhamento ou sofrer
quaisquer sangdes ou constrangimentos. Atesto recebimento de uma cdpia assinada deste
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, conforme recomendagfes da Comissédo
Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP).

Jodo Pessoa, de de

Assinatura do(a) participante:

Assinatura do(a) pesquisador(a):

Assinatura do(a) testemunha(a):
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ANEXO B - Oficio

Jodo Pessoa, 13 de outubro de 2020
Oficio no 015/PPJ

A: Associacio de Maes de Anjos da Paraiba (AMAP)

Assunto: Solicitagdo entrevista e material para pesquisa

A portadora deste documento, Gabriela Barbosa Neves, RG 3410987 SSP/PB, é jornalista
e e aluna regularmente matriculada no Programa de Pds-Graduacdo em Jornalismo da
UFPB, sob a matricula de nimero 20201001420. Sob a orientacéo da professora doutora
Joana Belarmino, a mestranda desenvolve a pesquisa ““MAE E MULHER: A luta das
mulheres por tras das criangas com a sindrome congénita do Zika” que objetiva escrever
um livro reportagem sobre o assunto.

A fim de alcancar os objetivos propostos na pesquisa, a discente necessita realizar
entrevistas com mulheres que sdo mées de criangcas com a sindrome congénita do zika
virus.

Destacamos que o trabalho supracitado reforca a vocacdo do Programa de POs-
Graduacdo em Jornalismo da UFPB, o primeiro do no Brasil em sua area, em desenvolver
pesquisa aplicada valorizando os sistemas de comunicacao regionais e locais, a partir de
uma reflexdo sobre suas préticas, os impactos dos processos tecnoldgicos na producao
dos seus profissionais.

Assim, esperamos poder contar com a Associacdo para o0 éxito da pesquisa ora
empreendida.

Duvidas e outros esclarecimentos podem ser encaminhados para ppjufpb@gmail.com.

Certos de podermos contar com a sua colaboracédo, nos despedimos agradecendo, desde

ja, a atencdo dispensada.

Atenciosamente,
Zulmira Nébrega Piva de Carvalho

Coordenadora do Programa Pos-Graduacdo em Jornalismo da UFPB


mailto:ppjufpb@gmail.com
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CORPOS DE MAES:

um retrato das mulheres que tiveram filhos com microcefalia

A mulher lider: uma voz a ser ouvida

A primeira coisa que reparei foram as unhas. Bonitas, alongadas, com uma pintura
elaborada em cada uma delas. E aquele tipo de unha que sempre me faz ficar

envergonhada com as minhas préprias, que muito raramente sao pintadas.

Foi ela que me abordou. Eu entrei na sala de espera do Instituto dos Cegos da Paraiba
mexendo no celular. Estava mandando uma mensagem para ela, avisando que havia
chegado, pois com essas mascaras, que precisamos usar durante a pandemia, €
praticamente impossivel reconhecer alguém, principalmente se vocé nunca a viu
pessoalmente. Ela se aproximou e se apresentou: “Oi, sou eu!” Sorri sem graga e pedi

desculpas por ndo a reconhecer de mascara.

Kamila é jovem, é o tipo de pessoa facil de conversar e muito segura de si. Fala com
propriedade de tudo e de todos. Tem um olhar direto e penetrante, que combina com todo
o resto. Sua relacdo com a microcefalia veio muito antes do surto da zika no Brasil virar

realidade, quando ficou gravida, ha aproximadamente sete anos.

A microcefalia do seu filho foi por conta do citomegalovirus. Nunca tinha ouvido falar.
Ao contrario do que muitos pensam, a doenga ndo € causada apenas pelo zika virus.
Segundo a neuropediatra, Suenia Thimoteo, a microcefalia tem causas muito variadas,
podendo ser por infec¢des congénitas, como toxoplasmose, citomegalovirus e o proprio

zika virus, ou por doengas genéticas, abuso de alcool e outras substancias.

Kamila ndo fazia ideia de nada disso. Era jovem, tinha dezenove para vinte anos e passou
dois meses no hospital com o filho. Médicos, fisioterapeutas, fonoaudiélogos iam e
vinham dando orienta¢BGes, mas se sentia assustada, perdida. Havia tanta coisa para se
preocupar! A tristeza Ihe deixava nervosa, ansiosa, com medo do futuro. Em meio a esse

espiral, uma médica Ihe disse que seu filho iria vegetar, ndo havia solucéo.
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N&o € possivel descrever em palavras o que Kamila fala com o seu olhar, mas, enquanto
me explica toda a situacdo pela qual passou com seu filho recém-nascido, eu consigo ver

que aquilo foi algo doloroso demais e deixou marcas.

Ainda assim, outra médica fez diferente: exerceu a medicina humana, aquela que cuida e
que se importa, deu a ela um fio de esperanga no qual foi possivel se agarrar. Era uma
pediatra sem papas na lingua, at¢é mesmo meio bruta, segundo ela, e foi direta com
Kamila, sem qualquer intencéo de alisar. Disse a verdade sobre a crianca de poucos dias
de vida: poderia ficar sem andar, falar, apenas vegetando numa cama, mas também
poderia se desenvolver. Mas, para isso, era preciso atitude. A mae ouviu tudo e guardou

para si 0 que a médica bruta falou:

Inserir audio: “Se vocé nao fizer nada pelo seu filho, ele num vai sair de casa pra ir pra
um atendimento médico ndo! Quem vai viver sofrendo num é ele ndo, é vocé, porque
imagina seu filho com quinze anos em cima de uma cama, sem ter o que fazer? Gastando
com fralda, leite, com cirurgia, isso e aquilo outro... Enquanto seu filho pode se
desenvolver, s6 basta vocé querer. Se ele vai se desenvolver 100% néo € certo, mas pelo

)

menos vocé estd fazendo sua parte para melhorar a vida dele.’

Essa conversa foi 0 que bastou. Talvez esse seja 0 momento na vida de Kamila em que
ela se transformou na mulher, ou mesmo na mae, que é hoje. Foi quando a Unica médica
que teve a coragem de lhe dizer a verdade, enquanto outros tentavam reduzir seu filho a
algo que néo valia a pena ou amenizar, que ela acordou para sua realidade. Sendo assim,

era preciso tomar decisoes.

Obviamente, nao foi facil. Poucas coisas na vida sdo. Primeiro, que era mée solo, o pai
do seu filho “ndo era la essas coisas” (olhar irdnico). Segundo, percebeu que iria precisar
largar 0 emprego, pois cuidar do seu filho Edcleyson, chamado carinhosamente de Ed,
exigiria seu tempo integralmente, entdo foi o que fez. Arrumou uma casa na zona sul da
cidade de Jodo Pessoa, no Cuia, um bairro que fica na parte mais periférica da cidade,
onde aluguéis ndo eram téo caros assim, e ali montou um lar com seu filho. Também foi
atras dos direitos dela e de Ed. Foi trabalhoso, como todas essas coisas a que temos direito
insistem em ser, cheias de burocracias, mesmo com a necessidade batendo na porta. la e

vinha o tempo todo, juntou um monte de papéis, procurou o INSS (Instituto Nacional de
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Seguro Social), entregou os documentos para, logo em seguida, perderem tudo e ela

precisar fazer tudo de novo.
“Tudo é dificil, tudo tem que ser uma luta, né?!” Ela disse, exausta.

Mas, no fim, conseguiu o beneficio do seu filho, 0 BPC (Beneficio de Prestacdo

Continuada), no valor de um salario-minimo.

Tinha s6 o ensino médio, pois ndo gostava de estudar, era mais de pegar no batente,
ganhar logo o seu dinheiro, ter independéncia. Ainda assim, quando viu que a crianga que
carregou por nove meses em seu ventre nasceu com essa tal de microcefalia, resolveu ela
mesma ir atras de respostas e, assim, decidiu estudar a doenca e estudou seu filho. “A

partir do momento que eu entro no barco eu tenho que aprender a andar nele.”

Descobriu que a médica estava certa, que se estimulasse a crianga desde cedo, ela teria
chances de se desenvolver, ser independente. Conseguiu fazer um plano de salde para o
menino, mas isso, ao contrario do que pensava, nao diminuiu a sua peregrinacdo em busca

de especialistas e de tratamento adequado para ele.

Hoje, Ed tem sete anos. Anda, brinca, fala. E bonito e serelepe como qualquer crianca da
sua idade. Come seu biscoito recheado feliz enquanto converso com sua mae, que me
mostra ele orgulhosamente: “nenhum médico acredita que ele é assim quando vé os

exames dele, que consegui que ele se desenvolvesse tanto, acredita?!”

Eu acredito. A medicina se assusta com Ed e Kamila, porque ainda ndo consegue medir

0 poder de uma mulher decidida. Principalmente, quando essa decisdo envolve um filho.

**k*k

Segundo dados mais recentes do IBGE (Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica), o
Brasil possui mais de onze milhdes de mées solo. Essas mulheres sozinhas precisam se
desdobrar para cuidarem nao apenas dos filhos, mas também da casa e de tantos outros
mil afazeres, tendo jornadas interminaveis. Isso pode piorar ainda mais quando a mae ndo

possui uma rede de apoio que possa ajuda-la em alguns momentos.

Esse é o0 caso de Kamila e de muitas outras mulheres. Em 2015, com o0 aumento assustador

do numero de casos de microcefalia, ela comecou a ver as salas de espera de lugares como
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a Funad (Fundacdo Centro Integrado de Apoio a Pessoa com Deficiéncia) enchendo-se
de mulheres perdidas, sem recursos e até mesmo desesperadas. O numero de mées e bebés
foi aumentando, assim como as duvidas e a falta de suporte do Estado. Elas se juntavam
na Fundacgéo para conversar, se ajudar, e fizeram um grupo de conversa num aplicativo
de mensagens. As lutas eram muito parecidas, e partilhar o desespero é sempre um alivio,
mesmo que momentaneo. Entdo por que ndo juntar suas forcas? Perceberam que 126
vozes era melhor do que uma e, assim, resolveram, trés anos atrds, criar a Amap
(Associacdo de Mées de Anjos da Paraiba), para poderem juntas lutarem por seus direitos

e de seus filhos.

A associagdo ndo leva “maes” no nome em vao. Sdo elas que estdo a frente dessa luta sem
fim, mesmo estando completamente exaustas. Segundo Kamila, ha alguns pais,
rarissimos, mas existem. Algumas vezes, uma mulher ou outra consegue um segundo
marido que aceita a crianga com microcefalia e os cuidados que ela exige. Mas, na grande
maioria, 0s pais S0 seres existentes apenas no imaginario ou pertencentes ao tempo
passado, hd muito esquecidos. Quando ndo acontece de 0 hamorado simplesmente nao
estar a fim de compromisso e abandonar a mulher s6 em saber da gravidez, eles resolvem
abandonar logo apds saberem da microcefalia ou até mesmo no nascimento. Deixam a

mulher e seus filhos com covardia, sem olharem para tréas.

Ja as mées dificilmente abandonam seus filhos. Existem, mas 0s casos sdo raros. Porém,
abandonam a si mesmas quase por completo. Suponho que isso aconte¢a na maternidade
de forma geral, independentemente de o filho ter uma deficiéncia, uma doencga, ou néo.
A escritora e filosofa Elisabeth Batinder (2011), em seu livro O conflito: a mulher e a
mae, fala sobre o dilema da maternidade contra a liberdade e afirma que, na sociedade,
“0 que é legitimo para uma mulher que ndo é mae deixa de ser quando se tem uma
crianga. A preocupacéo consigo mesma deve dar lugar ao esquecimento de si.” Sendo
assim, a autora afirma que existe uma exigéncia da mae em colocar sempre os filhos em

primeiro lugar e acabar esquecendo de si.

Mas, no caso das maes dos chamados anjos, as coisas parecem se agravar, e elas ndo
conseguem pensar nas coisas dissociadas dos filhos, como um ser Gnico e autdnomo. E
dificil saber onde comega um e termina o outro. Elas passam a ser mais seus filhos do que
si mesmas. Talvez seja pelo fato de serem as Unicas cuidadoras e saberem que ndo ha

mais ninguém por seus filhos.
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Ao mesmo tempo em que facilmente partilham entre si o desespero de ndo conseguir um
remédio gratuitamente, n&o falam sobre si de umas para as outras. E quase um tabu falar

sobre si mesma, egoismo demais. N&o ha tempo para si, pois ha muito a se fazer.

