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“Oh, pedago de mim

Oh, metade afastada de mim
Leva o teu olhar

Que a saudade € o pior tormento
E pior do que o esquecimento

E pior do que se entrevar

Oh, pedaco de mim

Oh, metade exilada de mim
Leva os teus sinais

Que a saudade d6i como um barco
Que aos poucos descreve um arco
E evita atracar no cais

Oh, pedaco de mim

Oh, metade arrancada de mim
Leva o vulto teu

Que a saudade é o revés de um parto
A saudade é arrumar o quarto
Do filho que ja morreu

Oh, pedaco de mim

Oh, metade amputada de mim
Leva o que ha de ti

Que a saudade doi latejada

E assim como uma fisgada

No membro que ja perdi

Oh, pedaco de mim

Oh, metade adorada de mim
Lava os olhos meus

Que a saudade é o pior castigo
E eu néo quero levar comigo

A mortalha do amor

Adeus”

(Chico Buarque Pedago de mim)

“A planta morta fortalece a terra. A espécie € a sombra do amor passado. As
grandezas velhas sao lembrancas novas. A vida e a morte andam lado a lado.

As artes modernas nascem das antigas. E a rosa de plastico ndo guarda perfume. A
esfera gira violentamente, e esta fé no peito continua imune. Maduro ou verde é uma
guestao de tempo. O importante é se sensibilizar, cantar chorando para alguém
sorrir. E fazer siléncio para ninguém chorar. Mas se esse sofrimento é para o bem do
amor, ai ndo tem motivos para cessar a dor...”

(Jodo B&, O menino e o mar)



Dedico a todas as pessoas enlutadas (méaes, pais, avos, amigos), todos aqueles que
tiveram suas vidas ceifadas, diante desta crise sanitaria e politica. E como disse 0
escritor, "as pessoas que amamos nao morrem, ficam encantadas".

(Guimarées Rosa)
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RESUMO

Esta tese tem como analise as narrativas de mulheres produzidas a partir de uma
etnografia nos espacos virtuais nacionais que trabalham com o luto neonatal e
gestacional. A luz da antropologia das emocdes, viso compreender como estas
mulheres, em grupos, alimentam-se de afetos e criam estratégias para lidar com sua
dor. Analiso como as gramaticas de dor/sofrimento diante da perda do filho acionam
uma gestao do Estado, convertendo em demandas por direitos, por meio dos grupos
de apoio a perda neonatal e gestacional. Além disso, viso tensionar o debate sobre a
ética na pesquisa em relacdo a temas sensiveis. Pretendo pensar também nos
conceitos analiticos centrais de género, moralidade, violéncia e temporalidade. A ideia
também é refletir sobre os efeitos do movimento feminista na producdo do se fazer
ciéncia. Desta forma, proponho o trabalho de pensar como o feminismo mudou o0s
estudos de parentesco. Seguindo o debate de parentesco, baseado no texto da Janet
Carsten (2014) sobre a materialidade do parentesco, penso a questdo da
“temporalidade”, e como essa nocao € atravessada nas relagdes de violéncia,
moralidades e afetos. Desta forma, analisando as narrativas das membras dos grupos
de apoio a perda neonatal e gestacional nacionais, entendo que ao falar sobre a
relacdo da perda do filho, é acionada também a figura do tempo
passado/presente/futuro, no sentido usado pelas interlocutoras que passaram pela
perda neonatal e gestacional. Por fim, destaco a importancia de acionar o nome do/a
filho/a no contexto do luto neonatal e gestacional, pois isso cria a ideia de uma nog¢éo
de pessoa relacional; desta forma, ao falar sobre a relacdo da perda do filho, é
efetuado um imperativo da materialidade (Memmi, 2015) do corpo e do nome pela
figura do tempo passado/presente/futuro, no sentido usado pelas interlocutoras dos
grupos de apoio neonatal e gestacional, de que “sou mae e sempre serei mae”. Essa
producdo de memoria produz também uma condicdo de parentesco que nos conecta
com o tempo do passado a partir da materialidade dos nomes, de fotos, comidas
partilhadas, lembrancas, acolhimento e de quem somos no tempo do presente, e cria
as possibilidades de fabricar nossas relagdes de parentesco no futuro (Carsten, 2014).

Palavras-chave: afeto, luto, maternidade,acolhimento, hospitalidade.



ABSTRACT

This thesis has as analysis the narratives of women who are produced from an
ethnography in the national virtual spaces that work with neonatal and gestational
mourning. As from the anthropology of emotions, these women, in groups, feed on
affections and create strategies to deal with their pain. | would like to analyze how the
grammars of pain/suffering in the face of the loss of the child trigger a state
management, converting into demands for rights, through the groups supporting
neonatal and gestational loss. In addition, | aim to tension the debate on ethics in
research in relation to sensitive topics. | also intend to think about the central analytical
concepts of gender, morality, violence and temporality. The idea is also to reflect on
the effects of the feminist movement on the production of science. In this way, | propose
the work of thinking about how feminism has changed kinship studies. Following the
kinship debate, based on Janet Carsten's (2014) text on the materiality of kinship, |
think about the issue of "temporality”, and how this notion is crossed in the relations of
violence, morality and affections. Thus, analyzing the narratives of the members of the
national neonatal and gestational loss support groups, | understand that when talking
about the relationship of the loss of the child, the figure of the past/present/future time
is also triggered, in the sense used by the interlocutors who went through neonatal and
gestational loss. Finally, | highlight the importance of triggering the name of the child
in the context of neonatal and gestational mourning, because this creates the idea of
a notion of a relational person; thus, when talking about the relationship of the loss of
the child, an imperative of the materiality (Memmi, 2015) of the body and name is made
by the figure of the past/present/future time, in the sense used by the interlocutors of
the neonatal and gestational support groups , of which "I am a mother and always be
a mother". This production of memory also produces a condition of kinship that
connects us with the time of the past, and who we are in the present time, and creates
the possibilities of manufacturing our kinship relationships in the future (Carsten, 2014).

Keywords: affection, mourning, motherhood, maternal mourning, welcome, hospitality.
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INTRODUCAO:

Um comeco: Sobre etnografia do cotidiano e suas implicacdes

Era fim de outubro de 2020, eu estava lendo no meu quarto a obra de Camus, A
peste, para a disciplina que estava fazendo de forma remota naquela ocasiao. O meu
celular toca com um ndimero desconhecido. Atendo, imaginando que seria uma daquelas
ofertas de algum plano de celular no qual certamente ndo estaria interessada.

No entanto, para minha surpresa, do outro lado da linha eu ouvi a voz de uma
senhora. Ela anunciava que ligava para um numero aleatério para ler a Biblia, e
perguntou se eu aceitava ouvir. Aceitei, pois nunca neguei uma escuta a um
desconhecido/a, ou panfletos de cunhos religiosos. A senhora do outro lado da linha me
perguntou se eu tinha uma Biblia para acompanhar, e respondi que ndo tinha, mas que
ela poderia ler que eu estaria atenta a sua leitura. Ela comecou a ler um versiculo que
dizia mais ou menos sobre a forca divina de Deus, e que ele nomeou todas as estrelas
e 0s planetas. E que teriamos uma chance de rever todos 0s nossos amigos e familiares
mortos pela pandemia da Covid-19, que nos assolava de forma avassaladora.

Em dezembro de 2019, foram identificados em Wuhan, na China, os primeiros
casos de uma doenca infecciosa causada por um novo coronavirus, que provocava uma
sindrome respiratéria aguda grave e ficou conhecida como Covid-19. A epidemia se
espalhou pelo mundo e foi declarada pela Organizacdo Mundial da Saude (OMS), em
2020, como uma Emergéncia de Saude Publica de importancia internacional,
constatando que se tratava de uma pandemia. Por ser uma doenga com alto potencial
de transmissibilidade — por meio de goticulas ao tossir, espirrar ou falar —, condutas de
distanciamento social, quarentena e isolamento foram adotadas em diversos paises,
além de instrucdes de higiene e etiqueta respiratoria (Ferreira, 2020).

No Brasil, as primeiras medidas de distanciamento social comegaram em meados
de marco de 2020. O painel de monitoramento da Covid-19 do Ministério da Saude nos
informa que até o dia 2 de novembro de 2022 ja ocorreram mais de 34,9 milhdes de
casos do novo coronavirus e mais de 689 mil obitos (Brasil, 2022). Temos também
mortes excedentes da pandemia, que ndo séo causadas pelo virus, mas tém o efeito de
“sobrecarga nos servigos de saude, pela interrupcéo de tratamento de doengas cronicas
ou pela resisténcia de pacientes em buscar assisténcia a saude, pelo medo de se infectar
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pelo novo coronavirus”, como aponta o Conselho Nacional de Secretarios de Saude
(CONASS, 2020).

Além da crise sanitaria de propor¢cdes globais, o Brasil enfrentava uma crise
politica agravada pelo ideéario neoliberal (Dardot e Laval, 2016), intensificado com a
eleicdo do ex-presidente Bolsonaro. Em meio a diversos ataques aos direitos sociais, a
reforma administrativa era tema central, juntamente com a defesa do Sistema Unico de
Saude e a necessidade de garantir orcamento para preservar esse bem publico. Minha
tese é moldada nesse cenario politico, sendo permeada pelas discussdes em nivel micro
e macro, influenciadas pelo governo do Partido Social Liberal de Bolsonaro (PSL) (2019-
2022) e o atual governo de Lula, do Partido dos Trabalhadores (PT) (2023-2027). E
relevante destacar que, em 5 de maio de 2023, a Organizacdo Mundial da Saude
decretou o fim da pandemia.

Voltando a senhora do telefone, que falava das suas convic¢des de um retorno da
vida pdés-morte por for¢a do poder divino. Nesse momento eu intervi muito calmamente,
falando das minhas convicgdes. Falei que “Deus” estava na nossa luta para uma saude
publica para todos, por isso precisariamos sempre do Sistema Unico de Satde (SUS).
Disse que enquanto estivéssemos vivos na Terra, teriamos que lutar contra as
desigualdades sociais, 0 racismo e a intolerancia religiosa, e que deveriamos respeitar
as demais religides. A senhora seguiu falando que deveriamos respeitar, mas seguir a
Biblia. Ela, que parecia ser uma estudiosa dessa literatura, narrou depois, informando a
referéncia da Biblia, um episddio das perseguicbes contra os discipulos de Jesus. E
pegando o seu ensejo, falei que isso s6 mostrava que era necessario respeitar a
diversidade para que ninguém fosse perseguido.

Destaco que havia uma disputa de visbes de mundos de ambas as partes. A
ligagdo durou 11 minutos; a senhora se despediu falando que eu era um “amor de
pessoa”, perguntando 0 meu nome, perguntou se poderia ligar outras vezes, falei que
sim, mas nunca mais me ligou. Essa breve e inusitada conversa me suscitou algumas
guestdes. A primeira é esse recurso da tecnologia como uma ferramenta que produziu
uma forma de sociabilidade naqueles tempos de isolamento social. Se estava suspensa
a ideia de “pregar” ao vivo, era possivel realizar isso de forma remota. A outra questéao
€ a recorréncia ao divino perante a catastrofe, a tragédia e a morte, seja em sua causa,
finalidade ou solu¢cdo. Como no romance de Camus, que eu lia antes da ligagéo, quando
a cidade é devastada pela peste, e o padre Paneloux, em seu serméo, fala: “Irmaos,
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caistes em desgraca, irmaos, voés o merecestes”; e segue o texto do éxodo relativo a
peste do Egito, dizendo: “A primeira vez em que esse flagelo aparece na historia é para
atacar os inimigos de Deus. O farad opde-se aos designios eternos, e a peste o faz entdo
cair de joelhos. Desde o principio de toda a historia, o flagelo de Deus pde a seus pés
os orgulhosos e os cegos. Meditai sobre isso e cai de joelhos” (Camus, 2017, p. 70).
Aparece também no livro de Gabriel Garcia Marquez Cem anos de soliddo, quando na
pequena cidade de Macondo os habitantes sdo desatados pela “peste da insénia”, que
contamina as pessoas, fazendo com que ndo durmam, e cuja consequéncia € a perda
da memodria/esquecimento. Diante disso, decidem nomear os objetos e descrever a sua
utilidade. Os moradores escrevem na entrada da cidade o nome, e abaixo segue escrito
“Deus existe”, para que nao se esquegam do poder divino.

Essas passagens das obras literarias nos ajudam a fabular aquilo que outrora nao
imaginariamos vivenciar. Perceber palavras que antes ndo tinham o mesmo sentido que
tém hoje, como: pandemia, quarentena, distanciamento social etc. Ao ver pessoas ha
rua com mascaras descartaveis no comeco de 2020, lembro da minha sensacao de
medo daquela doenca até entdo desconhecida que chegava. E um ano depois, tive medo
de quem ndo usava mascaras nas ruas. As noticias de adoecimentos e mortes de
pessoas proximas e desconhecidas tornaram a ser cada vez mais recorrentes no nosso
cotidiano. Hoje o avango da vacinacéo da populacao brasileira faz com que tenhamos a
volta das atividades presenciais e, também, que as cenas de pessoas sem mascaras
ndo produzam os mesmos sentimentos de outrora.

Na mitologia grega, podemos apreender as concepg¢des da Vida e da Morte no
mito de Deméter e Perséfone. Perséfone é filha de Deméter, deusa grega da agricultura,
ligada a fertilidade, reguladora dos ciclos da natureza. Hades, deus dos mundos dos
mortos, raptou Perséfone, para se tornar rainha de seu reino. Deméter, com a ajuda de
Zeus, conseguiu resgatar sua filha; no entanto, ela ja havia consumido um bago de roma
do mundo inferior, tornando-se, dessa forma, pertencente ao mundo dos mortos. Um
acordo foi feito entre os deuses: Perséfone passaria oito meses do ano junto a mae (onde
a natureza refloresceria) e quatro meses com o seu marido no mundo dos mortos, onde
a natureza também morreria, esperando o proximo ciclo da vida (Rodrigues, 2008). Essa
ideia de que a morte e vida estdo ligadas a concep¢des de um ciclo natural na
cosmologia greco-romana ainda se reflete sobre as nossas formas de ver o mundo, mas

pensando a pandemia e o meu objeto de estudo (luto neonatal e gestacional), essas
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mortes sdo fenbmenos que tratam do disruptivo, do inesperado, de um luto deslocado
no tempo e ressignificado, a depender do contexto.

De maneira geral, a minha pesquisa terd como objetivo central investigar o modo
como as mulheres e familiares®' que vivenciaram a perda do filho esperado, ou
supostamente esperado?, acionam uma producdo de identidades coletivas que se
articulam & ajuda mutua, a producéo de praticas sociais e de moralidades e de demandas
por direitos a partir das narrativas de grupos de apoio virtuais. Dessa forma, me interessa
perceber como a gestdo das dores das/os membros/as dos grupos acionam uma gestao
do Estado a fim de legitimar politicas estatais. Dessa forma, pretendo pensar como as
economias morais (Fassin, 2014) no interior dos grupos produzem uma demanda de
politica a favor de uma “humanizag¢ao” (Deslandes, 2004), a assisténcia a saude e ao
luto.

Pretendo dissertar a partir das seguintes questdes: como se atribuem os sentidos
formulados pelas mulheres (e familiares) com relacdo as percepcdes sobre “dor”,
“‘maternidade”, “parto”, “sofrimento”, “luto”, “direitos” e “violéncia”? Como as mulheres,
familiares e profissionais (dos grupos) narram suas histérias de “luto” e “assisténcia”
prestada aquelas que perdem seus filhos no momento em que dar a luz também € o
momento de luto? Como é produzido o “cuidado” nesses espagos dos grupos3? Existem
outras formas terapéuticas ndo médicas atuando nesses espac¢os, como o discurso da
espiritualidade? Quais sao as demandas dessas mulheres (e familiares) e como isso
pode refletir em uma politica publica? Quais os significados atribuidos a “assisténcia
humanizada” por mulheres provenientes de camadas sociais diferentes?

Meu objeto de andlise esta centrado nas narrativas de mulheres e seus familiares

gue participam de grupos de apoio virtuais em nivel nacional durante a pandemia de

1 Os grupos de apoio sdo protagonizados, em sua maioria, por mulheres/méaes, mas existe também a
presenca de homens (parceiros), avos, amigas etc. Além de pessoas que nao passaram pela experiéncia
da perda neonatal, mas que sdo sensibilizadas pela causa do luto neonatal. Existe também grupo
especifico para o luto do homem. Ver em https://www.instagram.com/lutodohomem/ acesso 20.01.23. De
acordo com site da rede social, trata-se de uma “ Organizagéo ndo governamental (ONG) .Primeiro projeto
de acolhimento ao luto masculino do Brasil.” O meu foco maior foram das mulheres.
2 Digo “supostamente esperado” pois em campo nem sempre houve o planejamento da maternidade, mas
ela foi sendo construida durante o processo puerperal. Penso a maternidade como uma construcéo, nao
como um dado aprioristico.
3 Vou trabalhar com grupos de apoio a partir de falas publicas divulgadas nas redes sociais no ciberespaco.
No apéndice deste trabalho tem uma lista dos grupos que encontrei nas redes sociais. Em uma perspectiva
gualitativa, além do levantamento bibliografico, da observacao e da participacao, pretendo fazer uso de
entrevistas, que contribuirdo para a forma como os dados etnograficos serdo trabalhados na analise que
se propoe.
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covid-19, especialmente aquelas que enfrentam o luto neonatal e gestacional. Além de
examinar as leis, demandas e discursos presentes nesses grupos, tenho o interesse de
compreender como esses espacos contribuem para a formagao da compreensao do luto
gestacional e neonatal.

De maneira mais abrangente, esta pesquisa visa enriquecer o debate sobre a
"antropologia das emocbes" e as questdbes de moralidade, fundamentando-se nas
vivéncias das méaes nos grupos de apoio. Diante dessas questdes, acredito que este
trabalho de doutorado pode expandir seu escopo para além dos estudos sobre emocoes,
abrangendo também as areas de parentesco, violéncia, género e instituicdes estatais
(Misse et al 2012; Viana & Lacerda, 2004; De Andrade Rinaldi, 2012, entre outros/as),
assim como explorar o campo da gestédo dos corpos femininos e suas relacées com as
emocoes.

Minha pesquisa teve como propdsito aprofundar a compreensao sobre como a
concepcao de "violéncia" é percebida tanto pelas coordenadoras desses grupos quanto
pelas mulheres e familiares que vivenciam essa experiéncia. Ademais, buscou explorar

as perspectivas das mulheres em relacdo a conceitos como "dor", "luto", "sofrimento”,
"humanizacéao”, "direitos" e "violéncia".

A relevancia do meu trabalho abrange quatro dimensdes. Inicialmente, permeia o
ambito dos afetos, sendo de natureza subjetiva. Desde a graduacgéo, tenho me dedicado
as discussdes sobre direitos reprodutivos e a dimensdo da violéncia institucional. A
segunda dimensdo esta presente em minhas duas formacdes, em hotelaria (com
pesquisa voltada para a hotelaria hospitalar) e ciéncias sociais/antropologia. A primeira
esta relacionada a hospitalidade e ao acolhimento nas instituicbes de saude, enquanto
a antropologia aborda a constituicdo dos sujeitos a partir de suas experiéncias, culturas
e significados do luto em seus contextos sociais.

A terceira dimenséao reside na contribuicéo para o campo de estudos relacionados
a violéncia, género e instituicdes estatais, incluindo uma analise da relevancia das
politicas publicas nesse contexto. A Ultima dimensdo estad centrada na producdo do
trabalho pelo PPGCS/UFRRJ, na Baixada Fluminense, mais especificamente em
Seropédica, onde néo foi identificada nenhuma politica relacionada ao luto neonatal e
gestacional. Portanto, esta pesquisa busca refletir sobre as referéncias acerca da pauta
em instituicdes hospitalares, contribuindo para o entendimento e a sensibilizagdo em

relacdo a essas questdes sensiveis e frequentemente negligenciadas.
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Meu objetivo é oferecer uma contribuicdo tedrica no ambito das universidades
publicas, promovendo a igualdade de direitos sociais para homens e mulheres,
particularmente no que diz respeito a esfera da reproducéo e as demandas por direitos.
Inicialmente, concentro minha atencdo na categoria "sofrimento” (Misse et al, 2012;
Rezende, 2012; Fassin, 2014) dentro do campo da antropologia das emocoes,
explorando como essa categoria € interpretada e mobilizada em grupos virtuais de maes
e familiares. Pretendo entender que dessa maneira o significado a esse termo se
relaciona com a concepcdo da categoria no campo da medicina e dos movimentos
sociais.

Durante minha trajetéria académica, dediquei-me a area de pesquisa em
Ciéncias Sociais, com um foco especifico na Antropologia. Minhas pesquisas
abrangeram diversas tematicas, incluindo saude, género, sexualidade, familia,
cuidado, hospitalidade e alimentag&o.

No ano de 2011, tive a oportunidade de integrar o Nucleo de Pesquisa Cultis
(Cultura, ldentidades e Subjetividades) da Universidade Federal Rural do Rio de
Janeiro (UFRRJ). Este nucleo estava empenhado na investigacdo das formas de
construcdo de sujeitos, identidades e sociabilidades por meio de praticas e
representacfes sociais. Durante esse periodo, participei ativamente de um projeto
intitulado "Sem o Nome do Pai", coordenado pelas Professoras Doutoras Alessandra
de Andrade Rinaldi, Naara Luna, Carly Machado, Sabrina Sant'’Anna, Patricia
Reinheimer e Ana Paula Alves Ribeiro. Nosso objetivo era analisar as relacbes
familiares, especificamente a presenca ou auséncia paterna, a partir da perspectiva
de jovens e adolescentes do municipio de Seropédica.

Concomitantemente, integrei um grupo de extensdo chamado "Maria Vem com

@s Outr@s", cujas discussdes se centravam em temas relacionados as identidades
de género, feminismo e sexualidade. Essa experiéncia proporcionou uma interacédo
valiosa entre a comunidade e a universidade, além de fomentar debates sobre direitos
reprodutivos, juventude e construcdes sociais em torno dos papéis de género.

Minha iniciacdo cientifica teve inicio com meu envolvimento no projeto "Adocao

e Seus Mdltiplos Sentidos”, coordenado por minha orientadora, entre 2012 e 2014,

com apoio da FAPERJ. Durante esse periodo, dediquei-me a etnografia, observagéo

participante, tratamento de dados e levantamento bibliografico, elaborando também

relatérios detalhados. A pesquisa estava inserida na area da Antropologia Juridica e
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tinha como objetivo examinar as adoc¢des pleiteadas por casais homossexuais apds o
reconhecimento da unido estavel pelo Supremo Tribunal Federal em 2011. Nosso foco
estava no grupo de apoio a adoc¢ao "Familias Contemporaneas”, que se reunia na
sede da Igreja Crista Contemporanea no Rio de Janeiro. A proposta era investigar os
significados de familia construidos tanto nos grupos de apoio quanto nos processos
legais de adocéo.

Durante o periodo final da graduacgéo, por estar gravida em 2014, acabei me
aproximando de mulheres que realizaram o parto no servi¢co publico de saude, e a
partir da narrativa de suas experiéncias, me debrucei em uma analise antropolégica
acerca dessa tematica. Paralelo a este evento da minha maternidade, construimos o
Coletivo de Pais, Maes e Cuidadores (COPAMA) da UFRRJ que propde-se discutir as
relacbes a respeito da filiacdo, infancia, juventude, género, parentalidade, cuidado,
carreira e producdo académica etc. E em 2019 adentro ao Grupo de Trabalho
Parentalidade, Trabalho e Cuidados, composto por discentes, técnicas e docentes da
UFRRJ com vistas a debater e divulgar temas e documentos articulados a género,
parentalidade e equidade em nossa universidade. E em 2022 entrei como membra do
Comité de Etica em Pesquisa da UFRRJ.

Voltando a minha proposta de pesquisa atual para a realizacdo desta tese e,
tentando criar um fio condutor, digo que ela é um desdobramento da minha
monografia, e dissertacdo, para a qual realizei uma etnografia em uma unidade de

”

saulde vinculada ao SUS, para entender os sentidos sobre “parto humanizado”, “parto
biomédico” e “violéncia obstétrica”. Analisei os grupos educativos da Casa de Parto
David Capistrano Filho no Rio de Janeiro. A primeira vez que me atentei ao luto
neonatal e gestacional foi em um evento da PUC-Rio chamado “Diadlogos sobre
violéncia obstétrica Il: Direito ao parto humanizado”, que ocorreu em abril de 2016,
guando eu ainda estava no mestrado. Pois uma das palestrantes, que comecei a
seguir nas redes sociais, era pertencente naquela época ao grupo “Do Luto a Luta”.
Foi nesse momento que comecei a pensar nas politicas de “humanizacao’,
atendimento e producao de “violéncia obstétrica” para aquelas/es que passaram pela
perda neonatal e gestacional.
Refletindo paralelamente a Rubem Alves, ao elucidar a metafora presente no livro
"Ostra feliz ndo faz pérolas”, argumenta que apenas a ostra que enfrenta adversidades

€ capaz de gerar uma pérola. Isso ocorre porque, para formar a pérola, a ostra precisa
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ter algo que a “perturbe”, um pequeno gréo de areia que causa desconforto. Em vez de
simplesmente eliminar esse incomodo, a ostra 0 envolve com uma substancia suave.
Desse processo, as pérolas sédo produzidas como uma resposta para aliviar o sofrimento
da ostra. Ele ndo esta defendendo a dor ou o sofrimento, mas acredita que, uma vez que
nao podemos evita-los, devemos extrair aprendizados dessas experiéncias. De certa
forma, esta reflexdo despertou em mim uma sensibilidade incomoda, instigando a
necessidade de abordar a violéncia obstétrica e o luto neonatal por meio dessa pesquisa.
Dessa forma, me coloco afetada* ao tema, na concepcao de afeto proposta por Jeanne
Favret-Saada (2005) e discutida por Marcio Goldman (2005) sugere que aceitar ser
afetado pelas situagdes que se apresentam nao se relaciona a crengas ou emocgdes que
escapam a razao. Trata-se, na verdade, de um processo de permitir-se ser impactado
pelas mesmas forcas que influenciam os outros, abrindo espaco para o estabelecimento
de um tipo especifico de relacdo. Esses afetos surgem ou se revelam em experiéncias
vividas da alteridade, ndo exigindo uma identificacdo automatica com as perspectivas
alheias. Pelo contréario, representam o resultado de uma aposta na possibilidade de
submeter seu proprio projeto de conhecimento a uma avaliacdo critica ao participar e
permitir-se ser afetado.

A respeito da estrutura da tese, o primeiro capitulo exploraré a discusséo em torno
da mortalidade infantil, aborto e o engajamento da sociedade civil organizada nesse
contexto. No segundo capitulo, seréd realizada uma analise dos grupos de apoio ao luto
neonatal e gestacional em ambito nacional, incluindo a analise de documentos
legislativos relacionados a esses grupos, com o intuito de examinar como tais grupos se
integram as esferas publicas e impactam as emocgdes e a ética na conducdo de
pesquisas.

O terceiro capitulo sera dedicado a apresentacdo de lives por meio de uma
etnografia virtual, examinando os grupos e subjetividades das mulheres, destacando
suas experiéncias e reflexdes sobre o cuidado, ou a auséncia dele. Este capitulo basear-
se-a, principalmente, em um documentario intitulado "Colo Vazio", produzido no final de
2022 com o apoio do Instituto Luto Parental, dirigido pela produtora cultural Adriana
Souza, e nas narrativas de membros de grupos de apoio ao luto neonatal e gestacional.

No quarto capitulo, sera abordada a intersecao entre parentesco e antropologia,

a partir das discussdes observadas nos grupos da perda neonatal e gestacional. Por fim,

4 Coloquei a palavra em italico, pois trata-se de uma categoria analitica
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0 quinto capitulo trara reflexdes sobre direitos reprodutivos, violéncia obstétrica, aborto
e a experiéncia de perda neonatal e gestacional. A estrutura da tese busca proporcionar
uma abordagem abrangente e interconectada dessas tematicas, oferecendo uma
contribuicéo significativa ao campo de estudos.

Os topicos a seguir ttm como propésito abordar a morte infantii como uma
questdo de saude publica. Além disso, pretendo discutir minha entrada no campo no
primeiro ano de 2019, antes da pandemia, detalhando meus objetivos e minha atuacao
inicial, e como esses aspectos foram se modificando de acordo com o cenario politico e
sanitario. Abordarei minhas escolhas e interacfes durante o periodo de isolamento social
e interacdes virtuais.

Adicionalmente, trarei uma reflexdo sobre a prética da etnografia, a importancia
da antropologia, a construcdo de uma ética na pesquisa e, por fim, explorarei como, no
contexto de nossas andlises antropoldgicas, somos impactadas dentro do mundo
sensivel. Esses topicos visam oferecer uma compreensdo abrangente da evolugédo do
meu trabalho, desde o inicio até as nuances trazidas pelos eventos politicos e de saude
recentes, ao mesmo tempo em que destacam a sensibilidade inerente ao campo da

antropologia.
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CAPITULO |

MORTE, CUIDADO E SOCIEDADE CIVIL

1.1 - Mortes infantis e 0 aborto como uma questéo de saude publica

De acordo com o Ministério da Saude (Brasil, 2010) os Obitos infantis s&o
considerados eventos de investigacdo obrigatoria e tem por objetivo informar causas de
morte no Sistema de Informacdo sobre Mortalidade (SIM), bem como analisar os
processos que levaram ao oObito, para avaliar a assisténcia materno-infantil.

Em relacdo a classificacdo, ha trés componentes: neonatal precoce (0 a 6 dias),
neonatal tardio (7 a 28 dias) e pdés-neonatal (do 29° dia até 11 meses e 29 dias). De
acordo com o relatorio da Subsecretaria de Promogéo, Atencéo Priméria e Vigilancia em
Saude do RJ, a “mortalidade neonatal precoce depende das tecnologias, por conta da
prematuridade e da necessidade de UTI neonatal, enquanto a pds-neonatal pode ser
reduzida por varias medidas da atencao basica”.

Este relatério aponta que as causas mais comuns de 6bitos infantis no periodo
de 2006-2016 foram “a sepse bacteriana do RN, o desconforto respiratério do RN
(membrana hialina), doencas e afecc6es maternas afetando o RN, a broncoaspiracao e
a pneumonia ndo especificada. As duas ultimas causas estdo ligadas aos Obitos pos-
neonatais”.

A mortalidade infantil € um indicador “que reflete as condi¢gdes de vida de
uma populacdo, pois além das condicbes adequadas de atencdo a saude, as
condicbes sanitarias e os determinantes sociais desempenham papel importante”
na qualidade da assisténcia de saude, tal como aponta o relatério citado.

A partir deste indicador temos a Taxa de Mortalidade Infantil, que é obtida a partir
dos numeros de 6bitos de menores de 1 ano, divididos pelo nimero de nascidos vivos,
com o resultado multiplicado por 1.000, em determinado periodo e lugar, conforme
explica o site da Subsecretaria de Promocao, Atencdo Primaria e Vigilancia em Saude

do RJ. E de acordo com o mesmo site, informa que:
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Para avaliar a evitabilidade dos oObitos infantis utiliza-se a seguinte
classificacdo: 1 - reduziveis por acdes de: imunizacdo, de adequada
atencdo a mulher na gestacéo, de adequada atencdo a mulher no parto,
de adequada atencdo ao recém-nascido, de diagnostico e tratamento
adequado, de promocao vinculada a atencao; 2 - causas mal definidas e
3 - outras ndo claramente evitaveis (Secretaria Municipal de Saude do
RJ, 2021).

A mortalidade infantil € um indicador socioecondmico dos paises, dessa forma, a
Organizagdo das Nacgbes Unidas cria uma “Agenda 2030” para o Desenvolvimento

Sustentavel, na qual a mortalidade infantil aparece no “Objetivo 3: Assegurar uma vida

saudavel e promover o bem-estar para todos, em todas as idades”.

3.1 Até 2030, reduzir a taxa de mortalidade materna global para menos
de 70 mortes por 100.000 nascidos vivos.

3.2 Até 2030, acabar com as mortes evitaveis de recém-nascidos e
criancas menores de 5 anos, com todos os paises objetivando reduzir a
mortalidade neonatal para pelo menos 12 por 1.000 nascidos vivos e
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mortalidade de criancas menores de 5 anos para pelo menos 25 por 1.000
nascidos vivos. (ONU Brasil, 2015)°.

O DataSUS, através do Sistema de Painel de Monitoramento da Mortalidade
Infantil e Fetal (SIM), classifica casos em: mortes evitaveis, ndo evitaveis e causas mal
definidas®. Sobre as mortes evitaveis, sdo definidas SIM, como “um agravo ou situagéo,
prevenivel pela atuacdo dos servicos de saude que incidem, provavelmente, quando o
sistema de saude ndo consegue atender as necessidades de saude e seus fatores
determinantes sdo frageis a identificagdo e a intervengdo acertada”’. Na tabela 1, trago
os dados mais recentes por regido dos numeros de mortes evitaveis infantis, sendo um

indicador também das desigualdades sociais e geograficas.

Tabela 1: Painel de Monitoramento da Mortalidade Infantil e Fetal — Causas Evitaveis

Localidade 2019 2020 2021 2022 20238
Brasil 23.262 20.753 21.052 21.322 8.330
Norte 3.120 2.940 3.173 2.921 1.109

Rondonia 199 222 205 234 76
Acre 169 156 188 156 64

5 Ver em https://brasil.un.org/pt-br/91863-agenda-2030-para-o-desenvolvimento-sustentavel

6 De acordo com o Painel: Causas evitaveis (Reduzivel pelas a¢bes de imunoprevencgdo, Reduzivel por
adequada atencdo a gestacdo, parto, feto e recém-nascido, Reduzivel por a¢cBes de diagnéstico e
tratamento adequadas, Reduzivel por acdes de promocao a salde vinculadas a a¢cBes de atencdo),
Causas ndo evitaveis e Causas de morte mal definidas. De Obitos totais s&o classificadas como (A0O-
B99). Algumas doencas infecciosas e parasitarias, (C00-D48) Neoplasias [tumores], (D50-D89) Doencgas
do sangue e dos 6rgaos hematopoéticos e alguns transtornos imunitérios, (E00-E90) Doengas enddcrinas,
nutricionais e metabdlicas, (FO0-F99) Transtornos mentais e comportamentais, (G00-G99) Doencas do
sistema nervoso, (H00-H59) Doengas do olho e anexos, (H60-H95) Doengas do ouvido e da apdfise
mastoide, (100-199) Doengas do aparelho circulatério, (J00-J99) Doencas do aparelho respiratorio, (KOO-
K93) Doencas do aparelho digestivo, (L00-L99) Doencas da pele e do tecido subcutaneo, (M00-M99)
Doencas do sistema osteomuscular e do tecido conjuntivo, (N0O0O-N99) Doencas do aparelho geniturinario,
(O00-099) Gravidez, parto e puerpério, (P00-P96) Algumas afeccdes originadas no periodo perinatal,
(Q00-Q99) MalformacBes congénitas, deformidades e anomalias cromossdmicas, (R0O0-R99) Sintomas,
sinais e achados anormais de exames clinicos e de laboratério, ndo classificados em outra parte, (S00-
T98) Lesdes, envenenamento e algumas outras consequéncias de causas externas, (V01-Y98) Causas
externas de morbidade e de mortalidade, (Z00-Z99) Fatores que influenciam o estado de salde e o contato
com os servicos de salde e (U04-U99) Cadigos para propésitos especiais.

" Ver em <http:/tabnet.datasus.gov.br/cgi/sim/Obitos Evitaveis 0 a 4 anos.pdf>

8 De acordo com o site oficial , 0 ano de referéncia 2023 ainda é premilinar .

22



http://tabnet.datasus.gov.br/cgi/sim/Obitos_Evitaveis_0_a_4_anos.pdf

Amazonas

Roraima
Para
Amapa

Tocantins
Nordeste

Maranhao
Piaui
Ceara

Rio Grande do Norte

Paraiba
Pernambuco

Alagoas
Sergipe
Bahia
Sudeste

Minas Gerais
Espirito Santo
Rio de Janeiro

Sao Paulo

Sul
Parana

Santa Catarina

Rio Grande do Sul

Centro-Oeste

792

168
1.440
193

159

7.423

1.150

463
1.005

385

506
1.120

444
387
1.963
8.405

1.865

382

1.876

4.282

2.526

986

602

938

1.788

651

184
1.375
185

167

6.718

1.028

393
960

319

474
1.001

394
333
1.816
7.290

1.641

345

1.717

3.587

2.159
859

548

752

1.646
23

755

191
1.416
213

205

6.725

1.010

406
847

344

487
1.021

450
285
1.875
7.247

1.607

370

1.686

3.584

2.193

842

560

791

1.714

721

166
1.292
172

180

6.740

984

441
898

310

513
1.063

413
360
1.758
7.533

1.703

366

1.645

3.819

2.361

965

617

779

1.767

248

74
513
55

79

2.419

366

157
346

106

196
372

177

142

557
3.113

679

112

667

1.655
965

416

249

300

724



Mato Grosso do Sul 292
Mato Grosso 472
Goias 782
Distrito Federal 242

291

412
690
253

275

464
712

263

Fonte: Sistema de Informacdes sobre Mortalidade (SIM) — janeiro de 2024

De acordo com Barros et al. (2019), no seu artigo Mortalidade fetal e os desafios
para a atencdo a saude da mulher no Brasil, na revista cientifica Saude Publica, mostra
uma série temporal a qual demonstra um cenério estavel na taxa de mortalidade fetal a
partir de 2000 no Brasil e em todas as regibes. Durante esse periodo, a taxa de

mortalidade fetal no pais aumentou de 8,19 em 1996 para 9,50 por 1.000 nascimentos

em 2015, conforme visto na figura 01:

Figura 01- Taxas de mortalidade fetal no Brasil e regidoes
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Além disso, o estudo de Barros et al. (2019) mostrou uma tendéncia crescente de
Obitos fetais entre mulheres nas faixas etérias de 10-14 anos e 25-44 anos no ambito
brasileiro, bem como um aumento no niumero de 6bitos fetais entre mulheres com mais
de oito anos de escolaridade no Brasil e todas as regides. Os 0Obitos fetais predominaram
entre a 282 e a 362 semana de gestacdo, com uma tendéncia crescente observada no
Brasil e em todas as suas regides, exceto no Sul, onde a taxa estavel foi registrada de
acordo com estudo supracitado. Quanto ao tipo de parto, o vaginal foi o mais
predominante e estavel, enquanto as cesarianas encontraram uma tendéncia crescente
no Brasil e em todas as regides (Barros et al. 2019).

Destaco que a definicdo de 6bito fetal, conforme a Organiza¢cdo Mundial da Saude
(OMS) e a Classificacdo Estatistica Internacional de Doencas e Problemas Relacionados
a Saude — 102 Revisao (CID-10) é entendido, “como a morte de um produto da
concepcdo, antes da expulsdo ou da extracdo completa do corpo da mae,
independentemente da duracéo da gravidez. O fato de o feto, depois da separac¢édo, néo
respirar nem apresentar qualquer outro sinal de vida indica o 6bito” (Barros et al, 2019,
p.2).

A Taxa de Mortalidade Fetal (TMF), “expressa pelo numero de oébitos fetais
ocorridos a partir da 222 semana completa de gestacéo ou 154 dias, com fetos com peso
igual ou superior a 500 g ou estatura a partir de 25 cm por mil nascimentos totais na
populacao residente em um determinado espacgo geografico e ano” (Barros et al., 2019,
p.2) , por mil nascimentos totais na populagao residente em uma area geografica e ano
especifico, torna-se um indicador importante da qualidade da assisténcia prestada a
gestante e ao parto. No periodo de 1995 a 2009, a TMF mundial registrou uma queda de
14,0%, passando de 22,1 para 18,9 por 1.000 nascimentos totais (Barros et al.,2019).