**k*

A associagdo ndo tem sede propria e sobrevive de doagdes. Apesar de ter sido criada apos
0 surto da microcefalia associada ao zika virus, toda e qualquer mulher que teve uma
criangca com a microcefalia, independentemente da causa, é bem-vinda ao grupo. Kamila
diz que, além de lutarem pelos direitos e necessidades dos filhos, lutam também para
mostrar as pessoas que a microcefalia pode ter varias formas, graus diferentes e ndo é
uma sentenca de morte para a crianca. E um novo comeco. Muito dificil, complicado,

cheio de percalgos, mas ainda assim um recomeco.

Hé& pouco mais de um ano, em 2020, ela se tornou vice-presidente da associacao e diz que
ela, a presidente e as outras mulheres ndo se importam em conseguir sede ou destagque
para a Amap. O que ¢la deseja é outra coisa: “Quero melhorar a vida delas.” Ela e a
presidente querem acesso a cadeiras, Orteses, dculos, exames, médicos. Seu maior desejo
¢ finalmente conseguir a cirurgia de quadril das criangas. “Eu quero ter a consciéncia

tranquila que trouxe melhoria para essas criangas.”

A gestdo de cada presidente e vice dura dois anos e enquanto ela ndo vé a hora de terminar,
pois é preciso muito trabalho e paciéncia, também se sente triste quando pensa que esta
acabando. Tem apego as criangas e pensa sempre no melhor para elas. Uma de suas
preocupacdes € o fato de que nem todas as méaes sao tao atenciosas e preocupadas com a
situacdo dos filhos: “tem mde que até hoje ndo aceita a situagdo do filho. Mde que acaba

abandonando os tratamentos para as criangas. Ndo é facil!”

Conseguiu para o seu filho uma vaga no Instituto dos Cegos, ha alguns anos, para que ele
fizesse o tratamento de estimulagéo visual, que vem dando certo. Mesmo assim, Kamila
segue tranquila em relagéo a isso, pois sabe que, mesmo Ed perdendo a visdo completa,
ali no Instituto ele estd aprendendo tudo o que é necessario para ter uma vida

independente, que € o que ela mais sonha.

Em contrapartida, sua preocupacao sdo as méaes que ndo conseguem vaga no Instituto, ou

em outras instituicdes que fazem tratamentos, e nem tém plano de satde para os filhos,
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como ela tem. Sé é oferecido para as criangas um ortopedista pelo SUS, e, por isso, ela
diz que é uma agonia conseguir marcagdo. Também tem o tratamento com botox, que é

indicado para muitas criancas, mas € dificil conseguir.

A neuropediatra esclarece que esse tratamento ajuda a reduzir a rigidez muscular,
permitindo a mobilidade do membro: “O botox é um relaxante muscular, que usamos
para qualquer paciente que tem uma rigidez muscular importante — na medicina,
chamamos de espasticidade. E de fato um tratamento caro, mas que existe pelo SUS e

plano de satde também cobre”, explicou Thimoteo.

Apesar disso, a medicacdo esta sempre faltando, e dificilmente essas mulheres conseguem
pagar por um plano de saide. Kamila é uma rara exce¢do. Mesmo assim, algumas delas
conseguem comprar a medicacdo, mas nao adianta muito, pois ndo conseguem vaga para
0 médico aplica-la, e ai o remédio vai ficando velho e sem uso. “Quem n&o tem plano de

saude, que se vire.”

Perto de algumas maes da associacdo, Kamila se acha privilegiada, pois o
desenvolvimento de Ed estd muito a frente de outras criancas. Ela ndo precisa comprar
medicacgéo para ele, nem cadeira de rodas, enquanto outras mulheres precisam lidar com
crises convulsivas, que terminam em UTIs, remédios carissimos, proteses e muitas coisas.

“Entdo, como comparar?”, ela me pergunta.

Kamila é uma lider. N&o se vé como tal, mas ela é. E facil perceber por que foi escolhida
pelas mées para representa-las. E o tipo de pessoa facil de conversar, aberta ao dialogo.
Apesar do jeito tranquilo, ndo aceita ndo como resposta. Ela é aquela pessoa que se
procura quando se esta perdido em busca de um rumo, um conselho. E para ela que as
mulheres ligam quando o filho precisa de um tratamento, um remédio em falta, fraldas
ou que mais necessitarem. Nem sempre ela consegue, mas segue tentando. E ai, como
vice-presidente da instituicdo, ela vai arrumando um remédio, uma cesta basica, um

médico que tope atender essas criangas de graca.

Mas, mesmo sendo um porto seguro para tanta gente, ela ndo € inabalavel. Quando seu

filho nasceu, teve um episddio de surto que me conta achando graca:

Inserir udio: Eu ndo sabia nem que eu tinha crise de ansiedade. Eu tenho crise de
ansiedade, eu ja surtei psicologicamente mesmo. Até hoje tenho o encaminhamento,
num é nem pra psicdloga e pro psiquiatra. Eu realmente surtei, surtei feio. (...)Ele tinha
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acabado de sair da maternidade. E como se fosse uma recarga, sabe? Quando eu
cheguei pra minha realidade, ave maria e... eu fui, passei a noite todinha no anexo do
Trauminha [Trauminha de Mangabeira — Complexo Hospitalar Tarcisio de Miranda
Burity.] 14 na &rea psiquiatra de Ia.

O tempo de Kamila é o tempo de Ed, e vice-versa. Enquanto ela ndo tem tempo para ir a
psicOloga ou psiquiatra, mesmo quase sete anos depois do seu surto, segue firme para que

seu filho tenha todos os atendimentos possiveis.

A vida dela era completamente diferente antes de Ed nascer. Desde crianga, sempre
gostou muito de andar de bicicleta, fazer manobras, se aventurar. Na adolescéncia, se
apaixonou pelo motocross e vivia correndo atras de campeonatos e adrenalina, vivendo
sempre intensamente. Engravidou do namorado, mesmo tomando anticoncepcional.
Nessa mesma época, trabalhava com revestimento fumé, no Distrito Mecéanico, que fica
no bairro do Varadouro, em Jodo Pessoa, quase no centro da cidade. O plano era voltar
depois da licenga-maternidade e, para falar a verdade, até voltou por um tempo.

Era muito complicado, claro, pois Ed exigia muito dela, mas ndo foi somente por isso que
saiu do emprego. Era bastante conhecida na vizinhanca que trabalhava e, para sua
surpresa, por duas vezes foi denunciada porque trabalhava mesmo recebendo o beneficio,
pois, segundo a norma, quem é beneficidrio do BPC e comeca a exercer atividade

remunerada deve ter seu pagamento suspenso.

Chegou num ponto que seu pai, que trabalhava na mesma oficina, e um amigo orientaram:
“melhor tu ficar no teu canto, vai acabar prejudicando a gente e tu também . Nao teve
jeito, ela pediu demissdo e foi se virando do jeito que d&, porque, ao contrario do que
muita gente pensa, o beneficio no valor de um salario-minimo que recebe ndo é o
suficiente. Uma das solugdes que encontrou foi trabalhar de manicure para ganhar uma

grana extra, que ajuda bastante no final do més.

Nas palavras de Kamila, so ela e Deus para dar conta de todas as suas obrigagdes e todas
as contas que tem para pagar. Ndo tem tempo livre. Até mesmo dormir precisa ser com
um olho fechado e outro aberto, porque Ed tem sonambulismo. As vezes, sua vo fica com
a crianca por um periodo curto, para ela poder resolver algo. Até mesmo na hora que
precisa tomar banho, coloca Ed sentadinho num banco do banheiro, para néo o perder de

vista.
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“Tenho saudade de viver intensamente, de ter um dinheiro meu, para mim. O dinheiro
gue muita mae ganha hoje é s6 pra medicamento, fralda, leite. O beneficio da gente é
R$1.048,00, e tem m&e que precisa comprar medicamento de mil reais!! Como vai viver
com 48 reais por més? A gente ndo vive pra gente. Por exemplo: deixo ele pra ir resolver

’

algo, mas ele td aqui (aponta para cabega), ndo sai um segundo.’

Por mais que eu faca varias perguntas a Kamila sobre ela, a vida dela, seus sonhos, suas
vontades e desejos, ela ndo consegue separar-se de Ed. O menino de fato s&o suas pernas
e bragos. Nao faz absolutamente nada sem ele junto a si. Me confessa, que, as vezes, até
consegue escapulir para um encontro de vez em quando e namorar um pouco. Mas isso

ndo importa muito, se sente feliz.

I3

Em seguida, me fala sobre o peso do esquecimento e como esta acostumada a ele: “a
gente é esquecida, a gente vive 100% para a crianga. Num tem aquele momento de sair
pra uma festa, se divertir. Tem que pedir para alguém ficar, noite é sem dormir. Vocé

tem medo do seu filho ter crise. Entdo vocé abdica totalmente de sua vida para ele.”

Cada mulher da associacéo carrega a sua dor em siléncio. Jamais ela € compartilhada de
forma explicita. Talvez ndo queiram parecer ingratas, maes desnaturadas ou até
preguicosas. Todas sabem e se reconhecem, carregam suas dores e preocupagdes nos
olhos, no corpo, ndo sdo necessarias palavras. Além de tudo, em seus ombros, também
h& o julgamento da sociedade que, muitas vezes, as culpa por seus filhos ndo terem

nascido dentro do padrdo normativo, como se tivessem cometido algum erro.

“As vezes, fico de saco cheio, com raiva, mas ndo adianta, ndo vai mudar nada. Se vocé
perguntar pras meninas, cada uma vai dizer: ja teve momento de choro, ja teve momento

de sumir, de correr doida... Mas nao adianta.”

Pergunto a Kamila por que elas ndo conversam sobre suas vidas, suas angustias. A sua
resposta ¢ curta ¢ direta: “Se a gente for sentar pra falar sobre nossos problemas e

angustias, a roda fica grande demais. Ndo sai mais nunca.”

Entdo elas sempre estdo conversando. Falam sobre tratamentos novos, uma vaga para a
consulta no neurologista, uma crise que o filho teve, pedem ajuda para adquirir uma nova

cadeira para crianca. As conversas ndo tém fim, mas sdo monotematicas: os filhos.
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6«

do adianta a gente falar dessa carga que a gente carrega, todo mundo ja vive, todo
mundo ta na luta. Mas, sim, € uma carga muito alta, porque a gente néo vive pra gente.
A gente ndo vive de verdade. Totalmente esquecidas. Sabe quando o bebé nasce e
ninguém pergunta por vocé, s6 pelo seu filho? Com a gente é assim, s6 que pior. Uma
carga muito alta de viver. Querer resolver alguma coisa e ndo ter como, de néo ter um
descanso. E a gente terminou se acostumando com a nossa rotina, ndo adianta

reclamar!”

*k*k

A mulher que queria se arrumar sem culpa

Nunca conseguiram confirmar o motivo da microcefalia da filha mais nova de Marcela.
Nenhum medico nunca conseguiu lhe dizer. Alias, ela guarda um bom historico de

médicos que nunca lhe disseram nada.

No sétimo més de uma gravidez tranquila, Marcela foi fazer ultrassonografia mais uma
vez. Coisa de rotina, ja estava acostumada. Fazia o pré-natal no postinho do seu bairro, e
tudo ia bem. N&o esperava ter uma terceira filha, mas estava feliz com a gravidez, afinal
acreditava que filhos sempre sdo béngdos, ¢ “se Deus manda, né, a gente tem que
aceitar.” Sendo assim, tranquila, deitou-se na maca para fazer seu exame, e 0 médico

comecou, para, logo em seguida, um sinal de alerta apitar em sua cabeca.