No contexto desta pesquisa, destaco também a intricada relacdo de subjetivacéo
atribuida aos fetos, tal como apontado por Chazan (2007), cuja compreenséo pode ser
facilitada pela énfase na "objetividade" proporcionada pelas representacfes
ultrassonogréficas de fetos intrauterinos. No a&mbito do estudo em questédo, essa relagéo
pode ser mediada pela atribuigado do estatuto de “pessoa” ao feto. A nomeacéo baseada
no sexo do feto, numa cultura visual, medicalizada e tecnolégica, desempenha um papel
significativo. Como destacado na pesquisa de Chazan, ndo apenas a imagem do feto,

mas a nomeacdo € fundamental para o processo de singularizacdo, subjetivacdo e
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inclusédo social do feto. O momento da revelacédo do sexo cristaliza a transformacao do
feto em pessoa.

Um exemplo emblematico que ilustra o livro “Meio quilo de gente”: um estudo
antropolégico sobre ultrassom obstétrico (2007), da antropéloga Lilian Chazan, € como
a conexao entre esses aspectos foi descrita pelo médico em sua etnografia, que, ao
informar a uma gestante que seu feto era anencéfalo e ndo sobreviveria ao parto, foi
surpreendido pela pergunta da gestante sobre o sexo do feto. A antropdloga conta que
enguanto o médico via o feto anencéfalo principalmente como um "problema médico”, a
gestante queria conhecer e perguntou ao médico a identidade do feto, mesmo que este
estivesse destinado a morte logo apds o nascimento. A determinacdo do sexo, nesse
contexto, delimitaria e definiria qual pessoa estava destinada a morrer e a sua relagéo
familiar.

Além disso, conforme Chazan argumenta, o debate sobre a mortalidade infantil e
0 "ocultamento" do tema do aborto dentro da salde publica enquanto direito reprodutivo,
combinados com a externalizacdo da gravidez por meio de imagens fetais, contribuem
para a "construcdo de um discurso nitidamente natalista sobre o fortalecimento do
vinculo materno com o feto" (Chazan, 2007, p.215). Isso ocorre por meio da antecipacao
da existéncia social do feto, como se ele ja fosse um bebé nascido. Essa perspectiva
destaca, o pressuposto subjacente de que a mulher n&o teria o direito de escolha e como
isso implica em situagdes de violagdes. O debate sobre o “aborto espontaneo”, o “aborto

voluntario” e a nogao de cuidado serao explorados no capitulo 5.

1.2- Do privado ao publico: Os grupos, as leis e os afetos

A mortalidade infantil ou gestacional, seja ela evitavel, ndo evitavel ou por causas
mal definidas® é uma realidade social que produz efeitos nas vidas das pessoas. Os
grupos de civis organizados com as pautas do luto neonatal e gestacional pleiteiam
acolhimento e preparo técnico no atendimento de satde no ex-post, o qual auxiliaria as

mulheres e familiares que sofrem com a perda neonatal e gestacional. Para que haja um

9 Essa tipificacao foi extraida do site DataSUS, que a utiliza para produzir dados sobre mortalidade infantil
no Brasil e em suas regides.
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atendimento respeitoso entre os familiares e os profissionais da saude'®, a sociedade
civil organizada, mediada por grupos de apoio ao luto neonatal e gestacional, criam
novas estratégias de sensibilizacdo através dos grupos de apoio, demandando leis
brasileiras sobre a sensibilizagdo ao tema. Destaco que em 2003, o Ministério da Saude
introduziu a Politica Nacional de Humanizacdo (PNH), uma iniciativa voltada para a
efetivacédo dos principios do Sistema Unico de Satde (SUS) no dia a dia dos servigos de
saude. Essa abordagem visa promover transformacfes nos métodos de gestdo e
atendimento, conforme informado por Brasil (2013).

A concepcao da morte como um evento biografico, além de seu aspecto biolégico,
é acentuada, enfatizando a relevancia da subjetividade!!. Nesse contexto, a Politica
Nacional de Humanizacao (Brasil, 2005, citado em Brasil 2011) adquire importancia, ao
defender o compromisso com a consideracao da subjetividade nas praticas de atencéo
e gestdo. Contrapondo-se ao modelo biomédico hegembnico, que simplifica a morte
como um evento biolégico e patoldgico, a abordagem centrada no usuario é defendida
como fundamental para proporcionar uma "boa morte" na rotina dos servi¢cos de saude
durante as discussodes sobre cuidados paliativos (Menezes, 2004). Sobre o contexto da
discussao do tema, as reflexdes sobre os “cuidados paliativos” e a “humanizacédo da
morte” , conforme destacado por Brasil (2011) na coletdnea em que Ruiz € Amorim
Gomes (2011), destacam que os cuidados paliativos surgiram aproximadamente em
1970, impulsionados por mudancas sociais relacionadas ao consumo e ao interesse
académico.Dentro desse contexto, emergem novas estratégias de sensibilizacdo por
meio de grupos de apoio ao luto neonatal e gestacional, instigando debates em hospitais,
legislacbes e na postura da sociedade, reivindicando uma biografia diante dessa
fabricacéo social do parentesco, com a media¢do da nomeacao desses fetos.

Foram solicitadas em 12 cidades brasileiras (conforme tabela 2), por intermédio
de membros de grupos de apoio ao luto neonatal e gestacional, a criagdo de leis que

designassem o dia 15 de outubro como o Dia de Sensibilizacdo ao Luto Neonatal e

10 Além disso, uma das pautas é o préprio servico de satde, para que seja feito/oferecido as familias um
levantamento de investigacdes médicas realizadas para entender por que um bebé morreu, como, por
exemplo, autopsia post mortem, exame de placenta, teste genético, determinacao da presenca de distdrbio
de coagulagéo do sangue.

11 Brasil (2011) incorpora as ideias de Geoffrey Gorer, cuja abordagem na década de 50, intitulada "The
Pornography of Death," € mencionada por Erasmo Miessa Ruiz e Annatalia Meneses de Amorim Gomes
(2011, p.92). O autor explora a analogia entre a discuss@o sobre a morte e a pornografia, ressaltando a
hesitacdo que muitas pessoas tém ao abordar o tema, comparando-o0 ao obsceno. Ao longo do tempo, as
conversas sobre a morte e 0 morrer passaram por transformacdes e refletiu mudancas na pratica médica.
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Gestacional. A legislacdo mais antiga remonta a 2018, enquanto a mais recente é datada

de 2021, sendo a Lei n° 9.275/2018, proveniente da cidade de Araraquara/SP, que

estabelece:

| — dar visibilidade a problematica da perda gestacional e neonatal,

Il — lutar por respeito ao luto de maes e pais que passam por essa
experiéncia;

III — contribuir com a sensibilizacdo do tema disseminando informacdes,
guebrando o siléncio e diminuindo o tabu;

IV — dignificar o sofrimento e dar voz as familias;

V — promover a humanizacao do atendimento nos servi¢os de salde que
atendem os casos de perda gestacional e neonatal.

Art. 2° A data a que se refere o art. 1° podera ser celebrada com reunides
e palestras para aumentar a conscientizagdo sobre o impacto emocional
da morte no periodo pré, peri e neonatal na vida da familia, bem como
gue promovam a humanizacdo do atendimento nos servigcos de salde,
com o oferecimento de apoio multiprofissional as mulheres.

Art. 3° Os recursos necessarios para atender as despesas com execugao
desta Lei serdo obtidos mediante doacdes e campanhas, sem acarretar
Onus para o Municipio. (Lei n® 9.275/2018)

As demais leis compartilham as mesmas diretrizes, apresentando variacdes na

redacdo, mas todas tém o propdsito de sensibilizar sobre o luto gestacional e neonatal,

sendo estabelecido o més de outubro como periodo dedicado a essa conscientizacao.

Nas regides Sul do Brasil, mais especificamente nas cidades de Porto Alegre e Gravatai,

no Rio Grande do Sul, as participantes dos grupos de apoio a perda neonatal e

gestacional, vinculadas a Ong Amada Helena'?, referem-se a este periodo como parte

do movimento "Wave of Light" (Onda de Luz, em portugués). Segundo o grupo de apoio

"Amanda Helena" (2019), esse movimento surgiu nos Estados Unidos em 1988:

(...) o més de outubro, da consciéncia sobre a Perda Gestacional e
Infantil, data que acabou se espalhando mundo afora apés a NGO (ONG)
The Wave International of Light criar o movimento “Wave of Light” (onda
de luz), que se trata de um convite aos pais que sofreram perda
gestacional e infantil a celebrarem o amor a esses filhos acendendo uma
vela e deixando queimar por uma hora. A onda de luz é realizada no dia
15 de outubro por ter sido escolhido o dia Internacional da
Conscientizacdo da Perda Gestacional e Infantil.(ONG Amanda Helena,
2019).

12 Essa é uma ONG, vinculada aos grupos do apoio a perda neonatal e gestacional, esse grupo €&
coordenado por Tatiana Maffini- Presidente e mée da Helena, conforme visto no site https://amada-
helena.org/sobre/ acesso 12.10.2023
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Tabela 2: Leis/Projeto de Leis sobre a sensibilizacédo do luto

LUGAR
E’aulinia/SP
AMBITO MUNICIPAL

§orocaba/SP
AMBITO MUNICIPAL

L)berléndia/MG
AMBITO MUNICIPAL

Bibeiréo Preto/SP
AMBITO MUNICIPAL

Becife/PE
AMBITO MUNICIPAL

Araraquara/SP
AMBITO MUNICIPAL

Uberaba/MG
AMBITO MUNICIPAL
UNA

AMBITO MUNICIPAL

BA

Goiania/GO

AMBITO MUNICIPAL
Atibaia/SP

AMBITO MUNICIPAL
Projetos de Lei:
AMBITO MUNICIPAL

Maringa/PR

§a|vador/BA
AMBITO ESTADUAL

GRUPOS/LEI

Grupo Abaiomi Maes para Sempre

Lei n°® 3.874/2021 — vereador Elder
Pereira

Grupo de Apoio aos pais enlutados
devido a perda gestacional, neonatal e
infantil

“lei Gael’ n°® 12.231/2020 — vereadora
Fernanda Garcia

Casa Manaca — “Lei Elis” n°13496 -
vereadora Claudia Guerra

Lei n°® 14.443/2020
— vereador Marcos Papa

Instituto Transformador Lei n®
18.758/2020 — vereador Samuel Salazar

Transformacao — Grupo de Apoio as
Perdas Gestacionais e Neonatais —Lei n°
9.275/2018 — vereador Elton Negrini

Lei 13236/2020

Maes Geanne e Juliana — vereadora
Renilda Teles

Lei Gregodrio n°® 260 — vereador Andrey
Azevedo

Lei n° 029/2021 — vereador José Carlos
Machado

Grupo Pais para Sempre — (PL 38/2021)
— vereador Sidnei Teles

Raio de Sol — (PL n° 24.250) — deputada
estadual Neusa Cadore

Fonte: https://www.youtube.com/watch?v=LFOIroPq0e8&t=440s . Acesso em 15/10/2021.

Oliveira et al. (2020) ressalta a conexao entre a experiéncia de dor por meio do
luto, descrevendo-a como um idioma que nos capacita a habitar o mundo. Além disso, o
luto emerge como um elemento na formacdo de comunidades politicas, conforme
sugerido por Azevedo (2016). Essa interligacdo entre dor, luto e politica assume uma
dimenséo singular quando examinamos a materializagdo desses lutos e lutas por meio
da designacédo de leis, como a "Lei Elis", "Lei Gael" e "Lei Gregoério”, que carregam
consigo narrativas de perda e resisténcia. Esse contexto destaca a importancia de

compreender a intersecao entre a experiéncia pessoal de dor e seu impacto na esfera
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publica, onde a dor individual pode ser transformada em uma forca motriz para

mudancas sociais e politicas significativas. Nesse sentido, percebe-se que, ao

compartilhar os nomes dos filhos nas leis, como na "Lei Elis", "Lei Gael" e "Lei Gregorio",

essas maes efetivamente materializam seus lutos e lutas.

A méae de Elis, mencionada anteriormente na "Lei Elis", ndo apenas instiga o setor

legislativo, mas também aciona as agéncias reguladoras de saude, como a Anvisa, sobre

diretrizes relacionadas ao aleitamento e doacao de leite. Essa atuacéo é evidenciada em

seu relato que transcrevi no podcast do grupo "ter.a.pia”, disponivel na pagina do

YouTube. (2021%3).

Meus gémeos ja estavam com quatro anos quando recebemos a
surpresa de uma nova gestacéo. Tudo corria bem quando no ultrassom
morfolégico (com 23 semanas) soubemos que Elis tinha hérnia
diafragmatica e mielomeningocele. Apesar do enorme susto, a médica
me encheu de esperancas ao comentar sobre a possibilidade de uma
cirurgia intrauterina. No entanto, na semana seguinte essa esperanca se
findou apds uma consulta com um especialista em medicina fetal em Sao
Paulo, que logo suspeitou de uma sindrome. Fizemos o exame do
cariotipo (por amniocentese) que constatou que Elis tinha Sindrome de
Patau, noticia que me foi dada por telefone: “Sao bebés que n&o levamos
para casa.” A sensacado é como se eu estivesse caindo em um fosso,
escuro e sem fim. Depois de dias muito dificeis, em que a davida sobre
interromper ou ndo a gravidez pairava ha minha cabeca, decidi reassumi-
la e viver com a maior intensidade possivel os momentos com minha filha.
Continuei minhas aulas e apresentacdes de canto, sempre com a barriga
lindamente pintada, fazia yoga e natacéo, fui a rios e cachoeiras e comi
muito chocolate na intencdo dela experimentar na barriga. Com 39
semanas de gestacéo, Elis nasceu serenamente no dia 16 de janeiro de
2020. Passou seus 18 minutos de vida em meu colo, apenas suspirando.
Trés dias depois, meu leite desceu e de forma ébvia para mim, me
encaminhou ao banco de leite para doa-lo. L&, entretanto, fui
surpreendida com uma negativa, pois havia o entendimento de que para
ser doadora, a mulher precisa estar amamentando ou ordenhando leite
para o seu proprio filho, e que dessa forma, eu ndo me enquadraria como
tal. Além disso, justificaram que havia uma preocupac¢do em relagéo as
minhas condi¢Bes psicoldgicas e risco de desenvolver uma mastite pela
estimulacdo da producdo de leite ao doa-lo. Ndo satisfeita, acionei
diversos contatos pelo Brasil, ANVISA (pelo seu canal de comunicacgéo e
ouvidoria) e o Ministério Publico Estadual (MG). Ap6s uma semana (que
passei ordenhando e congelando meu leite em casa), consegui que
aceitassem minha doacao, ainda que com algumas condi¢des. Doei até
o final de abril, um total de quase sete litros de leite. Apds toda a minha
mobilizacdo, em marco de 2020 a ANVISA emitiu uma nota técnica
atestando que n&o h proibicdo para a doacao de leite materno por maes
enlutadas, desde que os critérios sanitarios sejam respeitados. Ainda
assim, penso que muito precisa ser modificado na conduta de

13 Na integra no enderego <https://www.youtube.com/watch?v=PCEp0C1DgOU&t=19s>. Acesso em: 10

set. 2021.
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profissionais da salde para que as maes que passam por uma perda
perinatal recebam informacao e orientacdo de qualidade. A doacado do
leite pode ser uma opc¢ao caso desejem, e séo elas que devem decidir de
forma autbnoma e independente sobre qual destino pretendem dar para
o leite produzido pelo seu préprio corpo. Pessoalmente, passar pelo luto
transformando a existéncia de minha anjinha Elis em um propdésito de
amor maior foi extremamente curador para mim. (YOUTUBE TER.A.PIA
2021)

Depois da breve passagem de Elis'4, sua “mae”*® decide doar o seu leite materno.
Mas foi surpreendida com uma negativa por uma recepcionista do Banco de Leite da sua
cidade, que citou a Resolucédo n° 171, de 2006, do Ministério da Saude, que define as
normas de funcionamento para os bancos de leite humano no pais. Na legislacao,
considerar uma “mulher apta para doar € ela estar amamentando ou ordenhando para o
proprio filho”, a qual pressupunha que o filho estivesse vivo.

Diante da negativa da possibilidade da doacéo, ela entrou em contato via e-mail
com a Anvisa e Ministério Publico para solicitar esclarecimentos, visto que de acordo
com as pesquisas dela, em outros paises era possivel, e a resolugcdo ndo estava
categoricamente proibindo a doacéo. Ela recebeu a resposta positiva da Anvisa sobre a
doacao de leite, além de emitir uma Nota Técnica (NT) 22/2020, no dia 23 de setembro
de 2021, informando que “doacao de leite humano feita por maes que passam pelo luto
pela perda precoce de seus filhos € possivel, desde que sejam atendidos os requisitos
sanitarios e conforme a avaliacdo do médico responsavel pelo Banco de Leite Humano
(BLH) ou pelo Posto de Coleta de Leite Humano (PCLH),” tal como aponta a nota.

A amamentac&o ndo € apenas um ato bioldgico, é social e politico'® (Schiebinger,
1998; Mauss, 2003). Esses fluidos corporais eram ali tanto um ato politico para que
outras pudessem escolher quanto uma producéo de uma dadiva diante da reciprocidade
da existéncia de sua filha.

No entanto, embora para a mae de Elis tenha representado um ato de amor e

producao de luto, também foi marcado por violacdes e insensibilidades por parte do setor

14 Em entrevista, Natalia(mae) compartilha a experiéncia do nascimento de sua filha Elis, que viveu apenas
11 minutos antes de falecer. Elis foi oficialmente registrada com uma certiddo de nascimento, seguida por
uma certiddo de oébito.

15 A escolha da categoria "mae e filha" para abordar essa histéria se deve ao modo como as interlocutoras
desta pesquisa se identificam..

16 SCHIEBINGER, Londa. Mamiferos, primatologia e sexologia. In;: PORTER, Roy; TECH, Mikolas.
Conhecimento sexual, ciéncia sexual. Sao Paulo: Editora Unesp, 1998.
MAUSS, Marcel. As técnicas do corpo. In: Sociologia e Antropologia. Sao Paulo: Cosac Naify, 2003.
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do banco de leite. Dada a natureza da situacdo, que divergia das regras estabelecidas
nos protocolos de cuidados até entdo vigentes, ela foi aconselhada a desistir, sendo
afirmado que tal decisdo poderia prejudicar seu bem-estar psicoldgico. Além disso, foi
determinado que ela deveria comparecer pessoalmente ao Posto de Coleta de Leite
Humano em Minas Gerais, expondo outras maes amamentando seus filhos recém-
nascidos.

Vale ressaltar que, embora a figura masculina do pai esteja presente no debate
publico, € a maternidade que continua a ocupar o protagonismo na esfera politica, sendo
considerada uma categoria politica (Vianna e Farias, 2011). Destaco também a
participacdo da mae do Gregorio, que se envolveu em acdes legislativas em Goias. Ela
contribuiu para as discussoes sobre a legislagéo do Estado, buscando incluir o nome do
“filno” escolhido em casos de natimortos (falecidos ainda na gestacao). Essa iniciativa
visa reconhecer e validar a “maternidade” ao associar o nome do filho a direitos como
licencas-maternidade, e ndo apenas licencas para a saude mental, como ocorre no caso
do registro de natimorto. E importante refletir sobre como as documentacdes, os direitos
e a burocracia estatal também acionam questdes de moralidade (Ferreira, 2015)! diante
da morte.