Normalmente, esses exames eram muito rapidos: o médico olhava, checava rapidamente
como estava o bebé, e ela estava liberada. Porém, dessa vez, ele estava demorando muito,
analisando por muito tempo a imagem na tela. Ficou olhando aquele branco borrado numa
tela preta da qual nada entendemos. “Ele ficou mexendo, mexendo, e eu vi que ele achou
algo diferente, mas ele ndo quis dizer, mas eu sabia.” Com um certo receio, perguntou a
ele se tinha algo errado, mas ele disse que ndo, que tinha visto uma alteracdo, mas ndo era

nada demais, e ela deveria mostrar & médica do postinho que ela explicaria.

Ao mostrar a médica, ela ndo explicou muita coisa. Lhe falou 0 mesmo: uma pequena
alteracéo, a cabeca estava pequena, mas que até nove meses acreditava que tudo iria se
normalizar. Ainda assim, Marcela nao confiou e foi até uma policlinica da capital, mas
também ndo adiantou nada, pois ninguém lhe dizia de fato o que tinha errado com sua

bebé. Novamente, a resposta foi que havia uma pequena alteracdo, nada demais. Até que
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resolveu pagar numa clinica particular por uma ultrassonografia morfolédgica. Ela sabia
que era caro, por volta de duzentos reais, mas precisava saber o que estava acontecendo

e, para seu desespero, no inicio, 0 médico ndo quis lhe dizer nada, ficou apenas calado.

“Ai, eu disse: ‘doutor, me diga, que eu ja to sabendo, que a cabe¢a da minha menina nao

ta normal. Me diga o que é!’”.

Era por volta do més de agosto de 2015, ja se sabia que o zika virus estava espalhado pelo
pais, mas a associacdo entre 0 mosquito e a microcefalia ainda ndo era realidade, mal era
uma desconfianca na cabeca de médicos e pesquisadores, talvez uma pulga atrds da
orelha, que se falava entre os cientistas. Dessa forma, o médico ndo pbéde dar um
diagnostico para Marcela, mas se dignou a fazer o que outros colegas ndo fizeram. Lhe
explicou que o cranio da bebé estava reduzido, uma caracteristica da microcefalia, e
poderia trazer consequéncias para o desenvolvimento da sua filha. Para néo afligir ainda
mais, 0 médico disse também que o cranio poderia crescer e era melhor esperar. Nada

estava certo.

Diante da noticia, Marcela ndo soube o que fazer, saiu do consultério sem chdo. O médico
orientou que ela deveria seguir seu pré-natal no Candida Vargas, maternidade pablica de
Jodo Pessoa, ao invés da unidade de salde, pois era preciso muito cuidado e 14 ela teria

uma assisténcia mais especializada.

Enquanto ia para casa, e por todo 0 més seguinte, chorou dia e noite seu desgosto. Ela me
contou que sua maior tristeza ndo era que sua filha estivesse doente ou fosse nascer com
alguma deficiéncia, mas, sim, que ndo fazia ideia de como criar uma filha com

deficiéncia. Tinha outras duas filhas, sabia cuidar de criancas, mas estava assustada.

6

de que ¢ mde, pode ser do jeito que for, e quer criar, né?! Mas meu desgosto maior

era esse, como criar? Como vou saber criar ela? Eu ndo sabia de nada.”

Sem saber de nada, fez o que boa parte das mées da geracdo da microcefalia fizeram na
época: sem qualquer informacéo, ela pesquisou. Mesmo sem ler muito bem, passava boa
parte do seu tempo assistindo videos, tentando entender o que aconteceria com sua filha
se, de fato, ela nascesse com a cabeca pequena. Tentou entender quais seriam as

necessidades da crianca e 0 que ela teria que fazer para que sua filha ficasse bem.



51

Nesse turbilhdo de duvidas e incertezas, com 39 semanas, em outubro, Marcela foi
internada na maternidade para ter sua terceira filha, Vitdria. Nasceu de um parto normal,
sem qualquer intercorréncia. Era uma bebé linda, perfeita, a ndo ser pela sua cabeca que

era pequena demais para o corpo.

A confirmacdo foi um choque para a mée que, novamente, se desesperou sem saber o que
fazer ou como agir. A bebé chorava continuamente, ndo conseguia pegar no peito, o que
deixava Marcela assustada e exausta. Porém, uma pequena alegria lhe foi dada: mesmo
com a microcefalia, Vitoria ndo tinha qualquer outro problema de salde, seu coragéo
batia, seu sangue corria, 0 ar passava pelos seus pulmdes, ela estava viva e bem. Isso

bastava.

Mesmo assim, Marcela precisou ficar oito dias internada para que 0s médicos e
enfermeiras fizessem o0 acompanhamento e para que um neurologista visitasse sua filha.

Outra visita que recebeu também foi da equipe da Funad.

Com o diagnostico de microcefalia, explicaram para Marcela que sua filha teria acesso a
todos os tratamentos necessarios, mas que precisava comecar o quanto antes e ela nao
podia deixar de leva-la em hipo6tese alguma. Quanto mais atrasasse o tratamento, pior
seria. Vitdria iria necessitar de diversos cuidados e tratamentos, e queriam assegurar que

Marcela soubesse disso.

Inserir audio: “Eu morava no interior, ficavam com medo de eu néo ir, ai, pegaram meu
contato e meio mundo de coisa. Mas eu disse: ‘se preocupe ndo, que eu vou.’ Eu vi que
ela precisava de tratamento, entdo eu néo ia ficar com uma crianca especial dentro de

casa sem tratamento, ndo tinha condic¢oes.”

E foi assim que deu inicio a rotina de Marcela, que ela ainda ndo sabe ao certo quando

vai acabar.

**k*

Ela fez uma promessa a si mesma: ndo iria desistir da filha, daria a ela toda oportunidade
de tratamento que fosse possivel dentro da sua realidade. Sendo assim, quando Vitdria

tinha vinte dias de nascida, Marcela praticamente ndo dormiu, pois precisava levantar-se
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antes do sol nascer, por volta das trés horas da manha. Preparou seu café, arrumou sua
filha, a embalou nos bracos e saiu porta afora, as duas juntas, para o primeiro dia de sua

nova rotina.

Pegou um Onibus e saiu da cidade que mora, Belém, rumo a capital paraibana, Jodo
Pessoa, que fica a aproximadamente 123 quildmetros de distancia. Era o primeiro dia que
visitaria a Funad e o primeiro dia de tratamento de sua filha. Antes disso, tinha solicitado
a Secretaria de Saude do seu municipio um carro, do qual tinha direito, para leva-la a
capital para o tratamento, porém ndo conseguiu. Como desistir ndo era uma op¢do, mesmo

com o desconforto do transporte publico, levou sua filha.

“Foi facil ndao, porque eu sofria muito por conta do transporte, né?! Eu tinha que vim de
onibus, passava o dia todinho em Jodo Pessoa, com uma crianga novinha, que chorava
direto. [...] Pra ver a melhoria da minha filha, eu tinha que arriscar, né?! Mesmo se ndo

mandassem carro, eu tinha que vim.”

Vitoria iniciou sua fisioterapia e todos os outros tratamentos, trés vezes na semana.
Tirando todas as outras dificuldades que Marcela precisava lidar, como o gasto da viagem,
as outras duas filhas que tinha para cuidar e seu trabalho que precisou deixar, ela ainda
precisou ir em busca do transporte para Jodo Pessoa, ja que a sua cidade ndo oferecia o
tratamento. Nao dava para levar sua filha recém-nascida o tempo todo de 6nibus numa
viagem longa como aquela. Nesse momento, Marcela repete para mim a frase que todas
as maes com que conversei carregam com amargura na ponta da lingua: “Pra conseguir

foi uma luta!”

A todo momento, essas mulheres precisam lutar por algo que é delas de direito. Lutar
pelo beneficio, por uma cadeira de rodas, por transporte. Sdo lutas comuns e diarias de
todas elas e, infelizmente, para Marcela ndo foi diferente. Todas as mulheres da Amap
tém alguma historia para contar sobre como foi dificil ter acesso a um direito delas. Por
IS0, a Associagao se tornou tdo importante, pois ajuda a unir vozes, que dificilmente sdo

ouvidas sozinhas.

No caso de Marcela, a primeira luta foi o transporte. Sempre que tinha um tempinho, ia
na Secretaria de Salde do seu municipio. Brigava, esbravejava, pedia.
Explicava sua situacéo e a gravidade do que o atraso no tratamento da sua filha poderia

acarretar. Discutiu com o secretario de satde e explicou a situacao.
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No fim, conseguiu. Com alivio, exausta, depois de semanas ap0s semanas, exigindo um
direito que era seu, ela foi atendida e, hoje, vai para Jodo Pessoa de carro. Mas, ainda
hoje, vez ou outra, por algum motivo qualquer, que nunca é de fato esclarecido, o

transporte ndo aparece e, mais uma vez, la vai ela e Vitéria juntas no énibus.

Ao contrario de Ed, filho de Kamila, Vitoria ndo anda, pois, sua lesdo é um pouco mais
severa. A neuropediatra afirma que essas diferencas de desenvolvimento das criangas
podem acontecer devido ao tamanho da lesdo. “Ndo ha diferenca na microcefalia em si,
pois se trata do tamanho do cranio. O que diferencia o prognoéstico, ou seja, a evolugao
do quadro, é o grau de comprometimento da crianga e o tamanho da lesdo do encéfalo,
e isso é variado. Por exemplo: uma isquemia cerebral pode causar desde leséo pequena
até lesdo em todo encéfalo... O mesmo acontece na infec¢do congénita por zika: pode ser
uma lesdo pequena ou ndo. Mas, em geral, o zika virus causa lesdes mais extensas, do

que as outras causas”, explicou a médica.

Dessa forma, ainda em 2016, um pouco depois do nascimento de Vitoria, Marcela
precisou dar entrada também no pedido para a cadeira de rodas infantil da filha, pois ela
iria precisar quando a filha ficasse mais velha. Ela era apenas um bebé, mas o processo
poderia demorar, e quanto antes ela desse inicio, melhor. Porém, ela ndo sabia que ia
demorar tanto. O tempo foi passando, sua filha crescendo e nada da cadeira. Todo més ia
até a Secretaria de Saude cobrar, mas sempre era recebida com desculpas e, enquanto
isso, carregava sua filha ja grande nos bracos. A cadeira de Vitoria sé foi chegar quando
tinha quatro anos, e, agora com cinco, Marcela ja planeja dar entrada na préxima cadeira
da filha, para quando ela ficar maior: “tenho que dar entrada na nova cadeira pra daqui

’

a quatro ou cinco anos chegar a nova.’

Da ortese que sua filha precisa nas pernas, ela desistiu de esperar e comprou com 0
dinheiro que recebe do beneficio BPC. Ela também precisa de uma cadeira de banho
especial, com encosto, muito cara. Ndo consegue comprar € ndo consegue com a
prefeitura da sua cidade. Dizem o que ela ja sabe: “¢ cara.” Da banho nela numa bacia no

chéo e para lavar os cabelos da crianga precisa da ajuda de outra pessoa.

***k

Aos dezesseis anos, Marcela comegou a namorar aquele que viria a ser o seu marido. Sua

ma&e n&o gostou nem um pouco, nao porque o rapaz nao fosse uma pessoa boa, mas porque
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queria que Marcela estudasse, tivesse foco na escola. Mas ela, como muitos adolescente,
ia vivendo seu amor naquela pressa inconsequente que apenas 0s jovens conseguem ter,
pouco importando os estudos. Aos dezessete, resolveu se juntar com o namorado e, logo

em seguida, engravidou.

A primeira filha veio quando tinha dezessete, a segunda, quando tinha vinte, e achou o
suficiente, ndo queria mais filhos. Tinha uma familia que tanto sonhara e a amava
profundamente. Marcela faz parte de uma lista de mulheres muito pequena e muito restrita
no universo que vive: as mulheres casadas, € ndo so isso, as mulheres casadas com “um
bom marido”. Quando engravidou da terceira filha, sem ter planejado, seu marido esteve
la. E quando Vitéria foi diagnosticada com microcefalia, ele também esteve 14 e

permaneceu la desde entdo.