O Estado classifica os “fetos humanos” como residuos dos servicos de saude
hospitalar, conforme estabelecido pela Resolucdo — RDC/ANVISA n° 306, de 7 de
dezembro de 2004. Esses fetos sdo enquadrados no GRUPO A3 e sdo definidos como
"pecas anatdomicas (membros) do ser humano; produto de fecundagcdo sem sinais vitais,
com peso inferior a 500 gramas, estatura menor que 25 centimetros ou idade gestacional
inferior a 20 semanas, que ndo possuam valor cientifico ou legal", desde que nao haja
requisicdo pelo paciente ou seus familiares.

Se houver solicitagdo dos familiares, a resolugcédo estabelece que o “feto” seja
registrado no local de sua geracdo e, posteriormente, encaminhado para "l -
sepultamento em cemitério, desde que haja autorizagdo do 6érgdo competente do
Municipio, do Estado ou do Distrito Federal, ou; Il - tratamento térmico por incineragdo
ou cremacdo, em equipamento devidamente licenciado para esse fim". No caso de

auséncia de solicitacao pela familia, os fetos podem ser "encaminhados para sistema de

17 FERREIRA, Leticia Carvalho de Mesquita. 2015. Pessoas desaparecidas. Uma etnografia para muitas
auséncias. Rio de Janeiro: Editora UFRJ, 287 pp.
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tratamento”, devendo ser acondicionados em saco vermelho, substituidos quando
atingirem 2/3 de sua capacidade ou pelo menos uma vez a cada 24 horas, e identificados
como "PECAS ANATOMICAS". A resolucdo ainda ressalta que o 6rgdo ambiental
competente nos Estados, Municipios e Distrito Federal pode aprovar outros processos
alternativos de destinacéo.

O corpo morto de “crianga” é compreendida como um desdobramento de politicas
publicas pelo Estado, ja na area médica, pode ser interpretada como uma “peca
anatbmica” que pode ou nao ser encaminhada para os familiares, a depender da
demanda. Conforme observado por Climaco (2020), as taxas de mortalidade infantil sdo
utilizadas como indicadores de desenvolvimento e bem-estar dos paises, sendo sua
reducado progressiva um objetivo de grande importancia na Agenda das Nac¢des Unidas,
incluindo os Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel.

A autora relata que, historicamente, a morte “infantil” era mais comum e rotineira,
sendo somente a partir do século XIX, e especialmente no século XX, em paises com
sistemas de salde acessiveis a maioria da populacdo, que ocorreu uma significativa
reducdo nas taxas de mortalidade infantil e materna. Essa transformacao fez com que a
morte de uma “crianga” passasse de um evento comum para algo extraordinario e nao
natural, contrariando o ciclo de vida natural ao qual se atribuia 0 monopélio da morte as
pessoas mais idosas. Essas mortes sao percebidas como uma ruptura na continuidade
da vida, tendo o potencial de afetar a autoimagem das maes e pais, gerando diversos
significados em relacdo a parentalidade, como aponta a autora (Climaco, 2020). Nos
proximos capitulos, abordaremos os sentidos que os grupos de apoio trazem e os efeitos

disso na producéo da vida cotidiana, bem como na representacdo publica sobre o tema.
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CAPITULO II
GRUPOS, EMOCOES E ETNOGRAFIA

No ano de 2014, a psicologa Larissa Rocha Lupi vivenciou a experiéncia da perda
de seu “filno”, e, meses depois, sua irma gémea Clarissa Rocha também vivenciou a
perda neonatal. Juntas fundaram o grupo “Do Luto a Luta” em 2015. Este atuava de forma
virtual e presencial; pode ser entendido como movimento social e terapéutico, conforme
apontado pelas autoras Melo e Vaz (2018, p.4), e apresenta-se em seu site oficial, do

grupo “Do Luto a Luta”, como:

Uma comunidade de apoio a perda gestacional e neonatal! Pedimos
tratamento mais humano e empéatico nas maternidades do Brasil para os
casos de perda gestacional e neonatal, em respeito ao sofrimento de
gestantes e familiares (Site Oficial, Lupi, 2018).

Esse grupo depois foi associado naquela época a uma fundacéo internacional,
localizada no bairro de Copacabana, no Rio de Janeiro, que tem como legados 0s
estudos e a experiéncia de uma psiquiatra que trabalhou com o tema da morte e do
morrer, e cujo site tem como slogan o nome da instituicdo, acrescentado a frase:
"Educacédo, Assisténcia & Transformacdo Social em Tanatologia, Luto e Cuidados
Paliativos”. A psiquiatra em questdo chama-se Elizabeth Kibler-Ross:

(...) psiquiatra suica radicada nos Estados Unidos tornou-se referéncia
mundial na assisténcia a doentes terminais, ao formular o modelo de
cinco etapas vividas pelo enfermo, segundo padrbes de respostas
emocionais adaptativas, frente a noticia da proximidade da morte,
comunicada pela equipe médica. Estas etapas — negagdo, raiva,
negociagao, depressao e, por fim, aceitagdo da morte — representam uma
inovacdo na abordagem ao tema. Ao objetivar um processo de aceitagéo,
esta teoria promove uma modificagdo nas representacdes do morrer
como um fendmeno da vida humana que deve ser vivido e elaborado,
passivel de receber intervencBes de profissionais capacitados com
conhecimentos especificos (Machado; Menezes 2018, p.71)

Este grupo em questdo era coordenado por dois psicélogos e composto por

voluntérios, em sua maioria pessoas que passaram pelo processo de luto ou ligadas as
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areas da saude, coordenando grupos de apoio para pessoas enlutadas. Em um post 18
datado de 15 de novembro de 2021, o grupo compartilha o encerramento de suas
atividades via facebook. Em nota o grupo expressa sua gratiddo aos seguidores e
destaca que a vida é feita de ciclos que se encerram e se iniciam. Eles comunicam o
encerramento das atividades do grupo "Do Luto a Luta: apoio a perda gestacional e
neonatal’ com uma mistura de sentimentos, incluindo tristeza, pesar, orgulho e honra. O
grupo reconhece as conquistas ao longo de mais de 6 anos, incluindo o apoio a pessoas
gue passaram pela perda gestacional e neonatal, publicacdo de um livro coletivo,
aprovacdo de uma lei para licenca-maternidade e paternidade no estado do Rio de
Janeiro, encontros de apoio, cartilhas, campanhas fotograficas e palestras.

Desta forma o grupo “Do Luto a Luta” comega no ano de 2015 e se encerra em
2021. Assim que passei no processo seletivo do doutorado, no ano de 2019, entrei em
contato com a fundadora do grupo, mas ela ndo residia mais no Brasil, entdo me
encaminhou os contatos dos coordenadores da época, mas néo obtive retorno naquela
ocasido. Protocolei o projeto na comisséo de ética da UFRRJ, com o parecer positivo a
pesquisa. A minha intencdo era analisar as praticas médicas em uma maternidade
publica no Rio de Janeiro e no grupo de apoio ao luto materno a partir da perda neonatal
e gestacional. Queria analisar o Hospital da Mulher Mariska Ribeiro, localizado na Zona
Oeste do Rio de Janeiro, vinculado ao SUS, inaugurado em 28 de junho de 2012;
trata-se de uma unidade de saude de médio porte, e oferece servicos voltados

exclusivamente ao publico feminino.

18 Nota na pagina do grupo Do Luto & Luta, no Facebook, do dia 15 de novembro de 2021, na integra:
“Queridos seguidores(as), temos uma noticia importante para dividir com vocés. Ao longo de nossas
vidas, alguns ciclos se encerram, enquanto outros se iniciam. O encerramento de um ciclo pode trazer
diversos sentimentos e emocgdes: tristeza, pesar, dor, saudade. Mas também pode gerar alegria,
sensag&o de dever cumprido, de agradecimento, orgulho e honra. E com um misto desses sentimentos
que gostariamos de comunicar a todos o encerramento das atividades do nosso coletivo — o Grupo Do
Luto & Luta: apoio a perda gestacional e neonatal. Mas gostava de destacar que o fechamento desse
ciclo fim do nosso grupo. Ao longo de mais de 6 anos, nosso Grupo, com a participacdo de todos vocés,
teve varias conquistas. Hoje temos mais de 30 mil seguidores nas nossas redes sociais: cada um de
vocés representando um coragdo, com sua historia de dor, de perda, de luto, e também de muita luta e
de muito amor. Para cada um, com cada um e por cada um lutamos, choramos, abracamos, acolhemos,
rimos, honramos e homenageamos nossos amados filhos, ressignificamos o nosso luto. N6s ajudamos!
Conseguimos muito: publicamos um livro coletivo (Histérias de Amor na Perda gestacional e neonatal),
aprovamos uma lei para dar direito a licenca-maternidade e paternidade para servidores publicos do
estado do Rio de Janeiro que passam pela perda gestacional e neonatal, conduzimos dezenas de
encontros de apoio presenciais e virtuais, escrevemos uma cartilha colaborativa, publicamos lindas
campanhas fotogréficas, participamos de dezenas de palestras, desenvolvemos Tirinhas psicoeducativas
e compartilhamos milhares de relatos.(...)Em:
<https://www.facebook.com/cuidadocomaperdagestacionaleneonatal>. Acesso em 15/11/2021.
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Era uma instituicdo hospitalar que procurava trazer para dentro do seu cenario a
ideia da “humanizac¢ao” na realizag¢ao dos atendimentos que la ocorrem. De acordo com
o Sistema de Informacé&o de Mortalidade (SIM) da Prefeitura do Rio de Janeiro, cerca de
65% de episodios de oObitos infantis em 2017 ocorreram nesse hospital da Area de
Planejamento 01, ocupando o segundo maior lugar em ocorréncias de Obitos
infantis. O primeiro é o Hospital Municipal Albert Schweitzer, com cerca de 70%, de
acordo com o relatério do SIM, sendo que este ndo traz a ideia da ” humanizagdo” em
seu bojo'®. Mas decidi suspender o campo no ambiente hospitalar, pois nos anos de
2020 estdvamos com nuameros preocupantes de contaminacdo e mortes de Covid-19.
Apenas em setembro de 2021 pude tomar a primeira dose da vacina. E devido aos riscos
de contaminacéo e morte, decidir suspender o campo presencial no hospital em questéo.
Mas vale destacar que ja havia entrado em contato com o comité de ética no hospital
através do e-mail da instituicdo, entrei em contato via WhatsApp2® com a equipe médica
e havia solicitado o pedido de comité de ética via plataforma Brasil. Mas achei melhor

cancelar a minha solicitagéo e rever os meus caminhos metodolégicos.

2.1 - O Grupo de Luto a Luta e minhas emocdes:

Sobre grupo Do Luto a Luta, descobrir que foi agregado a fundacéo a qual citei

acima, durante conversas que tive com Raquel Menezes e Maria Luiza Heilborn durante

uma disciplina que fiz no IMS/UERJ em 2019.2, chamada “Luto nas ciéncias sociais”,

19 Nas plataformas de redes sociais do Instagram dos dois hospitais mencionados, o Hospital Mariska
destaca a palavra "humanizac&o" em suas campanhas, enquanto o Hospital Municipal Albert Schweitzer
enfatiza sua referéncia no atendimento de urgéncia e emergéncia para toda a Zona Oeste do Rio de
Janeiro, sem incluir o termo "humanizag&o" em suas postagens/propagandas.E relevante notar que o setor
de Psicologia do Hospital Mariska promove eventos voltados para a "assisténcia humanizada" em casos
de perda gestacional e dbito neonatal. Uma recente iniciativa, divulgada no Instagram, informa que nos
dias 26 e 28 de julho de 2023, a unidade Mariska Ribeiro realizou o evento "Perda Gestacional e Obito
Neonatal" em seu auditério, reunindo equipes assistenciais e administrativas. O objetivo do encontro foi
sensibilizar a equipe para uma assisténcia ainda mais humanizada e qualificada. Conduzida pela equipe
de Psicologia em parceria com a equipe multidisciplinar do hospital, a iniciativa abordou o sofrimento
psiquico causado pelo processo de luto.Lidia Farias, psicéloga da unidade com formacdo em Tanatologia,
liderou os treinamentos. O site informa que o evento contard ainda com mais um encontro , visando
alcancar todos os colaboradores plantonistas da unidade. "Este compromisso demonstra o empenho
continuo do Hospital Mariska em promover uma abordagem humanizada e sensivel diante das situagfes
dificeis relacionadas a perda gestacional e ao Obito neonatal" diz a pagina do instagram.
https://lwww.instagram.com/p/CvQQQj9xgeV/?img_index=1 acesso 20 de agosto de 2023.

20 Tive essa abertura atraves do aplicativo de mensagens , pois no mestrado ja havia aberto o dialogo
neste hospital em questao.
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antes da pandemia. Uma das orientandas da Raquel foi voluntaria dessa fundacéao, e
falou que o processo para participar do voluntariado estava aberto no site, o qual
informava sobre os projetos e o treinamento do acompanhamento com pessoas
enlutadas ou que estavam em cuidados paliativos. Fiz a inscricdo, respondi um
formuléario, fiz um memorando em que relatava o0 meu interesse e 0 meu projeto de
pesquisa de doutorado. Recebi um e-mail em janeiro de 2020 informando que fui
selecionada para entrevista coletiva para me tornar uma voluntaria e o endereco da
fundacéao.

A fundacéo localizava-se na Galeria Menescal, um prédio comercial e residencial
de classe média em Copacabana, na cidade do Rio de Janeiro. A sala da fundacgéo era
muito colorida, com um tom de lilas em destaque e muitas imagens de borboletas. Fui
recebida por uma psicologa e uma voluntaria, dando-me boas-vindas com um grande
sorriso. Durante a entrevista, havia dez pessoas se candidatando; foi feita uma roda para
saberem sobre 0 nosso interesse em relacdo ao voluntariado: eu me apresentei, falei da
minha pesquisa, e seguimos trocando em grupo.

Meu lugar de pesquisadora e de candidata a voluntaria na instituicdo nao foi
guestionada no primeiro momento, pois uma das coordenadoras do grupo também
estava fazendo o doutorado com o tema muito similar ao meu. Depois da entrevista,
iniciamos o treinamento, que durou a semana toda, o dia inteiro. Durante o intervalo era
servido um lanche na cozinha, com salgadinhos, bolos, café e agua engarrafada, pois
naquela ocasiao estdvamos passando por uma crise na qualidade da agua no Rio de
Janeiro. E foi ali, na cozinha da fundacao, que me aproximei das pessoas que estavam
no projeto e tentava entender e conhecer aqueles que estavam fazendo parte daquele
projeto. A fundacédo néo se tratava apenas de luto neonatal, mas de diversos lutos. E as
pessoas que ali se encontram, em sua maioria passavam por um processo de luto, ou
eram profissionais da saude e queriam contribuir, ou havia uma “vontade de ajudar’,
conforme algumas pessoas relataram. Tinha a presenca de fisioterapeuta, psicélogos,
médicos, administradores, pedagogos.

Durante a formacé&o desse curso de capacitagcao ao voluntariado foi mencionada
a biografia de uma psiquiatra pioneira nos cuidados paliativos e a experiéncia com a
morte dos pacientes e sua propria morte, além de palestras com pessoas voltadas ao

movimento de cuidados paliativos. Havia um pastor como palestrante, que era capelao;
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ele tratou de uma “espiritualidade laica”, que foi definida por ele como algo além de
religiosidade, que compreende a experiéncia dos individuos com o sagrado.

Este presente também um professor da Federal S&o Jodo del-Rei para falar sobre
comunidades compassivas e o projeto de construcdo de um hospice?! na Rocinha.
Lembro do cansaco por sair de madrugada de Seropédica (na Baixada Fluminense do
Rio de Janeiro) até Copacabana (Zona Sul do Rio de Janeiro), voltando s6 ao entardecer
para casa (0 trajeto dura mais ou menos trés horas, utilizando o transporte publico).

Além disso, ficava emocionalmente abalada, pois durante o treinamento era
relatado constantemente o sofrimento do outro. Ou da possibilidade das nossas
possiveis perdas. Falava-se de despedidas dificeis, de pessoas abandonadas ou muito
amadas, de histérias de pessoas que tinham questdes inacabadas.

Uma histéria em particular me causou um mal-estar: numa cena retratada por um
dos palestrantes, ele contou de “uma pessoa sendo comida por baratas”??, por falta de
condi¢cdes béasicas de subsisténcia, com infestacdo de baratas e ratos. Sao cenas
violadoras, tal como os crimes cometidos & humanidade.

Guardadas as devidas propor¢cdes dos eventos histéricos, tal cena narrada me
remeteu ao sentimento de violacdo da humanidade, como no nazismo descrito por Primo
Levi em Auschwitz. No livro “Isto € um homem?” mostra cenas com um repertério de
imagens que recorda aquilo que é atroz, para que ndo se repita na historia da

humanidade. Susan Sontag, na obra “Diante da dor do outro”, diz que:

21 purante o treinamento para o voluntariado, fui com o grupo até a comunidade da Rocinha (Rio de Janeiro)
para ver o espaco onde sera construido o hospice e conversar com as pessoas da comunidade que fazem
parte do projeto. Ele esta ligado ao projeto de uma igreja catélica da regido. O conceito hospice tem como
preceitos dos cuidados paliativos, com espacos de cuidados ao fim da vida. ver em FLORIANI, Ciro
Augusto et al. Moderno movimento hospice: fundamentos, crengas e contradicdes na busca da boa morte.
2009. Tese de Doutorado. Outra questdo que destaco De acordo com Soneghet (2020) "renascimento
da morte" nas décadas de 1960 e 1970 no ambito das teorias socioldgicas e antropolégicas, o texto
destaca fatores como o término da Segunda Guerra Mundial, avangos tecnoldgicos biomédicos e
mudancas demogréficas que reacenderam o interesse nas representacdes e experiéncias sobre a morte.
O paradigma hospitalar, fundamentado no saber biomédico, emerge como um ponto central de critica,
especialmente pelo movimento hospice.O movimento hospice, originado na década de 1960, desafia a
experiéncia de morte nos hospitais modernos, advogando por uma abordagem holistica e centrada no
paciente. Essa rejeicdo a morte medicalizada destaca a importancia da consciéncia do paciente sobre
seu estado e sua capacidade de autodeterminacdo. Elizabeth Kibler-Ross, ao explorar a autonomia do
paciente no processo de morrer, contribui de maneira significativa para os estudos contemporéneos sobre
morte e morrer (Soneghet, 2020).

22 A intencdo aqui ndo é questionar se as pessoas sao literalmente consumidas por baratas, mas sim
destacar a narrativa de uma situacdo de extrema precariedade, de esquecimento e abandono durante a
vida.
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As imagens dizem: € isto 0 que seres humanos sao capazes de fazer —
e ainda por cima voluntariamente, com entusiasmo, fazendo-se passar
por virtuosos. Nao esquecam. Isso ndo é absolutamente 0 mesmo que
pedir as pessoas que recordem um surto de maldade especialmente
monstruoso. (“Nunca esquecam.”) Talvez se atribua um valor demasiado
a memdria, e pouco valor ao pensamento. Recordar é um ato ético, tem
um valor ético em si mesmo e por si mesmo. A memoria é, de forma
dolorosa, a Unica relacdo que podemos ter com 0s mortos. Portanto a
crenca de que recordar constitui um ato ético é profunda em nossa
natureza de seres humanos, pois sabemos que vamos morrer e ficamos
de luto por aqueles que, no curso normal da vida, morrem antes de nos
— avos, pais, professores e outros amigos. Insensibilidade e amnésia
parecem andar juntas. Mas a histdria d& sinais contraditérios no tocante
ao valor de recordar, quando se trata do periodo muito mais longo que
corresponde a uma histéria coletiva (Sontag, 2003, p. 47).

Lembro de perguntar aos coordenadores da fundagéo no comeco do treinamento

0 que significavam aquelas muitas imagens de borboletas. Eles contam que é um

simbolo ligado ao movimento dos cuidados paliativos, a resisténcia ao nazismo e a

esperanca em face da existéncia diante da dor, como relatam na pagina do Facebook

da fundacao.

Elisabeth Kibler-Ross, logo depois da Segunda Guerra Mundial, foi
reconstruir varios vilarejos que haviam sido devastados, depois de
integrar um grupo internacional de voluntariado para a paz. Ao fim da
reconstrucéo da cidade de Ecurcéy, na Franga, Elisabeth vai conhecer o
campo de concentracdo de Majdanek, onde mais de 20.000 criancas
foram brutalmente assassinadas pelos alemées nazistas. Ao entrar nos
dormitérios, Elisabeth viu que as criangcas desenhavam borboletas nas
paredes dos dormitérios, usando as proprias unhas. Esta experiéncia
histérica levou o movimento hospicio a utilizar o simbolo da borboleta,
porqgue a esperanca e a ansia por libertacgdo sdo companheiras
frequentes de quem se depara com a possibilidade ou a realidade de uma
morte proxima. Nao se trata de uma visdo romantica da morte, mas de
um apelo profundo de esperanca e da ansia da alma por liberdade, ainda
gue em face da ameaca a vida. Anos depois de ter ido aos campos de
concentracdo, e ja trabalhando com criangas gravemente doentes,
Elisabeth se depara com desenhos livres das criancas, que também
usavam a imagem das borboletas, para comunicar através de uma
linguagem simbolica o seu desejo de liberdade, em face do avanco de
suas doencas. Dougy foi uma das criangas gravemente enfermas que foi
uma das mestras de Elisabeth, um dos pacientes fundacionais dela.
Depois de conhecer o trabalho de Elizabeth, ele escreve para ela uma
carta, perguntando-lhe: “O que € a vida? O que € a morte? E por que as
criangas morrem?” A resposta de Elizabeth a essa crianca se tornou
mundialmente conhecida. Elisabeth usa novamente a metafora da lagarta
e da borboleta, reunindo as licdes que aprendeu nos muitos anos
dedicados ao cuidado de criancas diante da morte, desde a sua
experiéncia tdo precoce no campo de concentracdo de Majdanek. De
tudo isso decorre a ideia poderosa de que mesmo diante de situagdes
absolutamente inevitaveis, podemos continuar sonhando com um futuro
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mais feliz, mantendo um sentido profundo, embora renovado, da palavra
esperanca. (EKR/Brasil — Pagina Do Facebook, 2020)

Pensando a pandemia de Covid-19 e sua banalizacdo, através da fala do ex-
presidente brasileiro Jair Bolsonaro, como sua frase “e dai?” ao direito a vida, ou de sua
imitacdo de cenas de pessoas sufocadas devido a Covid-19, criam angustias e
incertezas, momentos de lutos individuais e coletivos. Faz (re)pensarmos nossa atuacao
atual no campo, a nossa relagdo com a etnografia, e a nossa esperanga de um futuro
melhor.

O isolamento social (a ndo presenca fisica, devido a pandemia) foi necessario,
mas nao significa que ndo houve naquele momento, e ou que ndo héa interacdo através
do virtual. E possivel realizar uma etnografia a partir de uma analise do sensivel e
principalmente em um espago de escuta, mesmo em ambientes virtuais, tal como aponta
o antropdlogo britanico Daniel Miller (2020), quando ele descreve os caminhos
metodoldgicos para o que ele denomina de etnografia on-line. De acordo com ele é
preciso acima de tudo analisar a partir da sensibilidade, da compreensédo de como uma
populacdo em particular funciona.

Diante disso, também busquei analisar redes de apoio ao luto neonatal em grupos
virtuais, documentérios, redes sociais via instagram, facebook e videos do youtube de
pelo menos um grupo de apoio de uma regidao do Brasil durante o periodo pandémico
(2020 até o presente momento). Escolhi na regido Norte a pagina @institutoamornosso
(Instituto Amor Nosso) em Manaus/ AM. Na regido Nordeste na pagina
@institutotranformaa (Instituto Transforma(a)dor), em Recife e Garanhus- PE, na regido
Centro-Oeste @amornoceu (Projeto Amor no Céu), Grupo de apoio ao luto gestacional
e neonatal em Goiania — Go. Na regidao Sudeste Casa Manaca, Grupo de Apoio as
familias que sofreram perdas gestacional, neonatal e infantil na cidade de Uberlandia/MG
com a pagina @casa.manaca.uberlandia, e na regido Sul @ong.amadahelena (Ong
Amada Helena) em Porto Alegre & Gravatai — RS.

Além disso, analisei o site do “Luto a Luta” no Rio de Janeiro, onde tive o0 meu
primeiro contato presencial, no ano de 2019. E acompanhei as programacdes virtuais
dos grupos citados na semana de sensibilizacdo que ocorreu no més de outubro de 2021
e 2022. Além de encaminhar um questionario via google forms para os membros deste
grupo, tendo 23 respostas que irei analisar mais a frente, além do documentario “Colo
Vazio” produzido em 2022 por membras do coletivo “Luto Parental” para falar de suas

narrativas com o luto.
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2.2 Algumas reflexdes criticas sobre o método etnogréfico e a abordagem
antropoldgica e a dimenséao ética da pesquisa

No topico a seguir pretendo fazer reflexdes criticas sobre o método etnografico e
a abordagem antropoldgica e a dimensédo ética de uma pesquisa. Diante de temas
sensiveis, é preciso pensar em uma antropologia e uma etnografia que leve a memoria,
emocao, histéria e especificidade desse momento nas analises. Almejo esse percurso
em minha pesquisa e por isso parto de reflexdes de Ingold (2011), Sarti; Duarte (2013)
e Fonseca (2008), entre outros, que podem me conduzir ao lugar da antropologia e da
etnografia e o debate ético que conduz esse encontro com o outro.

Tim Ingold (2011) faz uma critica contemporanea a antropologia e a etnografia.
Diz que séo tarefas de ordens muito distintas. De acordo com ele, 0s escritores da area
de antropologia tratam as duas como potencialmente analogas. Dessa forma, alterar
antropologia por etnografia soa mais ou menos como uma obstina¢do segundo o caréter,
0 que os leva a empreender o suposto sindnimo como um dispositivo estético textual.
Dessa forma,

[...] o objetivo da Antropologia é, creio eu, o de buscar um
entendimento generoso, comparativo, ndo obstante critico, do ser
humano e do conhecimento em um mesmo mundo no qual todos nds
habitamos. O objetivo da etnografia € o de descrever as vidas das
pessoas que nao ndés mesmos, com uma precisdo e uma afiada
sensibilidade através da observacdo detalhada e da experiéncia de
primeira mao. (Ingold, 2011, p. 1)

A distin¢do da antropologia em relacdo a outras disciplinas tem a ver com a ideia
de que ela de fato ndo é um estudo “de”, mas um estudo “com” pessoas. Dessa forma,
‘imerso com eles em um meio de atividade conjunta, eles aprendem a ver coisas (ou
ouvi-las, ou tocéa-las)” (Ingold, 2011, p.15).

Em uma entrevista a revista Ponto Urbe, Ingold et al. (2012) diz que antropologia
€ uma disciplina académica, logo, € um certo oficio de pensamento. No entanto, ela
ultrapassa esse sentido, pois é de certa forma uma vocacdo ou modo de vida. O
pensamento antropoldgico consiste em tornar aquilo que é comum e normal em
guestdes; dessa maneira,

[...] a antropologia — como um modo curioso de habitar o mundo, de estar
com, caracterizado pelo “olhar de soslaio” da atitude comparativa — &
propriamente uma pratica de observacdo ancorada no didlogo
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participativo. Isto talvez pode ser caracterizado como uma
correspondéncia. Neste sentido, a observac¢ao do antropo6logo responde
a sua experiéncia de habitar. A correspondéncia pode ser mediada por
tais atividades descritivas, como a pintura e o desenho, as quais podem
ser acopladas a observacéo. Isto pode também, é claro, ser mediado pela
escrita. Mas, ao contrario da pintura e do desenho, a escrita antropoldgica
nao é uma arte da descricdo. Nos ndo a chamamos de “antropografia”, e
por uma boa razao. O antropologo escreve — bem como de fato ele pensa
e fala — para ele mesmo, para os outros e para o mundo. Esta
correspondéncia verbal encontra-se no coragdo do didlogo
antropoldgico. Ele pode ocorrer em qualquer lugar, independentemente
de quanto nés possamos pensar nés mesmos “em campo” ou fora dele.
Antropélogos, tal como eu tenho insistido, pensam, falam e escrevem no
e com o mundo. Para fazer antropologia, ndo ha que imaginar o mundo
como um campo. “O campo” é, ao invés, um termo pelo qual o etnégrafo
retrospectivamente imagina o mundo do qual ele afastou-se em funcéo
de, muito concretamente, dever descrevé-lo na sua escrita [...].
(Ingold, 2011, p. 20)

O autor diz que o seu exercicio literario ndo € tanto o de uma correspondéncia
“nao descritiva” quanto o de uma “descricdo nao correspondente”. a descricdo que
irrompe com a observagao. Assim, se alguém termina no seu “gabinete”, ndo é para
Ingold o antropdlogo, mas o etndgrafo. No alcance em que ele desloca da investigagao
para a descrigao, ele tem a precisédo de se recolocar do “campo de agao para a margem”
(INGOLD, 2011, p. 20). Logo, os etnégrafos apresentam, sobretudo por intermédio da
escrita, a forma como as pessoas em algum ambiente e tempo percebem o mundo e
como elas atuam nele. Assim, a antropologia € uma espécie de “filosofia viva”, a qual
podemos fazer gragas aos “engajamentos observacionais com o mundo e em nossas
colaboragbes e correspondéncias com seus habitantes” (Ingold, 2011, p. 22).

De acordo com Jordao (2004), com o surgimento da composicdo do saber
antropoldgico, alargou-se no periodo 1860 a 1920, ao mesmo tempo que se realizava a
expanséo colonial europeia, uma distincdo da amostra cada vez mais ampla dos solos
habitados. A emergente antropologia almejava documentar a vida e os habitos desse
“outro primitivo” no breve minuto em que o projeto expansionista ocidental o arguia ao
apagamento. No trabalho de Malinowski, no Argonautas do Pacifico Ocidental, a questao
da objetividade, “o0 autor empenha-se na tentativa de reproduzir a realidade, tal como ela
se apresenta através da pesquisa de campo” (Jordao, 2004, p. 36).

Ha alguns criticos atuais da antropologia que radicalizam nos seus
acometimentos a disciplina, amparando nela a propria desconstrucdo desse
fazer/pensar. A ciéncia ndo advém de uma edificacdo ideoldgica, de acordo com Jordéo
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(2004, p. 36); dessa forma, qualquer “informacéo objetiva do real € mera iluséo”. A
maioria da disciplina antropoldgica contemporanea norte-americana fundamenta-se em
uma desconstrucao dos trabalhos de autores classicos, criticando a escrita etnografica
e a relagdo do pesquisador com os seus pesquisados, a dos modelos do “realismo
etnografico” advindo do passado e, na redagédo do texto antropolégico, da autoridade
etnogréafica?3. No que diz respeito ao advento do desenvolvimento da pés-modernidade,
existe a influéncia dos cientistas sociais norte-americanos, principalmente pelas leituras
de filésofos franceses, como Foucault, Derrida, Lyotard, Baudrillard e Paul Ricoeur, no
gue alude a antropologia (Jordao, 2004).

E importante, portanto, reconhecer as influéncias europeias nos
antropdlogos americanos, principalmente de pensadores franceses. O
movimento pés-estruturalista francés, reconhecido como a vanguarda do
pensamento pdés-moderno, faz surgir uma nova classe de intelectuais
institucionalizados que, além de criticar a filosofia estruturalista francesa,
nasce com o desejo de decretar a crise da razdo e da ciéncia europeia,
sendo Foucault um dos grandes representantes desta linha. Difundiu-se,
entre seus contemporaneos, um forte ceticismo em relacdo a certas
categorias analiticas das ciéncias sociais e da ciéncia em geral,
resultando na relatividade do conhecimento ocidental. (Jorddo, 2004, p.
42)

O seu alvo era o de “dar voz” aos “outros” que durante anos tinham ficado
andnimos e silenciados sob a traduc¢éo dos antropélogos. Uma das criticas centrais nesta
analise serd, portanto, a do eurocentrismo do passado etnografico.

Johannes Fabian (2006), em entrevista a revista Mana, fala sobre as contestacdes
tedricas e epistemologicas das limitacdes e possibilidades do fazer antropol6gico. Ao
discorrer sobre o assunto no livro Time and the other (2006), realiza um argumento
sobre as incoeréncias na ciéncia. A antropologia estd baseada na etnografia, na
investigagcdo empirica.

(...) a investigacdo empirica fundamenta-se, de modo crucial, ndo
somente em observacdo e coleta de dados, mas em interagdo
comunicativa, e esta Ultima sé é possivel com base no compartilhamento
do tempo. Pois bem, essa é uma condi¢cdo que, na ocasido, eu ja nao
designei de intersubjetividade, criando para ela uma nova palavra:
coetaneidade [coevalness]. Na época, a palavra ndo constava do
dicionario, mas o adjetivo coetaneo [coeval], sim, e eu o escolhi para
evitar palavras como “contemporéneo”, que nao era bastante forte, e
“sincroénico” — por demais restrito. A pesquisa empirica em etnografia
ndo € apenas uma questdo de sincronia, € uma questdo de
coetaneidade. N6s reconhecemos isto, nds temos de reconhecé-lo na

23 \er também CLIFFORD, James. Sobre a autoridade etnogréfica: antropologia e literatura
no século XX. Rio de Janeiro, Editora UFRJ, 2002.
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pratica, mesmo que ndo o facamos teoricamente. Nao haveria uma
prética etnogréfica se ndo houvesse tal compartilhamento do tempo. Nos
vemos e escrevemos. Representamos. Construimos um discurso. O
objetivo de Time and the other era mostrar que, ao registrar por escrito
0S grupos que estudamos, nds sistematicamente negamos sua
coetaneidade. Entdo, falamos sobre eles usando categorias que
envolvem distanciamento temporal, colocando o autor do discurso num
tempo diferente daqueles sobre os quais escreve. Isso € evidente em
termos como “primitivo”, mas também esta presente em termos como

” LI T]

“‘camponés”, “tribos”, “subdesenvolvido” e assim por diante. Tudo o que
digo em Time and the other é que devemos fazer algo a respeito dessa
contradicdo. Se néo fizermos, a antropologia ndo podera sobreviver —
porque um dos fatores que tornaram possivel a sobrevivéncia da
antropologia no passado foi uma constelagdo politica basicamente
colonial, uma feigdo imperial do mundo. Uma pessoa podia estar muito
engajada como antropdlogo, poderia advogar pela causa dos povos
primitivos, e assim por diante, mas a constelacdo epistemoldgica era tal
gue o discurso resultante acabava permanecendo imperial (...). (Fabian,
2006, p.512).

Existe essa critica do passado etnogréfico, colonial, etnocéntrico e imperialista; a
ideia de que o etnégrafo voltava para o teclado do seu computador e, nesse espaco da
escrita, desapareceriam as estruturas politicas, o que deixava os “nativos” em um espaco
completamente apolitico, atemporal (Fabian, 2006, p.510). Todas essas sdo questbes
éticas que me levam a pensar o meu lugar no campo e a pesquisa que toca uma
dimenséo de dor e as relacdes do mundo do sensivel.

Ao fazer a pesquisa etnografica com uma reflexdo antropolégica, colocamos em
xeque as objetividades e subjetividades. E um jogo dialético, em que ora observamos,
ora somos observados. De acordo com Devereux (2003),diz que sempre existe um
"observador" para si mesmo e um "observado" para o outro, que compdem uma
interacdo observacional. Essa observagdo, no entanto, é uma construcao/ficcao
convencional. Durante nossas etnografias, naturalmente geramos contratransferéncias,
ou seja, distor¢gbes que ocorrem em nossa percepgao. Ao conviver com o outro, também
construimos nossa proépria identidade. Dessa forma, podemos refletir sobre como a
angustia, os afetos e desafetos desempenham um papel na producao de conhecimento
dentro de nossas analises

Quanto ao meu papel de voluntaria e pesquisadora neste contexto, gostaria de
compartilhar minha experiéncia. Na fundagcdo em que trabalhei como voluntaria,
participei do acompanhamento de grupos de apoio para pessoas enlutadas, a partir
de supervisbes coletivas dos coordenadores. Esses grupos abrangiam diversas

formas de luto, como o luto LGBT+, luto de vilvas, luto neonatal e gestacional, luto
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devido a suicidio, luto resultante de perdas causadas por acidentes de transito e
muitos outros tipos. Os voluntarios desempenharam um papel reflexivo, aqueles que
passaram pela experiéncia do luto oferecia uma perspectiva em primeira mao sobre o
luto. Em 2020, a dinamica da fundacéo passou por uma reconfiguracdo, agora em
formato virtual, com a entrada de novas pessoas ha organizacdo. A fundacao tinha
filiacdo internacional e presenca em varias partes do mundo.

Durante algumas reunides entre os gestores brasileiros, foi decidido que cada
pessoa poderia desempenhar apenas uma atividade como voluntaria na fundacéo. Fui
convidada para fazer parte de uma comissédo para discutir o luto neonatal e
gestacional com a Secretaria de Saude do Rio de Janeiro. Aceitei 0 convite
imediatamente, explicando ao novo coordenador dos voluntarios que meu interesse
estava intimamente ligado a minha pesquisa sobre perda neonatal e gestacional. No
entanto, antes de propor qualquer acéao de politicas publicas, eu entendi a importancia
de ouvir atentamente as pessoas que passaram por experiéncias de luto neonatal. O
didlogo com essas pessoas € fundamental para embasar qualquer acdo nessa area.

Antes de receber o convite, eu estava envolvida em um grupo virtual no
WhatsApp chamado 'Do Luto & Luta'. Nesse grupo, estdvamos trabalhando na
producdo de uma cartilha externa para pais enlutados, que incluia informacdes sobre
diferentes tipos de partos, rituais de despedida, a criacdo de caixas de recordacdes,
orientacdo sobre o funeral, patologias, como trombose e os efeitos na gravidez entre
outros aspectos relacionados ao luto neonatal e gestacional.

Quando o novo coordenador descobriu que minha pesquisa de doutorado
abordou o tema do luto neonatal e gestacional, ele expressou preocupag¢éo com minha
participacdo no grupo da cartilha. Ele argumentou que eu passaria a ocupar um novo
papel, ndo mais como voluntaria que contribuiu para a construcdo coletiva do
documento, mas como uma pesquisadora. Como resultado, fui excluida do grupo do
WhatsApp que estava elaborando a cartilha.

A preocupacdo e as suspeitas desse interlocutor estavam relacionadas a
possibilidade de que minha condi¢cdo de pesquisadora, em suas palavras, poderia se
tornar uma forma de "observacdo de macaquinhos"?4, como se as pessoas fossem

objetos de estudo em vez de individuos ativos. Isso levantou questbes sobre as

24 Aqui trata-se de uma conversa que tive com ele sobre o lugar da antropologia nas pesquisas.
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dimensdes éticas da pesquisa. Este episddio é relevante porque a antropologia tem
um histérico de praticas colonizadoras, imperialistas e etnocéntricas, conforme
relatado anteriormente. Portanto, € crucial abordar o debate que esse interlocutor
trouxe a tona.

Isso nos leva a responsabilidade que carregamos em nossas pesquisas,
Nnossos compromissos politicos e nossas escolhas quando lidamos com a vida das
pessoas, especialmente em contextos que envolvem assuntos sensiveis. O
desconforto que experimentei me fez dar um passo atras e explicar nosso
compromisso com a ética, incluindo a necessidade de consentimento informado, o
respeito pelas histérias das pessoas e a observancia dos principios do comité de ética.
Também enfatizei que minha pesquisa n&o era “sobre” as pessoas envolvidas, mas
sim “com” elas. Essa ndo € apenas uma questdo gramatical, mas uma tentativa
sincera de praticar uma antropologia comprometida com o respeito e a colaboracéo
em relacdo as vidas que estudamos, que estamos imersos e que somos atravessadas.