Sob vérias perspectivas, isso ndo é muita coisa, e, convenhamos, que nao é mais que uma
obrigagdo de pai, mas sabemos que sob a 6tica de varias mulheres que pariram criangas
com microcefalia e foram abandonadas sozinhas, desamparadas, o que Marcela tem €
quase que um privilégio. Ter o marido ao seu lado, apoiando e ajudando (sim, peco
licenca para usar esse verbo temido, mas tdo utilizado de forma errada para se referir a

paternidade), faz toda diferenca.

“Meu marido reagiu super bem [quando soube de Vitdria], melhor do que eu, e quem
mais me deu apoio foi ele. Ele me dizia: ‘tenha paciéncia, as coisas vao se resolver, vao
dar um jeito. Vai ser do jeito que Deus quer.’ Assim que ela nasceu, a gente passou trés
meses sem dormir, porque era ela chorando de dia e de noite. Ai, quando era de noite,
ele dizia: ‘vai dormir que eu fico com ela um pouquinho.’ Ai, depois ele ia dormir e eu

ficava. A gente revezava.”

Quando Vitoria nasceu, suas filhas tinham seis e trés anos, e uma das preocupacdes de
Marcela foi como se dedicar a filha que acabara de nascer tendo outras duas para cuidar.
Seu coragéo apertava sem saber o que fazer e como dar conta de tudo. Por isso, me diz
que seu marido foi de grande importancia nesse momento, pois era ele quem dava mais
atencdo as meninas mais velhas, as levava para passear, ficava com elas, enquanto ela ia

e vinha de tratamento em tratamento.
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Durante um tempo, ela se culpava, por conta da dedicacdo somente a Vitdria, mas hoje,
apos cinco anos, suas filhas entendem e devotam a irmad um verdadeiro carinho e muito

amor, o que € um grande alivio para a mée.
Percebo que Marcela vai carregando varias culpas ao longo do tempo.

O marido dela tem uma borracharia pequena, que, junto com o que ela ganhava fazendo
faxina pela cidade, ajudava a pagar as contas de casa e as despesas das duas filhas mais
velhas. Sempre que ia fazer faxina, suas filhas ficavam com sua mae, sogra ou até mesmo
a irmd. Sempre tinha alguém para olhar as criangas enquanto ela trabalhava. Porém,
quando Vitoria nasceu, uma das primeiras constatacfes de Marcela, naquela época, foi a
de que ela ndo conseguiria voltar a trabalhar, ndo tinha alguém que a ajudasse como tivera
com suas outras filhas. Percebeu que sua filha mais nova, com a cabeca tdo pequenininha,
seria extensdo do seu préprio corpo e, logo, ndo haveria modo de se afastar por uma

distancia muito grande ou por um tempo muito longo.

Obviamente, ficou arrasada, mas ninguém teria o cuidado e a paciéncia de cuidar de
Vitoria, que tanto chorava. Dessa forma, ndo tinha condi¢des de cuidar das filhas, do

tratamento da mais nova, da casa e ainda trabalhar.

“Ndo da pra voltar a trabalhar. De manha, quando ndo viajo pra Jodo Pessoa, acordo,
dou o café dela, dou um banho, boto na cadeirinha sentada, fica assistindo TV, e vou
tomar conta da casa. Minhas outras filhas ficam com ela assistindo. E fico 24 horas em
casa, s6 saio pra vim pra Jodo Pessoa. Faco almoco, lanche, a janta... quando é de noite,

)

16 56 o projeto. E luta o dia todinho.’

Se ndo ha tempo para trabalhar, aceitou que ndo havia remédio a ndo ser ir atrads do
beneficio do INSS e ficar em casa em tempo integral. O valor € de um salario-minimo,
que é praticamente todo gasto com Vit6ria, sobrando pouco ou nada para outras despesas
que possui. A microcefalia da filha exige maiores cuidados, o que significa que ela precisa
de medicamentos, fraldas, leite e espessantes, que ajudam sua filha a comer. E nenhum
desses itens sdo baratos. Sendo assim, diz que é dificil fechar a conta no final do més,
mesmo com o dinheiro que o marido ganha trabalhando. “N&o da pra viver
tranquilamente, porque, assim, sdo cinco pessoas dentro de uma casa, pagando aluguel.
Ai, tem &gua, luz, bujdo, que t& quase cem reais, tem a feira que t& um absurdo, roupa.

Menina, a gente gasta demais!”
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Marcela me fala, quase como uma confissdo, que sente muita falta de trabalhar fora de
casa. E ndo so isso, mas de ter seu préprio dinheiro, “porque néo tem coisa melhor do
que ter seu dinheirinho.” Me conta ainda que queria ter seu dinheiro para poder ajudar
em casa, comprar algo para as filhas mais velhas que estdo precisando e, com os olhos
baixos e um pouco de culpa, mais uma vez, diz que, as vezes, quer comprar alguma

besteirinha para si mesma ou ajeitar o cabelo, as unhas, mas nao pode.

Inserir audio: “As vezes, eu tenho vontade de me ajeitar quando sobra uma besteirinha
dela, mas eu fico pensando: ‘eu num trabalho, ai, pego vou me vestir, vou me ajeitar e o
povo vai dizer o que? Ah, ta comendo o dinheiro da filha, tA dependendo do dinheiro da
filha’. Eu penso muito nisso. Ai, eu num me ajeito por causa disso, porque eu nao tenho,

)

50 tenho o dela. Eu ndo tenho de onde tirar pra mim.’

Ela se sente constrangida e culpada com a propria vaidade. Nao se permite o direito de
té-la. E jovem, tem 29 anos, mas suas vontades ja ndo s&o mais suas e se coloca em
segundo plano. A questdo do dinheiro ndo é apenas financeira, mas de independéncia
também. E ela perdeu a dela. Sem seu proprio dinheiro, perde seu querer, ndo tem o direito

de desejar, ndo tem direito a vaidade ou aos supérfluos.

Além de ndo ter dinheiro seu, para fazer o que bem entender ou ajudar em casa, Marcela
também ndo tem tempo. Dedica todo seu dia, todas as suas horas, aos trabalhos sem fim
dentro de casa e a cuidar das criancas. “Hoje eu ndo tenho tempo mais pra me ajeitar,
tomar um banho bem & vontade, sair bem a vontade, sem ta preocupada, [...]. N&o tenho
tempo de sair pra descansar, pra ficar com as amigas, so eu e meu esposo.” Se precisa
se ausentar, Vitoria ndo abandona sua cabeca e se sente ansiosa, querendo voltar para

casa 0 mais rapido possivel.

Um dos seus maiores sonhos € voltar a estudar, porque para ela “é muito triste a pessoa
ta num mundo e num saber ler, sem saber das coisas”. Pensa em estudar a noite, quando
0 marido esta em casa e pode olhar as criangas. Mas, logo em seguida, desiste, pois diz
que fica preocupada com Vitdria, se perguntando o tempo todo como ela esta, “ndo tenho

’

a mente relaxada.’

Assim, 0 sonho de Marcela vai ficando para tréas.

*k*k
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“Eu acho que a gente, as criangas foram tudo esquecidas. 2015 era muito falado, né?
Hoje, ninguém fala de nada, t&o nem ai. A gente tinha muita doacéo, hoje num tem mais

)

muita.’

Dois dias antes de encontrar Marcela na recepgédo do Instituto dos Cegos, enquanto sua
filha fazia suas sessdes de fisioterapia, ela me conta que Vitdria teve uma convulsio na
recepc¢do do Centro Jalia Mikaelly, outro local em que também se tratava, e que isso vem
acontecendo regularmente e a faz chorar. As outras mulheres, que também esperavam

seus filhos por Ia, a consolaram e ajudaram. Mas ndo tem sido nada facil para Marcela.

Se sente muito sé e, apesar de ter o apoio da familia, estd bem cansada da dificuldade
para conseguir tudo o que precisa para que sua filha tenha uma vida boa e plena. As
mulheres da Amap, muitas vezes, sdo um consolo, pois, “a gente ta4 tudo no mesmo barco,
né?” Compreendem umas as outras e tentam se ajudar, mas ndo gastam muito do seu
tempo desabafando sobre como se sentem, porque cada uma reconhece 0 cansago nos

olhos da outra, na luta da outra.

Como se ndo bastasse tudo, Vitoria esta ha alguns anos sem neurologista, sem pediatra e
sem ortopedista. Marcela pode até ndo ter muito estudo, mas ela é inteligente e sabe que
0s médicos sdo extremamente necessarios para a evolucdo da filha e anda preocupada
com as convuls@es da crianca. “Pra conseguir consulta € dificil, muito dificil. [...] como
as maes Vvé, entende meu sofrimento, vé 0 que acontece. Ai, tdo tentando me ajudar a
conseguir um médico. Ontem mesmo me ligaram pra pegar os dados pra marcar 14 no
HU [Hospital Universitario]. Ai, t6 esperando, porque t6 com medo por conta das crises.
Por mais que sejam leve, num é normal, né, a crianca ta tendo crise. Depois que ela tem,

ela chora tanto que é uma agonia pra se calar.”

Quanto mais o tempo passa, mais Marcela e todas as mulheres que tiveram criangas com
microcefalia vdo sendo esquecidas e abandonadas. Sem médicos, sem insumos, apenas
com o auxilio que dura t&o pouco. A dedicagdo 24 horas tem exigéncia fisica e mental,
que, muitas vezes, ela e suas amigas da associacdo ndo tém condicdes de dar. Mesmo

assim, vao seguindo, porque ndo ha outro remedio a ndo ser seguir em frente.

“E nessa rotina. Tem que seguir a vida do jeito que Deus permite. Num tenho de qué

’

reclamar ndo, mas é uma vida corrida, uma vida sem sossego.’
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A mulher que queria trabalhar

Uma das grandes saudades que sentia na vida era trabalhar. Tinha saudade de acordar,
tomar seu café e sair para mais um dia de trabalho. Atender os clientes, fazer a venda,
controlar sua rotina e o melhor: garantir o dinheiro no final do més. Era um desejo um
tanto estranho, visto que a maioria das pessoas estdo cansadas do trabalho, querendo se
livrar dele. N&o para Patricia. Ela tinha saudades e estava tdo cansada de ter que cuidar

da casa e tudo mais.

Sempre quis ser mae, ter uma familia para cuidar e amar. Sabia que seria uma vida
completamente diferente quando tivesse filhos, mas, infelizmente, néo estava preparada
para José Kleberson, seu filho de cinco anos. Sua vida deu uma guinada rapida demais, e

foi dificil manter o equilibrio para continuar de pé.

No oitavo més de gravidez, que, até entdo, tinha sido tranquila, Patricia recebeu uma
noticia, que, naquele momento, foi assustadora: seu filho poderia estar com microcefalia.
Apesar de a doenca ser bem caracteristica em exames de imagem, mostrando
calcificacbes no cérebro, ndo dava para saber no caso dela, pois a posicdo do bebé

dificultava a andlise, entdo ela teria que esperar nascer para ver.

Era final de 2015, e ela tinha visto o que andavam falando no noticiario, que a tal da zika
poderia causar microcefalia no bebé. Com o resultado do exame inconclusivo, comegou
a refletir sobre todo o periodo da gravidez. Sera que ela tinha tido a doenga? Resolveu
puxar na memoria, pensando e pensando. Lembrou daquelas manchas vermelhas que
apareceram pelo corpo la pelo terceiro més de gravidez, no meio do ano, festas juninas.
Como boa nordestina que era, aproveitou cada segundo da festa mais tradicional da
regido, comendo muito milho, canjica, pamonha e varias outras delicias, por isso, achou
que tinha exagerado um pouco e se intoxicado. N&o ficou preocupada. Passou rapido, ndo

teve mais nada.

“Se soubesse antes! Entdo, na verdade, ndo foi intoxica¢do coisa nenhuma? Sera mesmo
que foi a tal da dengue fraca, a tal da zika?”, foram alguns dos pensamentos que

comecaram a povoar sua mente.
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Nao teve sossego. Dia e noite refletia, rezava, pedia para que tudo ocorresse bem com seu
bebé. As matérias na TV a deixavam muito nervosa. Ver as criangas sem um pedaco da
cabeca ou morrendo estava acabando com ela, ficando cada vez mais ansiosa. Comegou
a pesquisar na internet dia e noite sobre o assunto para entender o que era, quais as

dificuldades e os perigos.
“Uma vez meu irmdo disse: tu vai ficar doida!”