Apos a reflexdo sobre os limites da pesquisa antropoldgica, mantive minha
participacdo nas reunifes online, porém, houve mudancas significativas na gestao
desses encontros. A fundacao, por razdes legais internas, acabou se dissolvendo, o
gue resultou na descontinuacdo da mobilizacdo dos voluntarios. Em 2021, passei a
colaborar com organiza¢Ges independentes operando virtualmente, oferecendo meu
apoio em qualquer capacidade necessaria para 0 grupo.

Nesse ponto, meu vinculo com a fundacéo ja tinha se dissipado, e algumas das
pessoas que coordenavam 0s grupos haviam se envolvido em outros coletivos
autbnomos. No entanto, persisti no meu envolvimento com o grupo e, eventualmente,
estabeleci uma colaboracdo cooperativa para o grupo de perda neonatal e
gestacional. Essa parceria envolveu mais trés voluntarias de projetos semelhantes,
mas agora sob um novo nome de projeto e com a inclusdo de outros voluntarios
envolvidos em iniciativas relacionadas a cuidados paliativos.

Nossa equipe coletivamente coordenou trés grupos distintos, totalizando seis
encontros virtuais. Iniciamos cada grupo com uma reunido onde as participantes
compartilharam suas experiéncias pessoais, discutindo quem sdo no contexto do
processo de luto e expressando seus sentimentos. Posteriormente, focamos a discussao
nas estratégias individuais para lidar com o luto, explorando como poderiamos nos

apoiar uns aos outros com base nessas experiéncias pessoais. Uma parte desse
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processo é a pratica da escuta, pois compreender e compartilhar esses sentimentos
envolve uma mescla de emocgdes, lagrimas e siléncios. Em seguida, conduzimos
dindmicas em grupo, que podem incluir a criacdo de acdes coletivas, poesias, musicas
ou qualquer outra forma de expressao que contribua para a constru¢do de uma memaoria
afetiva da jornada compartilhada.

Nesse contexto, sobre uma producéo de ética, os comités de ética em pesquisa
sdo fundamentais, pois sédo criados para "defender os interesses dos sujeitos da
pesquisa em sua integridade e dignidade, contribuindo para o desenvolvimento da
pesquisa dentro de padrdes éticos” (Normas e Diretrizes Regulamentadoras da Pesquisa
Envolvendo Seres Humanos — CNS, Res. 466/12 e Res. 510/16), protegendo assim as
vidas vulneraveis.

De acordo com Diniz et al. (2008), a producdo da sistematizacdo da ética em
pesquisa teve como marco os debates oriundos das experimentacfes meédicas com
seres humanos durante o nazismo. Foi necessario expor as mazelas da guerra e
protocolar formas de garantia de conduta ndo violadora com seres humanos. Esse
debate se deu principalmente na area médica, no entanto, pensar em outras areas de
conhecimento fez com que houvesse cada vez mais complexidades nessas relagdes.

Como exemplo, trago o livro Antropologia e ética: desafios para a
regulamentagdo?®, organizado por Cynthia Sarti e Luiz Fernando Duarte?® e publicado
em 2013. A colecdo € consequéncia de inumeras discussdes produzidas pela
Associacao Brasileira de Antropologia (ABA) no que tange a producao da especificacao,
da complexidade e dos dilemas do fazer antropoldgico.

O livro faz um debate sobre ética ao ponderar problemas que emergiram em
situacdes que os autores vivenciaram em suas pesquisas etnograficas e retrata pontos
cuja contestacao é significativa. E diz que ndo devemos meramente “fechar os olhos”
para o debate da regulamentacdo da ética em pesquisa voltado para Ciéncias Sociais e

Humanas. Por exemplo, é inadequado e constrangedor pedir aos entrevistados para ler

25 O livro conta juntamente com cinco artigos dos/as pesquisadores/as: Schuch, Beltrdo, Victora, Cardoso
e Tello.

26 O professor Duarte coordenou o GT de Etica em Pesquisa do Férum das Associacdes de Ciéncias
Humanas, Sociais e Sociais Aplicadas (FACHSSA). E em abril desse ano (2016), apés trés anos de
discussoes, conseguiu algumas mudancas na minutas da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisas
(Conep),mas ainda apontando alguns retrocessos nesse processos devido a resisténcia da Comisséo. Ver
em ABRASCO. Aprovada a resolucdo sobre ética em pesquisa nas Ciéncias Humanas e
Sociais. Disponivel em: <https://www.abrasco.org.br/site/2016/04/aprovada-a-resolucao-sobre-etica-em-
pesquisa-nas-chs/>. Acesso em: 01 ago. 2019.
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e assinar o “termo de esclarecimento e livre consentimento” (pois tem a necessidade da
leitura do documento e assinatura dos pesquisados). Isso se torna um problema, por
exemplo, quando se pesquisa populac¢des de lingua que ndo tem escrita ou séo iletradas,
ou em casos que submergem as infracées de regras instituidas ou praticas estimadas
como criminosas. Ou quaisquer situacoes inesperadas do campo que ndo podem ser
predefinidas.

Faz necesséria a regulamentacdo de um cddigo de ética, sem cair em certo
reducionismo técnico-cientifico nos projetos de pesquisas de carater etnografico que néo
tém os mesmos critérios da area biomédica que foram produzidos pela Comisséo
Nacional de Etica de Pesquisa (Conep) e pelos Comités de Etica em Pesquisa (CEPS).
Visto que a regulamentacédo do cddigo de ética de pesquisa vigente no Brasil é baseada
na Resolucdo n° 196/96 do Conselho Nacional de Saude, vinculado ao Ministério da
Saude. Esta é obrigatéria para todas as areas de conhecimento junto as instituicbes de
Ensino Superior e de pesquisa do pais (Sarti; Duarte, 2013).

Oliveira (2004) faz uma critica a Resolucdo n° 196, ao denomina-la uma forma de
“areacentrismo” ou “biocentrismo” sobre aparigdo da ética, tendo consequéncias
normativas, na medida em que inflige a visdo local da biomédica sobre a ética no
exercicio da pesquisa de forma a universaliza-la. O que ele conceitua como
“areacentrismo” é a distingao de pesquisas “em” seres humanos, como no caso da area
biomédica, e pesquisas “com” seres humanos, que caracterizaria a situacdo da
antropologia.

A primeira opcdo da ideia de que esses seres humanos sdo colocados na
condigao de “cobaias” como um objeto de intervengdo, ao passo que a pesquisa “com”

seres humanos traz a tona o papel de ator como um (sendo esse) sujeito de interlocucao.

(...) tratar pesquisas com seres humanos como se fossem em pesquisas
em seres humanos representa uma tentativa de colonizacdo da
antropologia ou das humanidades pelo areacentrismo biomédico, o qual,
como indiquei ha pouco, tem implicacdes ndo sé cognitivas mas também
normativas. Neste sentido, me parece que os problemas de ordem ético-
moral do antropélogo estariam mais presentes ndo apenas ho momento
da definicdo de sua identidade de pesquisador — ha medida em que nédo
seria possivel justificar uma identidade disfarcada —, mas também num
segundo momento, quando o pesquisador tem que se preocupar com a
divulgacao ou com a repercusséao dos resultados. (Oliveira, 2004, p. 38)
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Oliveira (2004) refutou outra questdo pertinente ao debate, que é a questdo da
divulgacdo e reverberacdo da pesquisa. Claudia Fonseca (2008) levanta questdes
conexas no que tange a aspectos éticos, no dilema envolvendo o uso ou ndo do
anonimato no texto etnografico. Ela tece a argumentacéo a partir das indagacdes sobre
0 que constitui a etnografia e das distincbes das obras classicas de Malinowski e com
pesquisas atuais, ao ponto que podem ser andalise das nossas pesquisas desde o0s
“vasectomizados, ou vendedores de picolés que passam na esquina de nossa casa’
(Fonseca, 2008, p. 49). Ela diz que:

(...) a nocédo de etnografia, associada ao emblematico trabalho de
Malinowski nas Ilhas Trobriandesas, deve ser constantemente
ressignificada para se ajustar a novos contextos. Ainda na época colonial,
quando o modelo das ciéncias naturais dominava 0 campo, poucos
etnografos questionavam as mudltiplas dimensdes do jogo de poder
envolvido na relacao do pesquisador branco com “nativos” — espécimes
humanos do outro lado do mundo. Nos dias de hoje, nossos nativos —
que morem perto ou longe — sdo vistos como contemporaneos,
interlocutores de dialogo. (Fonseca, 2008, p. 41)

Fonseca levanta uma questao intrigante ao discutir o uso de nomes ficticios para
preservar a identidade dos pesquisados. Ela argumenta que, mesmo quando os dados
sdo de dominio publico, 0 anonimato ndo é meramente uma questdo de "respeito”. Ha
uma negociacao implicita com os informantes, e 0 uso de pseuddnimos pode sugerir que
eles tém algo a esconder. A dissimulacdo dos nomes pode criar a mesma impressao
associada a rostos borrados em fotos de jovens infratores (Fonseca, 2008, p. 42).

Fonseca destaca situacdes etnograficas em que a escolha de manter os homes
reais dos informantes implicava implicitamente que eram "cidadaos honestos", enquanto
pesquisas que adotaram nomes ficticios eram percebidas como relacionadas a
"bandidos”. Essa abordagem, alerta ela, pode inadvertidamente gerar uma politica
discriminatoria, reforcando esteredtipos que a pesquisa pretende questionar. No entanto,
Fonseca ressalta que a escolha de pseudbnimos € uma maneira de reconhecer a
impossibilidade de atingir um "realismo total" na escrita etnografica, alinhando-se com o
conceito de Geertz de que é a realidade das vidas descritas que confere significado a
empreitada académica (Fonseca, 2008, p. 49).

Em consonancia com o método etnografico, Fonseca destaca a necessidade de
transcender a dicotomia eu-outro, exoético-familiar, destacando a importancia da
mediacdo do antropologo. Tornquist (2003) complementa essa perspectiva,
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argumentando que, ao estudar vizinhos e pares em vez de tribos distantes, os etnografos
se tornam viajantes perpétuos, enfrentando o desafio de construir a alteridade em
lugares onde ndo é explicita. Isso coloca em questdo questdes de subjetividade,
reciprocidade e ética nas empreitadas académicas (Tornquist, 2003).

De acordo com Daniel Miller (2020), o periodo da pandemia se destacou como
algo atipico, envolvendo questbes sensiveis como ansiedade e depressao,
principalmente tratando de temas como o luto. Ser ético, nesse contexto, implica em
assegurar que as interacbes sejam sensiveis a essas questbes, demonstrando
disponibilidade para ouvir e mostrando genuino interesse pelo que as pessoas
compartilham. A contribuicao principal de um etndgrafo a populacao estudada reside na
habilidade de compreender como ela funciona, proporcionando para que as pessoas
expressem e compreendam suas (e nossas) proprias emocdes e sentidos.

O método etnografico, conforme Miller (2020), é fundamentado na sensibilidade a
dindmica especifica da populacdo estudada. Ao interagir online, seja por meio do
Instagram, WhatsApp ou outras plataformas, a participacdo do etnografo no
engajamento da comunidade ocorre de forma espontanea, adaptando-se ao modo como
as interacdes se desenvolvem nesse contexto virtual.

Ao abordar as preocupacdes éticas, Miller (2020) destaca a importancia de ir além
da ética burocratica, como formularios de consentimento e comités de ética, enfatizando
a necessidade de sensibilidade do antropélogo em relacdo a situacdo de pesquisa. A
ética, segundo ele, vai além de procedimentos formais, envolvendo a compreensao da
populacdo, suas concepcdes de privacidade e preocupacdes especificas. Em meio a
pandemia, Miller ressalta a relevancia de conduzir pesquisas online, adaptando-se as
narrativas publicas virtualmente produzidas devido a crise pandémica enfrentada
outrora. Embora haja uma abundéancia de trabalhos sobre o tema, estas reflexdes visam
problematizar, e ndo esgotar, as questdbes metodoldgicas de pesquisa. O objetivo é
incorporar essas reflexdes nas analises etnograficas, contribuindo para um
entendimento mais aprofundado e sensivel das complexidades inerentes ao processo
de pesquisa.

A seguir vou trazer as narrativas das mulheres nos grupos de apoio ao luto

neonatal e gestacional a partir de plataformas virtuais.
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CAPITULO Il
RELATOS ETNOGRAFICOS:
As narrativas das mulheres e familiares que vivenciaram a perda do
filho esperado: a partir do universo virtual

No terceiro capitulo, apresento os desdobramentos da minha pesquisa
etnografica realizada no ambiente virtual. Analisei um documentario produzido por
membros do grupo "Luto Parental” em Brasilia, realizado em 2022. Conforme informado
na introducdo do trabalho, a minha intencdo era analisar in loco na maternidade e
espacos de salude como os profissionais da saulde lidavam com o tema. Mas devido a
pandemia, me atentei aos espacos virtuais e participei de algumas lives sobre 0 assunto
de luto neonatal e gestacional que foram partilhados nas redes sociais dos grupos que
irei descrever mais adiante. Para a coleta de dados dos grupos de apoio, elaborei e
enviei um questionario online (ver em apéndice) para grupos de apoio em diversas
regides do Brasil, utilizando a plataforma Instagram. Além disso, fui acompanhando as
repostagens e anuncios que os grupos escolhidos compartilhavam em suas redes
sociais.

Piza (2012) diz que o Instagram é uma plataforma virtual de midia social langada
em outubro de 2010 e adquirida pelo Facebook em 2012, dessa forma proporcionou o
cenario propicio para a condugdo desta investigacdo, considerando o contexto
pandémico. Além de ser um espaco onde os/as usuarios/as compartilham fotos e videos
com seus seguidores, a plataforma oferece recursos gratuitos, como Stories (conteudo
gue desaparece apos 24 horas) e Reels (para videos mais longos ou curtos), estatisticas
de seguidores e publicacdes. A dindmica da plataforma permite aos usuérios aplicar
filtros as suas imagens, adicionar legendas, marcar locais geograficos e utilizar hashtags,
contribuindo para ampliar a visibilidade de suas postagens. O Instagram € uma
plataforma de interagdo social, e uma ferramenta para divulgacdo de conteudos e
engajamento por parte de individuos, coletivos, empresas e criadores de conteudo. Essa
presenca online se traduz na capacidade de interagir com seguidores e compartilhar
momentos tanto da vida pessoal quanto publica ou politica, a partir de suas narrativas e

interacodes.
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Iniciei meu acompanhamento dos grupos online escolhendo um de cada regido
do Brasil. Meu primeiro contato foi por meio de mensagens nas redes sociais, onde me
apresentei e informei sobre a tese realizada por mim, discente da Universidade Federal
Rural do Rio de Janeiro. Tratei de apresentar como uma pesquisa de carater académico
que contribuira para a pesquisa de Doutorado do Programa de PoOs-Graduacdo em
Ciéncias Sociais da UFRRJ. O objetivo € compreender como 0s grupos de apoio
funcionam e como o luto neonatal e gestacional é vivenciado, tanto por profissionais da
salude quanto por coordenadores/as de grupos e familiares. Posteriormente, mencionei
que se tratava de um estudo cientifico e enviei o link do questionario via Google Forms
para realizacéo das entrevistas. Obtive 23 respostas que vou trabalhar mais adiante?”.

Ressaltei que a participacdo na pesquisa envolve alguns riscos, como possiveis
constrangimentos ou desconfortos emocionais. Deixei claro que, caso uma pessoa néao
se sentisse confortavel, tinha todo o direito de optar por ndo responder. Além disso,
destaquei que a participacdo é voluntaria e ndo ha compensacao financeira prevista para
os participantes. Informei que o trabalho foi aprovado pela Comissdo de Etica de
Pesquisa do CEP UFRRJ, sob o numero do processo 23083.009318/2019-05. As
coordenadoras das paginas responderam de forma positiva, afirmando que

compartilhariam a pesquisa com os/as membros/as dos grupos.

Os grupos que participaram da pesquisa do questionario online foram:

e Regido Norte: Instituto Amor Nosso em Manaus, AM, cuja pagina do Instagram &
@institutoamornosso.

e Regido Nordeste: Instituto Transforma(a)dor, localizado em Recife e Garanhuns,
PE, com a péagina do Instagram @institutotranformaa.

e Regido Centro-Oeste: Projeto Amor no Céu Grupo de apoio ao luto gestacional e
neonatal em Goiania, GO, cuja pagina do Instagram € @amornoceu.

e Regido Sudeste: Casa Manaca, um grupo de apoio as familias que enfrentam
perdas gestacionais, neonatais e infantis em Uberlandia, MG, com a pagina do

Instagram @casa.manaca.uberlandia.

27 percebi que nas respostas dos grupos aparecem outros grupos ndo mencionados, acredito que o google
forms foi circulado de forma espontanea nas redes sociais das membras. Decidi incorpora-las nas nossas
andlises.
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e Regido Sul: Ong Amada Helena em Porto Alegre e Gravatai, RS, com a pagina

do Instagram @ong.amadahelena.

A andlise dos dados inclui a observacédo do site "Luto a Luta"?8, que apresenta
uma campanha para o Dia das Méaes e uma exposic¢ao de fotos do grupo do "Luto a Luta"
com o objetivo de sensibilizar as familias enlutadas. Além disso, realizei uma analise do
documentario “Colo Vazio”, produzido no final de 2022 pela produtora cultural Adriana
Souza, uma mae enlutada, em colaboracdo com outras cinco maes que também
compartilham suas experiéncias no documentéario. Essas mées sdo Fabi Lima, Estrela
Straus, Andressa dos Santos, Renata Gibelli e Mina Isotani. O documentéario também
conta com a participacdo de psicologas e uma doula: Damiana Angrimari, Bruna
Martinato, Karin Godoy e Mari Muradas, todas elas envolvidas em grupos de apoio ao
luto neonatal. O documentério tem uma duracéo de 1 hora e 18 minutos, e a maioria das
cenas foi gravada em um palco de teatro, onde as mulheres se reinem em circulo para
compartilhar suas histérias de perda, ressignificados e ajuda muatua. O video esta
disponivel gratuitamente no canal do YouTube?® do Instituto de Luto Parental,
proporcionando um acesso aberto a essa narrativa compartilhada.

O Instituto de Luto Parental, de acordo com o seu site oficial, € uma “Organizagao
Sem Fins Lucrativos fundada em 2019 por um coletivo de mulheres que se relacionavam
com o LUTO, seja por experiéncias proprias ou por meio do acolhimento de outras
pessoas.”. Como dito ainda na introdugdo, todas as entrevistas coletadas via Google
Forms durante a pesquisa foram autorizadas e para as falas aqui registradas foram
utilizadas por meio de debates publicos, através de plataformas virtuais e publicamente
exibidas®°. Para andlise do documentario foi transcrito todas as falas na integra, e depois
foi construida categorias analiticas género/ maternidade, dor/sofrimento, Iuto/
temporalidade, violéncia obstétrica/parto e colocada em um quadro para posterior

analise (ver apéndice). Para denotar as categorias nativas, empreguei as aspas,

28 Quando trabalho de tese ainda era um projeto de acdo, ndo havia o cenério a pandemia. E portanto,
havia pensando em contemplar apenas o grupo de Luto a Luta. Depois desse evento critico que ampliei o
olhar para outros grupos.
29 O YouTube é uma plataforma de compartiihamento de videos online. Langado em fevereiro de 2005,
0 YouTube permite que 0s usudrios usem, assistam, compartilhem e comentem em videos.
30 E dispensavel o TLCE e apreciacdo do Comité de Etica CEP/Conep em Pesquisa que utilize
informacdes de dominio publico previsto na Resolugdo CNS No 510 07 de abril de 2016, no Oficio
Circular.No 17 de 2022 e no artigo 26 da Resolucdo CNS No 674/2022 Disponivel em BRASIL Oficio
Circular n® No 12/2023/CONEP/SECNS/DGIP/SE/MS, de 2023. . Brasilia, 27 jul. 2023.
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engquanto para as analiticas, recorri ao uso do italico. Seguindo as diretrizes da ABNT,

também apliquei o italico a palavras estrangeiras.