Ela ndo se importava, precisava saber, e a angustia a consumia por dentro. Até o dia 20
de janeiro de 2016, dia em que seu filho nasceu, aguardou, com todos esses sentimentos

represados, para saber se ele teria sido afetado ou néo.

Enquanto conta sobre a descoberta da microcefalia do seu filho, Patricia fala tudo com
tranquilidade e leveza como se ndo fosse nada demais. “Fiquei assustada, né?!”, ela diz,

mas sorri timida para mim, como que para amenizar a situagao.

**k*

Encontrei Patricia pela primeira vez no Centro de Tratamento Julia Mikaelly, que atende
criancas com microcefalia e transtornos neurologicos. Foi criado em outubro de 2019 e é
mantido pela Fundagdo S&o Padre Pio de Pietrelcina. Atualmente, seu filho vem fazendo
tratamento 14, e, ja que é do interior, a prefeitura da sua cidade paga um transporte para
ela vir duas vezes por semana a Jodo Pessoa. Tinhamos marcado o encontro por
mensagem, e, ao chegar 14, seu filho ja tinha entrado na sessdo. Nao havia muita gente no
local, e, por conta da pandemia, todos usavam mascaras. Foi dificil reconhecé-la com o
rosto coberto. Tive que pedir ajuda na recepcao, perguntando se conheciam a Patricia, até
que apontaram onde ela estava. Ela estava sentada numa cadeira de plastico

tranquilamente, me esperando.

Ela é uma mulher jovem, tinha 28 anos, simples, mas vaidosa, muito timida. Estava muito
bem arrumada, com sua saia jeans nos joelhos e blusa cinza de gola alta. Ela tinha se
arrumado para a entrevista, por isso, internamente, me arrependi por ndo ter ido com a
camera naquele dia para tirar fotos. Durante toda nossa conversa, fala baixo, ri sem graca,
timida. E muito disposta a me ajudar, mas ameniza sua situacdo o tempo todo e parece
ndo entender por que quero conhecer sua historia, tdo normal, tdo simples. N&o quer que

eu tenha pena ou pense que ela sofre.
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Sua resiliéncia me assusta.

Ela ndo mente, diz que é dificil e ndo romantiza a situacao, mas aceita. Aceita, porque “é
assim que tem que ser.” José Kleberson, sem andar e falar, exige 100% do seu tempo,
mas ela diz que o amor que sente por ele se sobrepde as responsabilidades. Por isso, se

concentra nas coisas boas.

Como muitas mulheres, quando Patricia recebeu o diagnostico de que seu filho tinha
microcefalia, parecia que tinha recebido uma sentenga de morte. Tudo era muito novo e
incerto e as opinides das pessoas ndo ajudavam, como também as expressdes no rosto de
cada médico também ndo. Por isso, seu maior medo, esse tempo todo, era seu filho nao
vingar, morrer sem que ela pudesse cuida-lo e ama-lo. “Eu tive medo, o pessoal dizia que
ele ndo ia viver muito. Eu achava que meu filho ia morrer logo. Eu pedia pra Deus nao

1

levar meu filho.’
Deus a ouviu, e José Kleberson segue em tratamento, pouco a pouco melhorando.

Depois do susto na maternidade, foi encaminhada para a Funad e, como fez parte da
primeira leva de mulheres que tiveram criangas com microcefalia associada a zika, teve
um pouco de “sorte”, pois conseguiu vaga sem burocracia ou muita espera. Seu filho

comecou a fazer fisioterapia com trés meses.

Também foi mais uma que precisou largar o emprego para cuidar do seu filho e, por isso,
recorreu ao beneficio do INSS para ajudar a pagar as contas em casa e as necessidades da
crianca. Na época, descobriu que, quando menino ficasse maior, ndo teria condi¢cdes mais
de carrega-lo nos bracos, entdo deveria dar entrada com um pedido para uma cadeira de
rodas especial. Por ser de Itapororoca, cidade do brejo paraibano, a aproximadamente 73
km de Jodo Pessoa, percebeu que, mesmo com o beneficio, o tratamento do filho ficaria
invidvel com o preco da viagem, por isso, precisou solicitar um carro na prefeitura, para
que a levasse na capital duas vezes na semana para as consultas e sessdes de fisioterapia.
Muitas solicitacGes, pedidos, burocracias. Era 0 comego de um caminho que ndo sabia

quando iria terminar.

No meio da nossa conversa, seu companheiro liga para ela e a deixo a vontade para

atender. Ela fala com ele rapidinho, desliga e me explica:
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“Ele ndo sabe ler, e mandaram uma mensagem escrita no WhatsApp para ele. Tenho que

’

ler e dizer a ele o que é.’
Nesse momento, percebo que seu papel de cuidadora é irrestrito e abrange tudo.

Cuida do filho, da casa, do marido e — confesso que isso me deixou um pouco chocada
— também do dinheiro do marido. Ndo é algo que se veja rotineiramente, mas tudo que
ele ganha entrega a ela para que pague as contas e resolva tudo dentro de casa. Com o
dinheirinho do marido e o auxilio que seu filho recebe, vai apertando ali e folgando aqui

para que todas as necessidades encaixem no orgamento.

Obviamente, ndo cabem e, na pandemia, tudo se complicou ainda mais. Seu marido
passou meses sem arranjar trabalho. A sorte é que parentes dela sempre mandam um

dinheirinho para ajudar, e ai vao se virando.

As vezes, ajuda uns vizinhos na feira da cidade, vendendo macaxeira, para tentar
complementar a renda, mas nem sempre consegue que alguém olhe José Kleberson. Além
disso, na cidade pequena, Patricia me conta que ha muito julgamento sobre ela, porque

recebe dinheiro do governo e fica de “vida boa”.

Inserir audio: “Queriaeu que ele tivesse nascido bom de salde, e ndo precisasse receber
esse salario dele, porque eu trabalhava, sem precisar do governo. Mas agora, que ele

tem deficiéncia, recebo salario sim! Mas ndo é pra mim, é pra ele.”

Sim, queria poder trabalhar, tinha saudades. Mas o trabalho de cuidadora Ihe exigia 24

horas por dia, entdo nada mais justo do que receber por isso.

*k*k

O viu pela primeira vez quando estava indo para a escola, no 6nibus escolar. Mas, ao
contrario dela, ele ndo estava indo estudar, na verdade, pegava carona no onibus. Se
interessou logo de primeira e pediu para uma amiga em comum apresenta-los. Foi o

suficiente. Comecaram a namorar nessa época e estdo juntos ha doze anos.

Quando conheceu o marido, Patricia trabalhava e estudava, mas, depois de algum tempo,
no segundo ano do ensino médio, largou os estudos e foi morar com ele. Apos alguns

anos juntos, antes de José Kleberson virar realidade, com a situacdo um pouco dificil, eles
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resolveram tentar a vida em Macaé, no Rio de Janeiro. Tinham parentes que moravam

por la e conseguiriam trabalho facilmente.

Nesse tempo, ja com vinte e poucos anos, cresceu em Patricia a vontade de ser mée, e se
perguntava se era 0 momento certo. Tinha muita vontade, mas também muitas ddvidas.
“Pedia muita a Deus, mas so se fosse da vontade d’Ele.” Deus teve e tem muita
importancia na histdria de Patricia. Sempre é a Ele que ela recorre, nos bons e nos maus
momentos. Enquanto crescia cada vez mais a maternidade dentro de seu coragédo, sem
saber ao certo se deveria mesmo ter um filho, diz que recebeu o conforto que precisava

da sua gerente do trabalho.

“A minha gerente chegou pra mim e disse que Deus tinha uma coisa pra me dizer. Ela
nao sabia nada das ddvidas que eu tava, mas disse assim: eu tava sentada na minha cama
e escutei uma voz e ela dizia assim ‘diga a Patricia que ela vai ter um filho e que ele vem
pra honrar ela e ndo empatar de fazer a obra do senhor. E tem mais: a voz também dizia
que vocé ia sair daqui.” Um tempo depois, meu esposo quis ir embora de todo jeito de

’

Macaé. Um ano depois que a gente chegou, engravidei.’

Dessa forma, ela acredita que seu filho foi presente de Deus, mesmo sem ser perfeito
como desejava. Por um tempo, se perguntou muitas vezes o porqué de tudo isso. Por que
seu filho ndo nasceu “normal’? Mas, ap0s quase cinco anos, seu coracdo anda tranquilo,
e, assim como Deus lhe confortou quando apenas pensava em ser mae, hoje acredita que

Ele continua a lhe confortar.
“Vocé achou o motivo do José Kleberson na sua vida?”

“Ndo sei, mas Deus sabe o propdsito de ter mandado ele pra mim, e eu confio n’Ele”.

*k*k

Patricia confessa que se sente cansada. Seu marido passa pouquissimo tempo com a
crianga. Pega um pouco no colo, brinca, mas se José Kleberson comeca a chorar, ele ndo

sabe o que fazer ou como agir.
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Ela mal tem tempo para si mesma. 100% do seu tempo € dedicado a obrigacdes da casa e
de seu filho. Nao tem tempo para se divertir ou desanuviar. Algumas vezes, precisa deixar
o filho com a avo, porque tem que resolver algum problema (muitas vezes, relacionado
ao préprio filho), mas, ainda assim, ndo pode demorar muito, pois José Kleberson ja chora

sentindo sua falta, e apenas ela tem paciéncia suficiente para ficar com ele.

“Me sinto sobrecarregada. Sdo tantos sentimentos, tantas coisas que ndo sei nem o que
dizer. Da vontade de andar, sair por ai e ndo pode. Tem hora que t6 tao estressada que

)

da vontade de sair no mundo sem direc¢do.’

Com o desabafo, Patricia pede desculpa, sorri sem graca, talvez se sentindo culpada, e da

de ombros: “A4 gente é humano, pensa essas coisas, mesmo sem querer, né?”’

Patricia também faz parte da Amap, e pergunto a ela se ndo conversa sobre isso com as
outras mulheres da associagdo ou com outra pessoa, mas ela afirma que néo gosta. Prefere

ficar na sua, ndo vé necessidade de falar essas coisas.

Mais uma vez, fala de Deus para mim, como ele Ihe ajuda nesses momentos. “As vezes,
me sinto s6. As vezes, acho que é coisa da minha cabeca.” Diz que, quando pensa no
aguentar mais, coloca um hino de louvor e reza até que a vontade de correr de tudo passe,
esquecendo cada vez mais de si, de seus sentimentos. E, assim, ela vai levando a vida, se
segurando em Deus e no que mais puder, porque sabe que € o centro da vida de José

Kleberson e, enquanto ele ndo puder andar ou falar, seguird sendo suas pernas e sua voz.

A mulher do antes e depois

O jeito de Suellen falar é manso, tranquilo. Fala sem pressa e cuidadosamente, como se
estivesse com medo de falar o que ndo deve. N&o é que ela esconda algo, € o receio de se
abrir com uma estranha que quer saber da sua vida. H4 uma certa tranquilidade nela, mas
que ndo combina com os olhos, que transparecem cansaco e uma forca, que somente

depois entendo de onde ela tira.

Foi Kamila, a vice-presidente da Amap, quem nos apresentou. Eu tinha ido novamente

até o Instituto dos Cegos conversar com ela e, bem empolgada, pronta para me ajudar,
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disse: “tem uma mde nova aqui, a Suellen... Tu quer falar com ela?” Contagiada pela

animacao de Kamila, e diante da possibilidade de ouvir mais uma histéria, aceitei.

Eu ndo sabia nada previamente da vida de Suellen, por isso fomos conversando
amenidades, enquanto ela se soltava e eu explicava 0 que queria saber e por que queria
saber. Estava esperando o filho mais novo, Arthur, de apenas dois anos, na recepgéo do

instituto, enquanto ele fazia sua estimulacao visual e sessdo de fono.

Quando engravidou de Arthur, Suellen estava num relacionamento abusivo. N&o
planejava, nem queria uma crianga agora, pois, além de ja ter um filho de nove anos, seu
relacionamento ia de mal a pior, sem espaco para uma gravidez. Ainda assim, seguiu com
a gestacdo. Foi um periodo muito dificil, e ndo fala muito sobre o assunto, mas ficou
sozinha, sem apoio, numa profunda tristeza e angustia que lhe consumiu. Nao fez o pré-
natal direito, nem exames e consultas que precisava fazer. Ndo tinha plano de salde e

resume tudo me falando apenas que “tudo era muito complicado.”

Ainda assim, fisicamente, foi uma gravidez tranquila e sem problema algum, e Arthur
nasceu bem, feliz e saudavel. Ninguém percebeu nada diferente no recém-nascido, e mae
e bebé foram para casa iniciar sua nova jornada. Porém, enquanto o tempo passava,
Suellen foi percebendo que algo ndo ia bem com seu filho. “Eu comecei a ver que meu
filho era diferente.”

Mée de segunda viagem, ela conhecia bem o desenvolvimento de uma crianca, e o do
filho ndo batia com a idade. Os dias passavam, se transformando em meses, e Arthur ndo
reagia a certos estimulos, ndo virava ou levantava a cabega. Em cada consulta, perguntava
a médica se ndo havia algo errado com seu filho. Comentava com algumas maes também,
mas diziam que estava imaginando coisas, que estava procurando pelo em ovo. “Eu sou
uma pessoa estudada, eu leio muito e eu sei 0s marcos de desenvolvimento de cada fase.
Ent&@o cada crianga tem seu tempo sim, mas, no quadro do marco do desenvolvimento,

1

eu via que meu filho era diferente.’

A conviccdo de Suellen ia crescendo cada vez mais e, com teimosia, insistia com a
pediatra do postinho de satde que algo estava errado com seu filho, mas essa afirmava
que tudo ia bem com a crianca, e Suellen precisava ter paciéncia, que era assim mesmo.
Mas nada convencia a mae, e continuou questionando a médica, que resolveu olhar para

Arthur pela primeira vez. Olhou de fato, como deveria ter feito desde o inicio, e foi pega



65

de surpresa. Algo ndo estava bem. “Ela se assustou quando mediu a cabeca dele, deve

ter ficado surpresa: ‘poxa, como eu ndo vi?’”

Arthur tinha quatro meses e a pediatra afirmou que o tamanho da cabeca ndo condizia
com sua idade, estava suspeitando de microcefalia. Mandou Suellen consultar um
neurologista e iniciar o tratamento imediatamente. Com muita dificuldade, ela conseguiu
a consulta pelo SUS, onde foi confirmada a microcefalia do seu filho, e foi encaminhada

para um centro de referéncia em microcefalia, em Jodo Pessoa.

Mesmo abalada com a noticia, Suellen ndo teve tempo de digerir tudo que estava
acontecendo, pois ndo havia tempo a perder. “Eu chorei agindo.” Nao houve tempo para
questionar razdes, para procurar 0 motivo, se a zika tinha sido a causadora ou ndo. No
laudo da ressonancia, a causa € indefinida; como um conselho, a médica disse que ela ndo
fosse atrés de motivos, porque ndo iria mudar nada, que Suellen gastasse sua energia em

tratar o menino.

Dessa forma, Suellen secou as lagrimas, calou seu desespero, juntou toda sua energia e

foi em busca do tratamento para o filho.

**k*k

Nossa vida, muitas vezes, € separada por varios antes e depois. Antes e depois de conhecer
alguém, antes e depois de perder alguém, antes e depois de um emprego, e assim vai. No
caso de Suellen, ndo é diferente. Antes de perder a mée, sete anos atras, num acidente de
carro, quando viajava, ela, seu filho e a mée, para o interior da Paraiba, ela tinha um tipo

de vida, que ficou para sempre no passado e se foi junto com sua mae.

“Eu tinha uma vida maravilhosa quando eu tinha minha mée. Eu tinha uma vida de
dondoca. Minha mae me dava de tudo, ela tinha um emprego certo. Eu tinha carro zero,
plano de salde, tinha uma vida que eu ndo sabia 0 que era problemas. Depois que ela
morreu, minha vida desceu assim (gesto com a mao para baixo). E a familia dela [...]

2

parece que queriam que eu sofresse, porque a vida inteira fui ‘a princesinha da mamde’”.

E inexplicavel o sentimento do que é perder a propria mée. Dificilmente, existem palavras
que possam fazer sentido. Para Suellen, para além de toda a dor que a auséncia causou
em sua vida, para além de todos os privilégios e confortos que a mée lhe proporcionou,

ela também perdeu seu porto seguro e, principalmente, sua rede de apoio. Foi ela quem
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sempre esteve ao seu lado, a ajudando a cuidar e criar seu filho mais velho. Ser mae, ja é
algo extremamente desafiador; sem uma rede que Ihe dé apoio e suporte, passa a ser
solitario, extenuante, e é isso o que tem acontecido com Suellen. “A maternidade é
solitaria, independentemente de ser crianga especial ou ndo. [...] A gente geralmente é

’

sozinha.’

Enquanto, com seu filho mais velho, sua mée esteve junto, Ihe ajudando nas tarefas mais
simples, como banho, alimentacdo, até as mais complexas, como suporte financeiro; com
Arthur, Suellen estd completamente sozinha. “Tive que aprender a dar banho, tive que

’

aprender a cuidar de umbigo sozinha, tudo sozinha.’

Criar seu segundo filho sem a mée tem sido seu maior desafio, mas ela acredita que,
independentemente de qualquer coisa, a maternidade é algo muito solitario e, quando se
trata de mée de criangas com deficiéncia, é ainda pior. Para ela, as pessoas ndo entendem,
se afastam com medo de como agir em volta da crianga e da mée e, o pior, olham para ela
e o filho com pena. “N&o é pra olhar com pena, no. E uma vida dificil, mas ndo tem que

’

ter piedade.’

A mae de Suellen era a fortaleza. Uma mulher de fibra, também sozinha, e que ensinou a
filha como ser forte e ndo abaixar a cabeca para ninguém. E um pouco doloroso ver ela
falando da propria mae. Com a méascara no rosto, parece que seus olhos transmitem com

ainda mais intensidade a auséncia deixada pela saudade.

A filha herdou da mée a forca, a fibra. Segue criando seus filhos, dando tudo de si e
recebendo muito pouco. Mesmo com toda sua forca de vontade e luta, muitas vezes, s6

queria poder descansar um pouco.

**k*

“Sinto falta de trabalhar, mas hoje eu to tdo sobrecarregada que, se eu pudesse, eu

’

queria passar um tempo descansando.’

O plano de Suellen, como de varias e varias maes que tiveram seus filhos diagnosticados
com microcefalia, era voltar a trabalhar depois da licenca-maternidade. Mas, novamente,
como Vvarias e varias maes, ao receber o diagndéstico do filho e perceber a rotina pesada e

como o filho necessitava de sua atenc¢ao constante, precisou renunciar ao trabalho. E essa
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rendncia, na maioria das vezes, vem seguida de um fardo muito pesado, que € a

dificuldade financeira.

Ela tinha um cerimonial de festas infantis, uma empresa pequena, mas que sustentava ela
e o filho mais velho. Depois de Arthur, sem qualquer renda, tudo comegou a se complicar.
“Foi muito dificil, porque eu tinha uma vida boa com meu outro filho, e veio a privagao,
ndo vou dizer necessidade, mas privac¢do.” Passou a depender de ajuda de um e de outro.
O pai de Arthur nunca nem registrou a crianga e, por isso, ela ndo podia contar com ele.

Foi levando como podia, folgando ali e apertando aqui.

Obviamente, ela me conta, houve meses que ndo foram tdo ruins assim, “a situagdo ficou
dificil, mas néo ficou dificil todo més.” Mas, ao fazer parte de um grupo de maes de
criancas sem microcefalia, foi julgada por outras mulheres, porque seu filho tinha uma
roupa nova ou algo novo, que conseguia comprar quando sobrava uma coisinha. “Elas
gueriam que eu vivesse de miséria o resto da vida? Ai, disseram que eu era mentirosa,
oportunista.” Suellen se afastou, saiu do grupo decepcionada, pois acredita que méaes
devem se apoiar umas nas outras. Ao conhecer as outras mulheres da Amap, foi mais facil

se relacionar, pois |4 todas estavam no mesmo barco e se entendiam.

H& algum tempo vem tentando conseguir o beneficio do INSS, mas exige muitos
documentos e muita burocracia. Por conta da pandemia, a assistente social de um dos
centros em que Arthur faz tratamento, que ajuda nesse tramite, ndo esta indo e, por isso,
Suellen esta aguardando até que ela volte para ajudar. Por conta do laudo inconclusivo do
seu filho, sobre 0 motivo da microcefalia, ele tem direito apenas ao Beneficio da Prestacdo

Continuada, que né@o permite a ela trabalhar.

Por enguanto, vai vivendo como da. Casada novamente, seu atual marido contribui um
pouco, mas, ainda assim, as coisas andam meio dificeis, ainda mais na pandemia. Mas,
Suellen se considera sortuda, pois Arthur ndo exige tantos gastos: ele come bem, néo
precisa de espessante, produto que modificam a textura de comidas para facilitar a
ingestdo; também nao precisa de fortificantes, remédios caros, € ndo chegou na fase das
orteses, que, possivelmente, quando for crescendo, ira precisar. Mesmo assim, ha outros
gastos que ndo sdo baratos, como fraldas e leite. Apesar de ele s6 ter dois anos, ja esta
providenciando o pedido para cadeira de rodas, que sabe que vai levar anos.
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Suellen é muito otimista, tenta ndo se abalar muito, mas me confessa que ndo gasta muito
tempo pensando em todas essas questfes: “se ndo vou enlouquecer, mas € muita
sobrecarga. Porque ndo é facil, sdo dias que a gente enfrenta tantas situacdes... Ai, a
pessoa ndo tem dinheiro, tem que correr pra SUS. Tudo isso € dificil, entdo a gente ndo
tem tempo de desabar, por que quem € que vai cuidar dos filhos da gente? Entdo a gente

’

segue. Cansada, estressada, sem pensar muito. A gente tem que se manter de pé.’

Sua independéncia financeira, ndo depender de ninguém, é seu maior sonho. Mas, hoje,
diz estar muito cansada para sequer pensar em trabalhar. Queria mesmo um pouco de
tempo para si, para descansar. Mas sonha em empreender novamente, ter seu proprio
dinheiro para conseguir pagar, principalmente, um plano de salde e uma boa escola para

os filhos e, assim, acredita que pode viver mais em paz.

*k*k

Ha quase dois anos, Suellen resolveu baixar um aplicativo de relacionamento. Ficou
receosa, nao sabia bem o que esperar, mas decidiu que precisava tocar a vida, conhecer
alguém e, quem sabe, até mesmo ter um relacionamento. Seria bom ter alguém para
compartilhar a vida, viver junto. Mesmo depois do relacionamento conturbado e abusivo
com o pai de seu filho mais novo, ela tinha esperanca de que poderia conhecer alguém

bom para ela e seus filhos.

Comecou a conversar com um homem e foi progredindo. Em todo momento, foi sincera,
contou sobre seus filhos e sua vida. Ele também tinha um filho adolescente e vinha com
um historico de varios relacionamentos confusos. “Eu gosto de trabalhar com a verdade,
porque as mascaras caem”, ela me diz de supetdo e sacudindo as maos. “Quem for de

me querer, tem que me querer com meus filhos.”

Em um dado momento, ela e 0 homem resolveram se encontrar num espetinho perto da
casa dela, e a Unica forma de Suellen ir seria levar os dois filhos, pois ndo tinha com quem
deixa-los. Ele aceitou, e assim foi o primeiro encontro deles. Enquanto comiam, bebiam
e conversavam, com um filho no colo e o outro ao lado, foram se conhecendo aos

pouquinhos e vendo onde tudo ia dar.