3.1 O Documentario Colo Vazio:

O documentario é apresentado como uma obra sensivel destinada a narrar a
historias das “vidas breves” dos filhos de seis mulheres, cada uma compartilhando suas
memorias por meio de fotografias, cartas, muasicas, lagrimas e sorrisos. Essas historias
entrelacadas as experiéncias vividas, proporcionando uma visdo sobre a complexidade
da maternidade e as nuances das emoc¢bes que acompanham a perda de um “filho”,
suas expectativas, suas projecdes sobre o projeto parental. O documentario € dirigido
por Adriana Souza, mae de Clarice, que partiu com 15 dias de vida. O documentario tem
a duracao de 1 hora e 18 minutos e a foto de perfil tem uma folha seca com o bordado

escrito “colo vazio”, conforme visto nas figuras 2 e 3.

Figura 2 — Cenario do documentario

um documentirio sensivel que pretende oternizar a brove vida dos
nossos filhes o Hihas para além das marces que delxaram om nds, mies,

Fonte: https://www.youtube.com/watch?app=desktop&v=wUm29TIUhiO acesso 10/12/2023
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Figura 3 — Folha bordada — Colo Vazio

Fonte: https://www.youtube.com/watch?app=desktop&v=wUm29TIUhiO . Acesso em 10/12/2023.

3.2 Género e Maternidade

Andressa dos Santos, “méae”™! de Luiz, inicia sua narrativa no documentario, de
forma provocativa, questionando os ideais tradicionais da maternidade e expondo a sua
conexdo com os sistemas de opressdo que afetam as mulheres em sociedades
heteronormativas (Piscitelli, 1998; Ortner 1979; Scavone 2001; Butler 2003 ). Para ela,

31 A aspas € para indicar que a categoria mae aqui € uma categoria nativa.
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a “maternidade” ndo era apenas uma questao de livre escolha, mas sim uma experiéncia

permeada por pressdes sociais e expectativas arraigadas. Ela conta que

N&o sabia se queria ser mde ou se me sentia cobrada se era uma
opressdao social, eu ndo sabia e eu passei muito tempo lendo, pensando
fazendo terapia até chegar um momento que eu percebi que sim que eu
tinha uma vontade (...) eu sempre problematizei muito essa questdo da
maternidade para mim essa coisa de ser mae sempre foi algo a se pensar
guando a gente t& num relacionamento heteronormativo essa cobranca
vem muito forte né: “vai ter filho quando? Quantos filhos?” , “vocé ta
ficando velha” e eu ndo sabia se eu queria ser mae ou se eu me sentia
cobrada se era uma opresséao social (Santos apud Colo Vazio, 2021).

De acordo com Figueira (2021), a maternidade se destaca como um elemento
central na construcdo da identidade feminina nas representacdes sociais, enquanto a
gramatica dos papéis sexuais insinua a "naturalidade" ou "obviedade" da vocacgéo
materna. Nessa Otica, de acordo com a autora, aquelas que enfrentam dificuldades para
conceber a maternidade parecem desafiar as normas de género e a estrutura social
estabelecida. O imaginario relacionado ao luto no periodo da gestacdo e do periodo
neonatal reconfigura a nocdo de pertencimento por meio de estratégias elaborativas
frente a morte (Figueira, 2021). As identidades parentais, de acordo com Figueira (2021),
sdo objeto de uma reinterpretacdo significativa durante a convivéncia com o "filho",
refletindo-se na constru¢cdo de memdarias, na atribuicdo de nomes e no reconhecimento
publico da maternidade.

Estrela Straus, que aparece no documentario com uma camiseta que traz a frase
"A revolucdo € materna e feminista", destaca a intersecdo dos movimentos sociais e
identitarios do feminismo e da maternidade como narrativas que trazem para a
construcdo de sua propria identidade. Ela conta que sua jornada na “maternidade”
comecou quando percebeu que sua menstruacao estava atrasada. Ela realizou um teste
de gravidez, cujo resultado positivo indicava que estava gravida. Foi nesse momento que
ela se identificou como “mé&e” de um ser que carinhosamente chamava de "alminha, seja
menino ou menina".

Nesse ponto da narrativa, Estrela fala como sua vida passou a girar em torno da
“‘maternidade” e da chegada de sua “filha”. Para garantir uma rede de apoio sélida, ela
mudou-se para a proximidade de seus familiares e trocou de emprego e de estado. Ela
destaca que aos 40 anos de idade, ela engravidou sem a necessidade de recorrer a
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fertilizacdo in vitro. No momento do ultrassom, uma emocionante descoberta de que

estava esperando uma menina a fez chorar de felicidade. A chegada da noticia da vinda

by

da “filha” trouxe um profundo senso de pertencimento e legitimidade a sua propria
existéncia, uma experiéncia que esteve intimamente ligada a perda de sua mae na

infancia.

Passei 0 meu primeiro dia das maes com ela no meu ventre. Minha mae
faleceu quando era crianca e seria entdo o meu primeiro dia das maes
como mae. Tirei uma foto do ultrassom, o meu pai colocou no porta
retrato. Para mim foi o reconhecimento de sua existéncia, ela como filha
e eu como mae. Foi assim um reconhecimento uma legitimidade da
existéncia dela, e forma de honrar a minha filha, a minha maternidade
(Straus apud Colo Vazio, 2021).

Andressa, que é professora, acredita que reconheceu 0 sentimento de
“‘maternidade” apds uma validagao publica. O “filno” que esperava durante sua gestagéo
enfrentou um diagndstico de cardiopatia grave. Posteriormente, ela veio a sofrer a perda
gestacional, e entdo retornou ao seu papel como professora. Durante suas primeiras
aulas de volta, os estudantes expressaram suas condoléncias, dizendo coisas como
"sinto muito pela morte do seu filho". Esse foi o primeiro momento em que ela sentiu uma
validacéo de sua existéncia como “mae”.

Andressa inicialmente nao se identificou completamente com a ideia de ser “mae”
e com o conceito de “maternidade”. No entanto, ela mudou quando uma nova turma
comecou o periodo letivo e ela pdde partilhar a sua histéria durante uma apresentacao

aos novos alunos.

O tempo passou, o tempo foi passando e chegaram estudantes novos na
escola, e a gente como mulher, acho que € uma das perguntas que as
mulheres adultas mais tém que responder: € vocé tem filhos? E no inicio
desse ano chegaram pessoas novas na escola e elas diziam a professora
” Vocé tem filhos? “ndo” “Professora vocé é mae? “ndo “. Eu nao
conseguia falar, até que um dia eu estava ali na frente e uma senhora
falou a professora “Vocé tem filhos?” Ai eu respirei fundo eu falei assim
“tenho, o nome dele é Luiz” Ele viveu muito pouco, mas hoje ele ta aqui
no meu coracdo. E ai eles ficaram em siléncio, essa senhora olhou para
mim e falou assim : “mas € isso que importa professora .0 que importa é
0 coracdo” e a partir desse dia eu consegui sempre responder que sim,
gue eu sou mée . que eu tenho um filho, que o nome dele € Luiz ,e que
ele € um bebé breve.
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A atribuicio de um nome a maternidade, a identificacdo pessoal, o
reconhecimento publico sdo elementos que proporcionam um sentido de pertencimento
e identidade. Este contexto ecoa as analises de Mclntyre et al. (2022), que, ao estudar
as mulheres na Catalunha, destacam que diante da auséncia de reconhecimento publico,
os grupos femininos analisados buscam estratégias para personificar a entidade que
estdo gestando e reivindicar o papel de "mé&e", mesmo quando nao tém outros "filhos"
vivos. Esses "filhos" podem ser concebidos na presenca coletiva de outras mulheres que
compartilharam experiéncias semelhantes.

As categorias identificadas entre as mulheres analisadas revelam a complexidade
na compreensdo das experiéncias parentais, alinhadas a ideia de que o "pessoal é
politico". Essas narrativas trazem a tona dimensdes publicas que iluminam os aspectos
pessoais de seus processos de luto. Esse modo de encarar a parentalidade destaca a
intersecao entre o privado e o publico, onde as experiéncias individuais sdo enraizadas
em contextos mais amplos, reforcando a ideia de que as questdes pessoais possuem

implicacdes politicas.

3.3 Sofrimento /dor

"Ainda sinto a dor da ceséarea, o leite continua a sair, e ndo ha um bebé no
quartinho com tudo pronto e roupinhas lavadas. Ao chegar em casa, essa auséncia, esse
vazio..." Adriana Souza compartilha essas palavras no documentéario, enquanto esta no
quarto de sua “filha”. Este é o registro da primeira cena do documentario, como se fosse
um lapso de memoéria. Ela ndo apenas descreve a sensacgédo fisica, mas também a
emocional, expressando que seu corpo parece incapaz de assimilar o que aconteceu.
Ela compara essa sensacao a um "membro fantasma”, onde, mesmo ap6s a amputacao,
a sensacao do braco ainda persiste. Essa dor se manifesta ndo apenas emocionalmente,
mas também fisicamente, marcada pela cicatrizacdo da cesarea e pela producao
continua de leite.

Eu ndo sei nem explicar quando vocé volta para casa, faz 15 dias que a
minha cesaria doia, a minha cabeca ndo conseguia entender: sabe
guando a pessoa tem aquela sindrome do membro fantasma que arranca
um braco,e a pessoa acha que ainda ta o braco, l& a cabeca nédo
conseguia entender. Por que que tem uma cicatriz e ndo tem um bebé
por que que o leite sai e ndo tem um bebé (Souza apud Colo Vazio, 2021).
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O sofrimento também aparece quando se tem que acompanhar o diagndstico e é
revelada a "cardiopatia grave" no corag¢ao de sua “filha”, como conta Renata Gibelli . Ela
disse que a equipe médica identificou que seu coragéo estava anormalmente grande e
diagnosticou uma sindrome genética. Diante dessa situacdo desafiadora, a orientacao
dos médicos foi esperar, pois havia a expectativa de que o coracéo de seu “filho” logo
pararia de bater. Em seguida, a equipe médica recomendou a inducdo do parto,

conforme Renata relata:

Ai eu precisei conviver com a ideia de eu té gravida, tem um coracao que
bate dentro de mim além do meu tem uma vida em mim, eu td gravida
mas ele vai morrer. Ta entdo dentro de mim era aquela coisa nao, se
apega muito que vai acabar ja ja (Gibelli apud Colo Vazio, 2021).

Fabiana Lima compartilha a “noticia inesperada” que atravessou seu cotidiano
durante um exame de ultrassom de rotina. Ela relembra: "A médica estava fazendo o
exame, e nos percebemos que estava demorando. Ela ndo disse nada até que retirou o
aparelho e afirmou que ndo havia batimentos cardiacos, que a gestacdo nédo tinha
progredido.”

Mirma Isotani, por sua vez, expressa a complexidade do som dos batimentos
cardiacos, especialmente quando se trata de uma "bebé arco-iris"32. Ela descreve: "As
palavras nédo tém impacto imediato, pois estamos apenas esperando ouvir aquele som,
que, na minha opinido, € o som mais lindo do universo." Paralelamente, surge a
sensacao de culpa, como se houvesse uma responsabilidade pela perda. Mirma
compartilha: "Eu disse a mim mesma: 'Mas eu fiz tudo como deveria!’ Eu queria encontrar
justificativas, porque também vem esse sentimento de culpa, como se tivesse algum
controle sobre isso” (Isotani apud Colo Vazio, 2021). Isso cria uma representagao de
poder, como se houvesse uma agéncia no corpo da mée, ha uma culpabiliza¢éo do corpo

feminino. Dessa forma "a auséncia de reconhecimento da morte também se evidencia

320 filho que nasce depois da perda neonatal € um “bebé arco-iris”. Esse termo é uma categoria nativa.
De acordo com Figueira(2021, p.11) "O termo ‘bebé arco-iris’, traduzido em diversos idiomas (“rainbow
baby”, “bébé arc-en-ciel’), refere-se ao nascimento de um bebé saudavel ap6s uma perda gestacional,
natimorto, neonatal, seja um aborto espontaneo, natimorto, 6bito neonatal ou morte infantil (infant loss).
A escolha pelo arco-iris advém da ideia de seu aparecimento no céu apos uma tempestade,
momento turbulento e sombrio. Observa-se a popularidade da categoria em blogs e midias sociais nos
ultimos anos, para significar a esperanca e elaboragédo da dor do luto para/pela chegada de um novo bebé.
A utilizacdo do termo denota as propriedades curativas do investimento em um novo filho para

ressignificagdo das experiéncias de ébitos vividas.”
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nos casos em que ela desencadeia sentimentos de vergonha e culpa entre os enlutados.
O valor moral associado as causas e condicbes do Obito justifica a falta de uma
elaboracao coletiva. O estigma social relacionado a morte gestacional/neonatal perpetua
lutos marcados pelo siléncio e marginalizacdo para aqueles que vivenciam tais perdas
[...]a responsabilidade pelo bem-estar e cuidado com a prole continua a ser atribuida
predominantemente a figura materna” (Figueira, 2021, p. 54).

Outra narrativa aparece, a noticia ruim ocupa um espac¢o premonitorio da dor,
como Mirna descreve. Ela relembra que estava no final da gestacédo, com 35 semanas,
e sua diabetes estava sob controle. A médica havia dito que ela poderia finalmente se
sentir tranquila. No entanto, uma sensacgdo inexplicavel®*®* a incomodava, como se

soubesse que algo ndo estava certo com aquela gestacao.

Durante a madrugada eu acordei assim ndo sobressalto, mas eu nao
senti dor eu ndo senti nada né ai nessa hora ja sabia que tinha acontecido
alguma coisa muito grave e eu falei para médica: “fala logo para mim, né,
eu sei que aconteceu alguma coisa”. Ela falou: “realmente ndo tem
batimento cardiaco” (Isotani apud Colo Vazio, 2021).

Frente a noticia da perda neonatal, as mulheres narram os despreparos da equipe
médica e de familiares. Os grupos se dedicam a abordar a complexidade do luto neonatal
e gestacional, evidenciando a caréncia de manuais especificos para orientar os “pais”
neste processo de luto. Embora existam manuais voltados para instituicdes, elaborados
por grupos, e manuais de etiqueta ou destinados aos familiares, a lacuna para orientacao
direta aos “pais” é destacada nos cinco grupos analisados e no documentario “Colo
Vazio”.

No informativo produzido pelos grupos @amornoceu, com o suporte dos grupos
@gestarcomtrombofilia e @institutoacolhedor, durante outubro de 2021, diversas
facetas desse caminho sensivel sdo exploradas. Segundo o material, a perda de um”
filno” desafia a "ordem natural da vida", resultando em um luto imprevisivel para os “pais”,
que haviam concebido sonhos futuros junto ao “bebé”. Independentemente da auséncia
fisica, a maternidade e a paternidade persistem, evocando um processo de luto singular

e sem regras definidas (Walter, 2007)

33 No documentério referenciado no capitulo 5, intitulado "Incompativel com a Vida", as mulheres
compartilham experiéncias marcadas por elementos inexplicaveis, assemelhando-se a pressagios
reveladores em sonhos ou premoni¢es de eventos adversos com seus filhos e suas gestagfes. No texto
da Adriana Vianna e da Juliana Farias também trabalhados nesta tese também trazem essa dimenséo do
da premonicéo.
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O texto produzido pelos grupos e pelo documentéario destacam as multiplicidades
de emocdes vivenciadas durante o luto, desde tristeza e apatia até raiva e desespero. A
experiéncia é comparada a uma montanha-russa, onde alguns dias podem trazer alivio,
enguanto outros sdo marcados pela dificuldade de sair da cama. Salienta-se que nao ha
certo ou errado nesse processo, e cada pessoa manifesta seu sofrimento de maneira
Unica.

Além disso, enfatiza-se a importancia de compartilhar a dor, o amor e a saudade,
encorajando a expressao das emocdes sem julgamentos. O material ressalta a unicidade
de cada familia, vinculo e individuo nesse contexto, desencorajando comparacoes e
cobrancas por melhorias rapidas.

A ideia central é que “filhos” ndo sdo substituiveis, e a sinceridade aliada a
empatia sdo cruciais ao lidar com o luto. Oferecer ajuda de forma prética, respeitar o
tempo de cada pessoa e evitar julgamentos séo atitudes recomendadas. O informativo
conclui ressaltando que a dor é subjetiva e Unica, merecendo respeito nas palavras e na
abordagem ao lidar com a dor alheia (Folder Virtual - Campanha de Sensibilizagdo do
Luto Neonatal e Gestacional, 2021).

Em 2021, o Instituto Fernandes Figueira (IFF), vinculado a FIOCRUZ, elaborou
um breve manual de boas praticas direcionado as familias e aos profissionais de saude,
visando a construcdo de estratégias para lidar com o luto neonatal. A proposta é oferecer
suporte as familias que enfrentam os desafios dos processos de luto neonatal e

gestacional. De acordo com este manual de boas praticas, é fundamental:

* Permitir a mulher um acompanhante de sua livre escolha
durante a internagéo e parto.

» Oferecer aos pais a possibilidade de pegar o bebé no colo,
proporcionando um momento de despedida.

* Permitir que tirem fotos, caso desejem, pois isso pode ser
crucial para a elaboracéo do luto.

* Perguntar se desejam escolher uma roupa para o
sepultamento.

* Questionar se tém algum desejo ou pedido especial.

+ Validar a dor e o sofrimento da familia (FIOCRUZ/IFF, 2021).

Esses manuais falam sobre a producéo do cuidado diante da dor. De acordo com
Mendonga (2015), o ato do cuidado se da a partir da construcdo da abertura ao outro;
ele traz ideias oriundas do conceito do ato livre de Lévinas. A abertura para o outro se
faz por uma necessidade e total vulnerabilidade, de acordo com Lévinas (Mendonca,
2015). O “ato livre” entdo corresponde a uma agao humana compelida pela presenga da
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face do outro. As liberdades localizam-se tanto nas relagdes em meio a subjetividade e
a vulnerabilidade. O cuidado é um acontecimento marcado pelo encontro de quem cuida
e de quem é cuidado. Nessa perspectiva, o cuidador pode ser inferido também como
Maquina de Guerra:

O cuidador esta em situacdo de “maquina de guerra”. Ele é
membro, pertence ao aparelho de estado, mas sempre traz
consigo a dobra do guerreiro, em luta pela destruicdo do estado
ou do estabelecido. O que identifica, afetado pelo outro que
sofre, o coloca em guerra com as estruturas disciplinares e
disciplinadoras da atengéo a saude. (Mendonca, 2015, p, 93)

Conforme Mendonga (2015), os modelos assistenciais no campo do cuidado
emergiram como elementos integrantes e instrumentos das técnicas de governo em
uma era marcada pela biopolitica. Nesse contexto, o cuidado passa a ser uma peca
essencial na engrenagem do Estado, desempenhando um papel fundamental no
controle da populacédo. A biopolitica, surgida no ambito do problema da populacdo no
Estado liberal, busca gerir os seres vivos como meio de controlar e, por meio desse
controle, aprimorar a gestao da forca de trabalho.

Nessa abordagem, o cuidado assume uma dimensao biopolitica (Foucault, 1995),
mas cabe destacar que apenas algumas vidas séo alvo desse cuidado. Pelbart (2007)
destaca que esse biopoder "ndo tem como objetivo obstruir a vida, mas busca assumi-
la, intensifica-la e otimiza-la" (p.1), penetrando no cerne da subjetividade e da vida
contemporanea sob o dominio do biopoder. A dicotomia entre permitir a morte e
promover a vida implica cuidar da populacéo, dos processos biologicos, otimizar e gerir
a sua existéncia.

No contexto da pandemia de Covid-19, para além da concepc¢ao de biopolitica,
testemunhamos o fenbmeno da "necropolitica”, conforme proposto por Mbembe (2018).
Este termo refere-se a habilidade de estabelecer critérios nos quais o dominio da morte
sobre a vida é autorizado. A necropolitica ndo se limita a mera instrumentalizacdo da
existéncia, envolvendo também a aniquilacdo dos corpos. N&o trata apenas de permitir
a morte, mas sim de promové-la ativamente, provocando uma reflexdo profunda sobre

a prépria nogéo de cuidado.