Depois do primeiro encontro, outros vieram, ficando cada vez mais proximos um do

outro, sem saberem ao certo como conduzir a relagdo. Ela queria algo fécil, sem
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complicacdes, afinal a vida ja era complicada demais; ele ndo sabia bem o que queria, e
Suellen ndo tinha muito tempo para gastar pensando nisso, por isso foram levando tudo

sendo mais amigos do que qualquer outra coisa.

Até que, no inicio da pandemia, sentaram-se, conversaram e ele sugeriu que morassem
juntos. Suellen ndo esperava que fosse tudo tdo rapido, mas ele dizia que ndo estava mais
na idade de namorar, mas, sim, de ficar junto para valer, casar-se. “Eu paguei pra ver.”
Resolveu arriscar, porque € otimista e espera sempre que as coisas melhorem e que Deus

a proteja.

Nao foi tdo facil quanto esperava. Quase um ano depois, o casamento de Suellen estad em
crise. Ela ndo entra em detalhes, evita falar, mas problemas financeiros na oficina do
marido, um assalto dentro de casa (em que levaram varias coisas), desestabilizou seu
companheiro, o deixando instavel mentalmente. Tento compreender o que ela quer me
dizer, mas sinto que, na verdade, ela ndo quer que eu compreenda, ndo da maiores
detalhes, seus olhos fogem de mim, por isso, s6 aceno com a cabeca. Ela termina a historia
dizendo que ele saiu por um tempo de casa, até que resolvam tudo, e vai dando um apoio

financeiro a Suellen de longe.

Perguntei a ela se estar casada (mesmo que nédo oficialmente), diminui um pouco a carga
de cuidar de duas criancas sozinha, e ela me fala que ndo. “Ele é uma pessoa muito boa,
mas ele € realmente muito ocupado. Entédo, em relacdo aos meus filhos, ndo tem muita

ajuda presencial. A gente se ajuda, a gente é muito amigo, mas a sobrecarga é minha.”

Além disso, ela estd no final da sua terceira gestacdo. Espera por Marina, uma menina
sonhada por anos e anos pela mée e que agora se tornara realidade. Durante um tempo,
quando engravidou de Arthur, achou que ele seria uma menina e ficou arrasada ao saber
que viria um menino. Isso mexeu demais com ela, a ponto de dizer que ndo queria seu
filho. “Quando eu soube que ndo era uma menina, eu rejeitei, porque eu queria muito
uma filha. Sempre sonhei muito em ter uma menina, entdo claro que passei a me sentir

’

culpada, mas ja passou. Hoje, eu sou uma mdezona, facgo tudo por ele.’

Agora, percebe que tudo ndo passou de uma besteira. Ama Arthur incondicionalmente e,
finalmente, Marina estara nos seus bracos. N&o sabe ao certo como ird manejar sua vida
quando a menina chegar. Tem uma amiga da Amap, que lhe d& muito apoio e ajuda em

casa com afazeres domésticos, e ira lhe ajudar com a recém-nascida. Acredita que tudo
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ird se ajeitar, e esta somente numa fase dificil. “Eu tenho um carro, moro num bairro
bom, com as terapias aqui perto, entdo vou administrar meu tempo melhor e eu sei que
vai ser dificil, mas crescem. Se Deus quiser, ja, ja, Marina ta ai, me ajudando com
Arthur.”

A frase ecoou nos meus ouvidos, tdo cheia de significados. Marina ndo nasceu ainda, mas
assim como sua méae e outras tantas mulheres vai perpetuar essa cultura da maternidade
que tanto pesa no ombro das mulheres. Na nossa sociedade, enquanto 0 homem n&o tem
qualquer obrigacdo, a mulher, ainda mesmo antes de nascer, segue com o papel do

cuidado e servigo.

**k*

Suellen ama ser mae. Muito religiosa e com muita fé, acredita que seus trés filhos sdo
uma “heranga de Deus em sua vida.” Seu cuidado com Arthur € irrestrito e incondicional.
Enquanto conversamos, a fonoaudidloga do filho aparece e Suellen atualiza a profissional
sobre a situacdo do filho. Ele esta dando trabalho para comer, chora muito, e ela afirma
achar que ele estd com a “lingua muito sensivel” ou que pode ser refluxo. Durante a
conversa, Arthur fica no colo da mée, quietinho, que o embala e faz carinho,

delicadamente, sem nem perceber.

O filho mais velho, ja com onze anos, estd entrando na fase da adolescéncia, o que pode
ser bem desgastante, mas Suellen ndo reclama. Gabriel € um bom menino, que ajuda em
casa, bastante independente e que entende o tempo que a mée dedica ao irmao mais novo.
“Ele ajuda, compreende tudo, s6 ndo sabe brincar com o irm&o, né, mas ai a gente vai

ensinando, vai driblando.”

Ela se considera numa misséo, afinal a maternidade néo é facil. Ela e as companheiras da
Amap sempre estdo lutando por algo, buscando por seus direitos, sem descanso, sem
tempo para pensar em si mesmas. N&o se ddo o direito de serem um pouquinho egoistas
e pensarem em si e vao se anulando pouco a pouco, sem lembrarem do que gostam ou
n&o, dos seus hobbies, suas vontades. “Sinto falta de mim. Sinto falta das coisas, mas € a
vida, né? Acho que todo mundo que é mae passa por isso. Até crescer a gente fica nessa,
né? A pior parte, é que, muitas vezes, a gente se anula. Isso é mais de mae, né? A

1

renuncia, a doagdo integral. Made ndo tem férias.’
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Entdo ela espera. Acredita que o tempo vai passar e as coisas vao melhorar e segue firme,

porque ‘“se eu cair, meus filhos vao ficar com quem?”

Inserir &udio: “A vida é feita de dias mais dificeis, outros nem tanto, mas eu sempre
digo: ‘a gente tem que seguir com gratiddo, porque, apesar de tudo, estamos vivos, com

”»

saude, (...) e é nisso que a gente tem que se apegar, sendo a gente enlouquece’”.

Um ano depois...

Volto a encontrar essas mulheres um ano depois. A pandemia nos manteve afastadas
fisicamente, mas, agora, com todas vacinadas, Kamila mandou uma mensagem avisando
que ia acontecer um reencontro do grupo, o primeiro, desde o surgimento da covid-19, e
perguntou se eu queria ir. Topei na hora. Queria saber como elas estavam e ver a resposta

olhando para elas, ndo pela tela do celular.

Estdo reunidas no Centro Cultural Sdo Francisco, que fica na Igreja Sdo Francisco, no
centro histérico da capital paraibana. L4 estava acontecendo a exposi¢do “Anjos no
Ninho”, do fotografo Walmar Pessoa. As fotos mostram familias que fazem parte da
Amap, em preto e branco, refletindo todo 0 amor que compartilham. Aproveitaram o local
da exposicdo para fazer o reencontro, que é uma espécie de aniversario coletivo das
criancas e da Amap. A grande maioria das criangas tem seis anos, 0 mesmo tempo em

que aconteceu o surto do zika virus; uma ou outra crianga € mais velha ou mais nova.

No saldo, hd muitas mulheres, com idades muito variadas, mas todas muito arrumadas,
afinal, € uma festa. Grande parte delas, estdo acompanhadas por outras mulheres, uma
mae, uma irma, uma amiga, talvez. Outras estdo acompanhadas por homens. Essas sdo

pouquissimas, eu contei menos de dez.

Quando cheguei, ainda tinha poucas mulheres, e Kamila, que estad no segundo mandato
da associacao, ainda ndo havia chegado, assim como Suellen, Marcela e Patricia. Fiquei
por ali conversando e, principalmente, ouvindo. Mulheres matando a saudade umas das
outras, rindo tranquilas, mas sempre olhando para o lado, checando constantemente como

estavam suas criancas, fazendo carinho, ajeitando a postura do filho na cadeira de rodas.



72

Vi uma sentada, quietinha, e puxei conversa. Se chama Vitoria, mde de Wesley, de seis
anos. Estava num macaco vinho, bonito, e o cabelo meio preso. E jovem e tem um sorriso
cauteloso. Ela veio de Ing4, cidade do interior do estado da Paraiba, para o encontro.
Conseguiu que o carro da prefeitura Ihe trouxesse num sabado. Normalmente, esse carro
a leva até Campina Grande, cidade mais préxima de Inga, para fazer o tratamento do filho,
mas, como era um dia especial, conseguiu que o carro lhe trouxesse para Jodo Pessoa.
Quando comegamos a conversar, percebi que sua historia é um reflexo de tantas outras:
engravidou, e tudo ia bem, com seu bebé crescendo saudavel. Com trés meses, teve zika
e tudo desandou. Mas diz que hoje esta tudo bem, “é uma luta, tudo muito dificil ”’, mas
vai seguindo. Nao conversamos muito mais, porque Wesley esta impaciente, porque a
festa estd demorando muito para comegar, e quer comer coxinha; a mée precisa acalma-

lo.

Kamila chega com um bolo de aniversario bonito e colorido. Veste a camisa da Amap,
uma calca jeans e um salto alto bonito. Ela também se arrumou para a festa. Esta afoita,
na correria para deixar tudo organizado e comecar o evento. Esta claro que ela ndo tem
muito tempo para conversar, entdo deixo ela & vontade, sendo a lider que é. Assim, fico
andando pelo lugar olhando as fotos da exposi¢éo e conversando com algumas mulheres

até gue o evento comece.

A festa inicia com um momento de oracdo. Um rapaz inicia cantando e pedindo para as
mulheres louvarem junto com ele. Muitas se envolvem, fecham os olhos e comegam a
cantar junto, louvando e fazendo seus pedidos a Deus. Parece um momento muito
importante para algumas delas, pois € ao divino que a maioria recorre e acha consolo
quando tudo parece desabar, afinal, chamam-se de “Maes de Anjos”. Acreditam que seus
préprios filhos sdo seres de outro mundo, celestes, especiais, enviados com algum
proposito, que estd além de sua compreensdo. Talvez, dessa forma, possam continuar

seguindo seu caminho em frente, sentindo que h4 um motivo maior para tudo isso.
Fico no meu canto, observando, enquanto cada uma faz sua oracéo.

Nesse momento, vejo que Suellen chegou trazendo Arthur, na cadeira de rodas, e a
pequena Marina, sua filha mais nova, no colo. Quando nos encontramos a primeira vez,
ela ainda estava para parir. Cumprimento ela de longe. Esta bonita, num vestido azul e

com uma tiara de pérolas na cabega. Sai da sala um pouco depois, e sigo ela. Arthur esta
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incomodado demais com o barulho, chorando. L& fora, um pouco mais tranquila, me
mostra Marina, uma bebé linda e rechonchuda, e comegamos a conversar. Me conta que,
depois de vérias tentativas, separou de vez do marido. “Ja tenho problemas demais, num
da pra ter mais um ndo”’; também me diz que esta se virando como pode para pagar suas

contas, vendendo uma coisa aqui e outra ali.

Por fim, esta muito preocupada com Arthur que, ha algumas semanas, vem chorando
ininterruptamente, e ninguém consegue dizer qual o problema que ele tem. “A4 luta
continua a mesma, até mais dificil, que agora séo trés. ” Olho para ele e, de fato, tem uma
expressdo de dor. Durante todo o evento, Suellen tenta acalmar o menino, dar colo para
Marina que ainda ndao anda, manejar a cadeira de rodas e ainda participar de tudo. Mas
ela é apenas uma e € impossivel que dé conta de tudo. Mas ela d&, porque ndo ha ninguém

que possa fazer isso no lugar dela.

Depois da oragéo, o evento continua. Existe uma outra razdo pela qual as mulheres estdo
todas reunidas nesse sabado a tarde, além do reencontro e comemorar o aniversario das
criancas. A ocasido também foi o momento de homenagear Lidiane, mulher e mée, que
fazia parte da Amap e faleceu em 2021, vitima da covid-19. Ela era mée de Pedro Lucas,
de cinco anos, e é a materializagdo do maior medo dessas mulheres: ndo estar aqui para

os filhos.

Em meados de junho, Lidiane recebeu a noticia que sua mée e irm&, que moram em
Alagoa Grande, cidade no interior da Paraiba, proxima a Campina Grande, estavam com
covid. Sem saber o que fazer, mas querendo ajudar de alguma forma, viajou até a cidade
para cuidar das duas. O que ela e suas amigas da associagdo mais temiam acabou
acontecendo, e contraiu covid. Depois de seis dias entubada, em 29 de junho, Lidiane ndo

resistiu e faleceu.

Sua morte foi um golpe muito grande ndo sé na vida de seu filho e da familia dela, que
agora teria que lidar com a responsabilidade de cuidar da crianca, mas também para suas

amigas da Amap.

Quando se conversa com qualquer mae, um dos grandes medos que ela pode relatar é de
ndo estar presente para seus filhos. HA muito medo de deixa-los desamparados, e, por
isso, existe um verdadeiro pavor da morte, ndo por ela em si, mas pelos préprios filhos,

que poderao ficar sozinhos. No caso das mulheres da Amap, esse € 0 medo nimero um
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da lista. Em sua grande maioria, elas estdo sozinhas, sem qualquer rede de apoio, entdo
ndo ha a quem recorrer se elas ndo estiverem mais aqui. Com a covid-19, esse medo

aumentou, e todos os cuidados eram tomados por elas.

Quando saiu o plano de vacinagao, ficaram arrasadas ao constatar que a vacina ainda iria
demorar para chegar até elas, afinal, a maioria é jovem. Por isso, enviaram diversos
oficios a prefeitura da capital solicitando que as cuidadoras de crian¢as com microcefalia
pudessem tomar a vacina o quanto antes. O pedido nunca foi aceito, e acabaram perdendo

Lidiane. E Pedro Lucas perdeu a mae.

E agora as mulheres estavam todas aqui, nesse evento, homenageando a amiga perdida.
O filho sem mae. A familia sem a filha, sem a irma. Todo mundo vai para o lado de fora,
com balGes brancos nas maos, e as mulheres comegam a fazer suas homenagens. Choram
a perda da amiga querida, choram a perda do filho de Lidiane e da familia dela, choram
de saudade, e percebo, que também choram de alivio, por terem sobrevivido até aqui, por

ainda estarem aqui pelos seus.

No final, todos soltam os bal6es e, entre lagrimas e sorrisos, cada um segue de volta para

dentro para continuar a festa, para continuar a viver.

Aos poucos, o clima vai melhorando e a atmosfera animadora de antes volta a contagiar.
As vozes comecam a ficar mais altas, as conversas mais animadas. Cantam parabéns,
tiram muitas fotos e iniciam a partilha do lanche. Tento ajudar um pouco aqui e ali, mas

Kamila e as outras mulheres tém seu proprio sistema, e ndo quero atrapalhar.

A festa continua, e eu observo as mulheres. Novas, mais velhas, cabelos longos e curtos.
Todas muito arrumadas, num momento raro de lazer, em que podem conversar e relaxar
um pouco. Mas ndo totalmente, afinal é preciso ficar de olho no filho ou filha que esta
sempre ao seu lado. Algumas delas sdo casadas e com varios filhos, que também
participam da tarde agradavel. Outras estdo sozinhas, acompanhadas apenas de seus
filhos. Por algumas horas, elas se dao a liberdade de aproveitar aquela tarde, de comer
comidas gostosas e conversar. Mas também falam dos filhos, do remédio que esta

faltando, da consulta que ndo conseguem agendar, do dinheiro que estd curto. E

inevitavel.
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A vivéncia dessas mulheres ndo € levada em consideracdo pela sociedade. Para que seus
filhos crescam bem, se desenvolvam e tenham salde, € necessario o sacrificio diario
delas, uma abdicacdo total de si mesma. N&o ha o direito de descansar, muito menos ainda
de parecerem cansadas ou reclamar. Precisam lidar ndo apenas com a falta de politicas
publicas e incentivos, mas de suprir também as necessidades fisicas e emocionais que

toda crianca precisa.

N&o héa desejos, ndo ha querer da parte delas. Ou melhor dizendo, elas possuem, sim, suas
vontades e sonhos, mas lhes é negado o direito de sentir, e ai vao deixando de querer. Ndo
fazem planos, e momentos de lazer sdo rarissimos, como a tarde agradavel de encontro
da Amap. A mae de uma crianca com deficiéncia possui uma lista interminavel em sua
mente, que sO faz crescer a cada dia que passa: sdo remédios, médicos, tratamentos,
préteses e tantas outras coisas, tudo para que seus filhos possam ter uma vida plena. E
tudo isso, muitas vezes, sozinhas, pois a rede de apoio é quase nula, afinal ndo é todo
mundo que tem a disponibilidade ou vontade de ajuda-las. Nao ha espaco para seus filhos,

logo, ndo héa espaco para elas.

Tento absorver todos aqueles rostos, gargalhadas, olhares, sorrisos e conversas. Ao Vé-
las de fora, parecem bem, felizes e, até certo ponto, estéo, afinal elas ndo sdo amarguradas
e infelizes, s6 estdo extremamente cansadas. O peso que lhes foi imposto ndo sdo seus
filhos, para quem dedicam todo amor e tempo, ndo € isso. O peso que carregam € essa
luta constante, sem fim, que precisam enfrentar todo dia, por falta de suporte, por falta de
politicas publicas que possam sustenté-las para que ndo desmaiem de cansago. Elas ndo
sdo guerreiras, sdo mulheres de carne e 0sso. A falta de um descanso, de uma rede que as
apoie, abate todo dia essas mulheres. Elas seguem de pé, afinal se ndo seguirem quem
cuidara de seus filhos? Mas o preco que pagam é muito alto, e ai vao se apagando,

desvanecendo.

De novo, fico andando pelo local, até encontrar uma cadeira e me sentar um pouco. Uma
mulher se aproxima e se senta do meu lado. Me pergunta quem sou, e comegamos a
conversar. Seu nome é Elizie. Seu sorriso e sua simpatia sdo contagiantes, ndo ha como
néo sorrir de volta para ela enquanto ela fala. Num determinado momento, pergunto onde

esta sua filha ou filho, e me responde que ele faleceu ha alguns anos.
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Paro por um segundo e processo. Seu rosto esta sereno, calmo, mas ha um pesar que eu
ndo tinha reparado antes. Pergunto se ela se incomoda de falar no assunto, me responde

que ndo e me conta sobre Caio, que faleceu com somente dois anos e quatro meses.

Elizie descobriu a microcefalia apenas depois do parto. Percebeu que havia algo estranho,
e foi constatado de fato que ele tinha o perimetro cefalico pequeno, ou seja, o tamanho da
cabeca era menor do que o esperado. Estava no meio do surto da zika, mas, ao fazer o
teste, descobriu que, na verdade, 0 motivo da microcefalia era toxoplasmose, uma doenca
infecciosa provocada pelo parasita Toxoplasma gondii, encontrado nas fezes do gato, na

agua ou em carne malcozida.

Caio cresceu bem, fazendo varios tratamentos desde o primeiro dia de vida. Elizie fez de
tudo para que seu filho desenvolvesse e melhorasse cada vez mais. Um dia, comendo,
Caio sofreu broncoaspiracdo, que consiste na entrada de substancias estranhas nas vias
aéreas, causando varias complicacOes. Por quatro meses, sendo trés com ele entubado,
mée e filho moraram no Arlinda Marques, hospital pablico infantil de Jodo Pessoa, até

que chegou o dia da sua alta. Mas, para surpresa de todos, foi nesse dia que ele faleceu.

“No dia da alta dele, ele faleceu. No dia da alta ele tava bem, bem mesmo. Ele faleceu,
foi morte natural. Eu tava arrumando as coisas dele e dizendo ‘eita, depois de tanto
tempo, tava ja morando aqui, vou pra casa.’ [...] Foi na minha frente. Eu vendo ele, vi
uma coisa errada e falei: ta baixando os sinais dele. Responderam que ele tava bem, mas,

quando viram, tentaram reanimar, mas ele foi se apagando.”
Ele foi se apagando.

Simples assim, apenas com quatro palavras, Elizie termina sua historia e ndo entra mais
em detalhes. Me mostra a foto do filho, que estad no descanso de tela do seu celular e era

um bebé lindo. Ndo ha dor em seu rosto, ndo mais, mas ha resiliéncia e saudade.

*kkkhkik
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Zika e microcefalia

No dia 14 de maio de 2015, o Ministério da Saude confirmou que um novo virus circulava
pelo Brasil, chamado zika virus, causador de uma doenca muito parecida com dengue,
porém sendo um pouco mais branda. Aqui, o virus encontrou um lugar convidativo para
prosperar: saneamento basico precario, politicas publicas em salde bastante frageis e,
claro, uma profusdo de mosquitos. Foi dentro dessa realidade que o virus foi entrando
cada vez mais no pais, embrenhando-se até chegar ao sertdo nordestino, onde as pessoas
iam adoecendo. O que mais chamava aten¢do dos médicos eram as manchas vermelhas

No COrpo gue cogavam intensamente.

Alguns meses apos a circulacdo do virus, médicos e médicas obstetras e ginecologistas
comecaram a notar um aumento no nimero de mulheres gravidas que apresentavam, em
exames de imagem de seus bebés, microcefalia com calcificacBes no cérebro, algo raro
de acontecer. Segundo dados do Sinasc (Sistema de Informagdes sobre Nascidos Vivos),
entre os anos 2000 e 2014, foram registrados 2.464 nascidos vivos com microcefalia no
Brasil, sendo aproximadamente 164 casos por ano. S6 em 2015, o nimero de casos

aumentou nove vezes em relacdo a essa media, totalizando 1.608 casos.

De la para ca, 0 assunto ndo toma mais tanto espaco na midia e, apesar do periodo de
emergéncia ter sido encerrado, a microcefalia ainda tem atingido as mulheres e seus
filhos. De acordo com o Gltimo boletim epidemiolégico do Ministério da Saude, entre os
anos de 2015 e 2020, foram notificados ao Ministério mais de dezenove mil casos
suspeitos da sindrome congeénita associada a infec¢do pelo zika virus, dos quais um pouco

mais de 18% foram confirmados.

Muitos podem ter esquecido, mas, em pouco mais de cinco anos do surto, o zika virus
ndo so ndo foi embora, continuando a circular pelo pais, ameagando principalmente as
mulheres em idade reprodutiva, como também deixou marcas irreparaveis em varias
mulheres e criangas, que continuam na busca de tratamentos e respostas para seus direitos.
Na Paraiba, dados mais recentes do Ministério da Salude, apontam que ha 1.208 casos
suspeitos de criancas com microcefalia, e cada uma delas possui ao menos um cuidador,

sendo, na maioria das vezes, as maes.

N&o é novidade que elas estdo sobrecarregadas. Uma pesquisa do Programa de P4s-
Graduacdo em Modelos de Decisdo e Saude da UFPB (Universidade Federal da Paraiba)
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identificou que 43,4% das cuidadoras de criancas com diagnéstico de microcefalia na
Paraiba apresentaram sobrecarga de moderada a severa. A pesquisa mostra que, CoOmo
consequéncia dessa sobrecarga, as mulheres podem manifestar alteracbes emocionais e
acometimentos fisicos. Para piorar a situacdo, a pandemia da covid-19 trouxe mais uma
onda de apreensdo para essas maes, gque se viram trancadas em casas com seus filhos, sem
poderem sair para fazer o tratamento adequado que eles tanto precisam, regredindo assim

o desenvolvimento feito até entdo.

O que vemos aqui é que, desde 2015, pouca coisa mudou. O surto atingiu principalmente
aquelas mulheres e criangas que viviam em situacdo de vulnerabilidade, sem acesso a
servicos essenciais. Entretanto, o que se viu foi que as autoridades nunca discutiram sobre
as causas do virus ter proliferado mais no Nordeste, atingindo as mulheres pobres, e 0 que
se podia fazer para minimizar isso. As Unicas medidas que foram tomadas tinham a

finalidade de combater o vetor da doenga.

E o tempo foi passando. Estd passando. E essas mulheres continuam aqui, seus filhos
continuam aqui, marcados e invisiveis, afinal, seus rostos ndo estampam mais capas de
jornais e manchetes de noticiarios. E 0 mais grave: ndo had uma politica consistente e

consolidada de apoio a essas maes e aos seus filhos com microcefalia.