Figueiredo (2007) diz que ndo ha uma normativa do cuidado, dessa forma:
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(...) que muitas vezes os agentes especializados, como médicos,
professores etc., pensam que suas atividades poderiam se ater
as normas técnicas de efichAcia. Mas ndo é verdade, e o
equilibrio dindmico entre as func¢des da presenca implicada e
suas relacdes com a presenca reservada ndo sdo ensinados em
nenhum manual. E preciso que haja uma introjecéo criativa das
funcdes cuidadoras e isso também ndo se aprende nem por
receita e nem por imitagdo. E claro que a imitagdo de “bons”
modelos de cuidados pode ajudar, bem como ajuda uma
compreensdo mais tedrica do que esta envolvido nas praticas de
cuidado. No entanto, para que a introjecdo seja criativa, €
necessario que elas se enraizem nas capacidades do sujeito
ativadas pelo outro, pelo agente cuidador. A introjecdo das boas
maneiras e dos bons modelos requer uma forma de cuidados em
que se abram espacos. As presencgas reservadas atuam na
moderacdo do cuidador, estabelecendo limites do que faz e do
gue pode fazer, lancando as bases para que seus fazeres ndo
se confundam com poder e dominio” (Figueiredo, 2007, p.23).

Em um de seus artigos, Cecilio (2009) analisa uma histéria marcante escrita
por Leon Tolstoi, a qual oferece uma visdo detalhada sobre as diversas facetas do
cuidado, bem como as criticas direcionadas a normatividade desse conceito. No
conto, o autor retrata o sofrimento do enfermo através do "olhar do doente", que se
manifesta vividamente no personagem lvan llitch até sua derradeira morte. Originario
de uma vida burguesa, lvan experimenta a fragilidade decorrente da dor intensa, da
perda de autonomia, do temor da morte, do desespero e da solidao, elementos que o
conduzem a intrincada teia do cuidado em dimensdes variadas.

O personagem, através de sua vulnerabilidade, encontra-se imerso na
producado do cuidado, transcendendo a esfera da comunicacédo convencional. Torna-
se evidente a auséncia de diadlogo entre aquele que recebe o cuidado e aquele que o
proporciona, destacando a complexidade das interagdes humanas nesse contexto,

(...) € a incomunicabilidade com os outros. Ninguém parece
entender o que ele esta vivendo. Os médicos, porque insistem
em um linguajar técnico, preocupados em encontrar um
diagnostico da doenca e a terapia correspondente. A mulher e
os filhos expressam pena e culpa ao vé-lo naquela situacéo.

Ele sabe que é um estorvo para a familia. O pior, porém, é que
ele sabe que todos mentem, que todos fingem nédo ver o
agravamento de sua situacdo. Seus encontros com o espelho
sdo draméticos, quase insuportaveis. A imagem que vé em nada
faz lembrar o homem que era antes; inveja a vitalidade e a
autonomia dos que ndo estdo doentes. Um mundo que lhe
parece cada dia mais distante. (Cecilio, 2009, p. 546)
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Nesse cenério, emerge a figura de Guerassim, um servical humilde na Russia
czarista, analfabeto, designado a auxiliar seu patrdo nas tarefas diarias, uma vez que
este ndo conseguia realiza-las por conta propria. Ivan llitch, em um determinado
momento, descobre que ao levantar suas pernas consegue aliviar sua dor e solicita a
ajuda de Guerassim neste ato. Essa intervencao terapéutica inicial, eficaz para llitch,
foi prontamente rotulada como absurda e inutil pelo médico e pela familia, por ndo se
conformar aos padrdes da medicina daquela época.

Ao colocar as pernas de llitch sobre os ombros de Guerassim, estabeleceu-se
uma conexao de intimidade impensavel para a sociedade da época, entre senhor e
servo. Cecilio apresenta a ideia do cuidado como um gesto acolhedor, capaz de gerar,
junto a llitch, um tipo de cuidado que demonstra eficacia na reducao da dor. Esse
gesto vai além das convencgdes, permitindo a llitch admitir seu medo da morte e discutir
abertamente sobre o assunto, proporcionando a atencéo tado necessaria:

(...) a invencdo de um novo modo de cuidar que escapa dos
instituidos e alarga e reinventa o mundo do possivel. Uma
“tecnologia de cuidado” que nasce do gesto, da proximidade
fisica, da escuta e da generosidade do “cuidador”. (Cecilio, 2009,
p. 548)

O autor também alerta para um possivel risco dos programas de "qualificacdo” ou
"humanizagéo”. Ele destaca que as maneiras de estruturar o atendimento ao outro
podem, inadvertidamente, contribuir para uma excessiva instrumentalizacdo das
formalidades no encontro entre "trabalhador-usuario”, impedindo a ocorréncia de
encontros genuinos que resultam em cuidado, semelhantes ao caso dos personagens
Ivan llitch e Guerassim.

Os grupos de apoio ao luto neonatal e gestacional, conforme observado por Lupi
(2018), buscam proporcionar uma abordagem politica diante da perda de um filho,
defendendo uma assisténcia mais "humanizada" nas maternidades. Isso inclui o
reconhecimento do direito ao luto pela perda do “filho”, o registro do nome, entre outros
aspectos.

Elaine Brum, na reportagem "O Filho Possivel”, publicada no jornal de grande

circulagdo O GLOBO em 2010 e posteriormente compartilhada no livro "Como Lidar: Luto
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Perinatal - Acolhimento em Situacdes de Perda Gestacional e Neonatal"**, das autoras
Heloisa de Oliveira Salgado e Carla Polido, publicado em 2018, apresenta cenas que
descrevem dois protocolos®® de cuidado ocorridos em diferentes unidades de salde em
Sao Paulo, envolvendo Janaina e suas “filhas” gémeas Vitéria Julia e Vitéria Jaine, que
foram submetidas a procedimentos distintos.

Testemunhou as duas formas de tratar a perda de um bebé no sistema
de saude. A primeira Vitéria morreu na Unicamp. A segunda permaneceu
la por oito meses, mas morreu seis dias depois de ser transferida para
outro hospital de referéncia. Janaina viveu dois lutos, duas lembrangas.
Esta é a primeira delas:

— Quando cheguei a UTI, o médico disse que minha filha estava
morrendo. Outra médica perguntou se eu queria pega-la. No meu colo, a
[Vitoria] Julia abriu aquele olho pequeno e me olhou. Eu disse que ela
fosse em paz, que tudo o que tinha de fazer na vida da mamae e do papai
ja tinha feito. Fiquei segurando a mao dela. Depois, desci para um culto.
Quando voltei, ela estava morta. Eles puseram roupinha nela, a botaram
num bercinho e a deixaram numa sala, para que a gente pudesse se
despedir. Parecia que estava dormindo. Precisei contar para a Jaine que
sua irma tinha morrido, porque ela comecou a ter uma parada cardiaca
atras da outra. Eu disse: “Vocé esta sentindo falta de sua irmazinha, né,
fia? Sabe o que é? La no céu precisavam de mais uma florzinha. Jesus
veio buscar a Julia porque la ndo tinha uma téo bonita. S6 deixou vocé
porque, se levasse as duas, a mamae ficaria muito triste” (Brum, 2010).

34 Conforme destacado na dissertagdo de Figueira (2021, p.12), " o "Manual Luto Perinatal: Como Lidar"
representa uma notavel expresséo dessa nova sensibilidade. Elaborado pela psicéloga Heloisa de Oliveira
Salgado e pela obstetra Carla Andreucci Polido, este recurso destina-se a profissionais de saude e engloba
releituras e tradugBes de protocolos oncoldgicos nacionais e diretrizes do luto gestacional e neonatal
(GNN) canadense. As orientacdes técnicas sdo enriquecidas por relatos de experiéncias, evidenciando a
importancia da mediacéo especializada no manejo de eventos sociais ligados ao nascimento e a morte.O
destaque é dado ao protagonismo da familia na tomada de decisfes, com a terapéutica fundamentada em
abordagens que consideram a realidade subjetiva. A gestdo das emoc¢des é impulsionada pelo contato
com o filho falecido e pela criacdo de memdrias através de rituais especificos ou adaptados a realidade
do GNN. O manual aborda temas como mas-formagfes congénitas, prematuridade, abortamento tardio,
apojadura e doagédo do leite materno, confeccdo de caixas de lembrancas, bem como aspectos legais e
direitos civis diante da perda" (Salgado; Polido, 2018, citados por Figueira, 2021, p.12).

3% De acordo com uma matéria publicada na Midia Ninja em 16 de fevereiro de 2024, da jornalista Miranda
Perozini, é relatado que nao existem protocolos ou diretrizes nacionais sobre os casos de lutos neonatais
em hospitais publicos e privados, mas tem projeto de lei de autoria de Alexandre Padilha, em tramitacao
desde 2022 e atualmente estagnado na Comissao de Constituicdo e Justica e de Cidadania, propde a
criacdo da Politica Nacional de Humanizacdo do Luto Materno e Parental. Este projeto, de acordo com a
entrevista, exige que a Unido, os estados e municipios desenvolvam protocolos especificos para hospitais,
incluindo acompanhamento psicoldgico para gestantes e pais, bem como a disponibilizacdo de quartos
separados para maes de bebés natimortos. Esta proposta legislativa se fundamenta em pesquisas como
a realizada por Heloisa, citada neste tese, conduzida em parceria com hospitais de Ribeirdo Preto. Além
disso, outro projeto de lei (PL 7/2024), apresentado pelo senador Nelsinho Trad (PSD-MS), busca garantir
a humanizacdo no atendimento hospitalar a mulheres nessas situa¢gées. Conforme este projeto, em casos
de natimorto ou 6bito fetal, os estabelecimentos de salde seriam obrigados a oferecer acompanhamento
psicolégico tanto a gestante quanto ao pai desde o momento da internagdo hospitalar até o periodo pos-
operatoério. De acordo com a reportagem, o projeto prevé que sejam leitos separados para as maes que
enfrentaram essa perda neonatal e gestacional. Ver em https://midianinja.org/news/luto-pos-parto-falta-
de-apoio-psicologico-e-de-politicas-nacionais-traumatizam-maes/ acesso 17/02/2024

65



A segunda lembranca de Janaina € de quase oito meses mais depois deste
ocorrido:

— A [Vitdria] Jaine foi transferida para um hospital de Ribeirdo Preto, mais
perto da minha cidade. Ela ndo enxergava, mas, quando ouvia a minha
voz, mexia a maozinha. Acho que néo tinha morrido ainda porque eu ndo
a entregava. Eu falava assim: “Vocé vai ficar bem, vocé é a Vitéria da
maméae”. Quando chegamos ao outro hospital, ndo me deixaram cuidar
dela. Eu tinha sido treinada para cuidar dela. Entdo fui explicando os
medicamentos para a médica, os procedimentos todos. Mas s6 me
deixavam ficar uma hora com a minha filha. O resto do dia eu passava la
fora, angustiada. S6 nos chamaram quando ela estava morrendo. Botei
a mao sobre ela e entreguei minha filha a Deus, disse que ela estava em
paz. Quando acabei, uma lagrima rolou do olho dela. Eu disse a meu
marido: “Vocé esta vendo, ela estava se segurando aqui por nossa
causa”. Entdo nos mandaram sair. Quinze minutos depois, ela morreu.
Quando meu marido foi buscar nossa filha, ela estava no necrotério. Nua,
com etiqueta e cddigo de barras. Como se fosse mercadoria. Meu marido
tirou a camiseta do corpo e enrolou a filha nela.

Quando foi buscar o atestado de oObito, Janaina exigiu falar com o
responsavel.

— Para mim, ndo adianta mais. Mas vocés precisam ter cuidado para lidar
com a morte. Minha filha estava nua, no necrotério, com etiqueta e codigo
de barras.

O médico respondeu:

— Calma, mae, vocé é jovem, vai ter outro filho.

— N&o é essa a questdo — disse ela. — A questdo € que eu tenho
sentimentos. Minha outra filha também morreu. Mas, na Unicamp,
puseram roupinha nela, botaram num bercinho. Nos nos despedimos.

— Mas la é um hospital escola...

— E escola para que vocés possam aprender. Como vocé acha que vou
me lembrar de minhas filhas? Da que morreu 14, eu me lembro dela
dormindo, em meu colo. Da que morreu aqui, lembro com uma etiqueta
e um cadigo de barras. Como vou viver com essa imagem? (Brum, 2010).

Uma das cenas notaveis envolveu a reacdo de um outro hospital, representada
pela equipe hospitalar, que impediu Janaina de acompanhar os cuidados de fim de
vida de sua “filha” na UTI, colocando um codigo de barras nela, sem roupa. Em
contraste, outra cena ocorreu na Unicamp, onde a equipe hospitalar proporcionou uma
experiéncia diferente diante da perda de Janaina.

E relevante salientar que no Hospital Universitario da Unicamp existe, desde
2002, um grupo de trabalho dedicado aos cuidados paliativos nas UTIs neonatais,

composto por uma equipe multidisciplinar de profissionais, incluindo médicas,
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assistentes sociais, enfermeiras, técnicas de enfermagem, fisioterapeutas, psicélogas
e fonoaudidlogas (Salcedo et al., 2022). 36

A dimenséo do luto e sua recepcao nas instituicdes de saude diante da dor e do
sofrimento séo influenciadas pelos programas de politicas de humanizacdo em saude e
do luto. Deslandes (2004) sublinha que o termo "humanizacéo" é uma construcao social
multifacetada. Em uma abordagem inicial, pode ser compreendido como uma busca pela
humanizacdo em contraposicdo a violéncia, seja esta fisica ou psicologica, refletindo
"maus-tratos” ou "violéncia simbdlica". A autora define esse conceito como a negligéncia
quanto ao reconhecimento das necessidades emocionais e psicoldgicas dos usuarios.

O segundo significado atribuido ao termo, conforme Deslandes, associa-se a ideia
de que a humanizacao se concretiza por meio da melhoria da qualidade dos servigos
oferecidos. Isso implica em competéncia no atendimento, avancos tecnoldgicos e
relacionamentos positivos entre a equipe de salde. A "humanizacao”, segundo a autora,
abrange o "cuidado” em uma perspectiva técnica, acompanhada pelo reconhecimento
dos direitos do paciente, de sua subjetividade, e pelo reconhecimento do profissional.

Portanto, a "humanizacao" pode representar "um novo modelo de comunicagao
entre profissionais e pacientes, possivelmente introduzindo novas préticas de cuidado”
(Deslandes, 2004, p. 13) ou mesmo uma "nova cultura". Essa "nova cultura" é entendida
como uma abordagem alternativa para lidar com a saude e os usuarios, fundamentada
na ideia de "humanizacéo”, conforme definida pelo programa. Segundo o Brasil (2000),
essa abordagem representa um "valor que resgata o respeito a vida humana,
abrangendo circunstancias sociais, éticas, educacionais e psiquicas presentes em todo
relacionamento humano. Esse valor € definido em funcédo de seu carater complementar
aos aspectos técnico-cientificos que privilegiam a objetividade, a generalidade, a
causalidade e a especializacao do saber".

3.4 Direitos e a Violéncia Obstétrica

36 E notavel que, até o momento da pesquisa, a composi¢cdo da equipe seja predominantemente
feminina, o que ressalta a presenca persistente das mulheres na configuracao do cuidado na area da
salde. E imperativo examinar a associacdo do género feminino com o cuidado em suas diversas
dimensfes e 0 consequente aumento da sobrecarga sobre as mulheres. Destaco que essa afirmacéo
se sustenta em um processo de construcdo social permeado por relagbes afetivas, ndo sendo
completamente explicavel apenas pela analise econémica dessas profissionais.
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No documentario "Colo Vazio", Mirna partilha o seu sofrimento ndo apenas como
uma dor fisica, mas também como uma experiéncia contendo simbolos, ideias, valores
e crencgas. Seu testemunho de violéncia obstétrica se manifesta de diferentes maneiras,
ora como dominacdo e opressado, ora pelo reconhecimento da acolhida através do
respeito aos direitos e apoio institucional. Desde minha graduacdo em 2015, conforme
minha referéncia na introdugdo, tenho me dedicado a discussdo sobre a violéncia
obstétrica e os direitos reprodutivos. Minha jornada comecgcou como uma ouvinte atenta
as experiéncias das mulheres em relacdo ao parto, absorvendo seus relatos durante e
apos esse evento marcante em suas vidas. Muitas delas compartilharam experiéncias
de sofrimento devido a um atendimento inadequado nas unidades de saude. Um desses
relatos, destacados em minha dissertacdo, é o seguinte: "... fiquei mais de vinte horas
em trabalho de parto, sem poder comer, sem a presenca de um acompanhante e
rodeado por varias pessoas na mesma situacdo...". Essa experiéncia a fez sentir como
se estivesse prestes a ser "abatida em um matadouro".

Esses casos e outros semelhantes sdo exemplos conhecidos como "violéncia
obstétrica", um problema cada vez mais reconhecido no campo da saude, especialmente
no contexto da assisténcia ao parto. A violéncia obstétrica pode manifestar-se de
diversas maneiras e referir-se a prética de violéncia na gestéo da vida (Foucault, 1995).
Isso envolve atos institucionais promovidos no setor de saude, desde o pré-natal até a
assisténcia pos-parto.

A categoria de "violéncia obstétrica" é amplamente utilizada por ativistas da
"humanizacgéo do parto e do nascimento" para descrever uma série de procedimentos
médicos realizados durante o parto que se tornaram padrdo nas redes hospitalares.
Conforme Deslandes (2004), conforme j& dito, o termo "humanizag¢&o” possui multiplos
significados. Primeiramente, pode ser entendido como uma abordagem que busca opor-
se a violéncia, seja ela fisica ou psicoldgica, resultando em "maus-tratos” ou "violéncia
simbdlica”. A autora define esse ultimo como a falta de reconhecimento das
necessidades emocionais e psicoldgicas das pessoas que estao gestando. Em segundo
lugar, o termo estd associado a melhoria na qualidade dos servicos prestados,
implicando em um atendimento competente e tecnologicamente avancado, aliado a um

relacionamento respeitoso e cordial por parte da equipe de saude.
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No documentério, ao narrar sua experiéncia, ela expressa o desejo simples de
ouvir "aquele som": o batimento cardiaco do “feto”, durante um exame de ultrassom tal
como aparece nas pesquisas conduzida por Chazan (2007). Esse som representava a
garantia de que seu “filho” estava saudavel. No entanto, ao carregar uma ao ventre uma
“crianca”, leva um corpo que gesta. Esse corpo também é vulneravel. E ao gestar,
durante a gravidez, Mirna desenvolveu sepse?®’, e a Unica solucéo indicada a ela pela
equipe médica foi "infelizmente, é preciso salvar a mae". Ela destaca que a médica que
a acompanhava “foi sensivel a essa situacdo”, conhecendo a historia de Mirna,
especialmente sua perda gestacional anterior. Mirna enfatiza que, se nao fosse pelo
apoio de seu marido, e seu “filho” nomeado de Max38, ela poderia ter perdido a vida.

E importante ressaltar que havia cuidado ndo apenas com a percep¢do do “feto”
como “filho nomeado”, mas também com a méae. No hospital, Mirna relata que a
instituicdo foi acolhedora para seus acompanhantes: seu marido, irmao e melhor amiga.
Todos permaneceram ao lado dela no quarto, e ninguém os pressionou para sair, mesmo
durante as longas 8 horas de trabalho de parto. Quando Max “finalmente chegou no
nascimento”, Mirna conta que o recebeu “com gratiddo e pedidos de desculpas”,
chamou-o pelo nome, apresentou-o a familia e passou o tempo que pode com ele.

Na gestacdo anterior, durante sua primeira perda, ela conta que néo teve a
oportunidade de compartilhar esse momento com seu “filho”, pois de acordo com ela
“nao queria sentir o peso da morte em seus bragos”. Desta vez, ela estava determinada
a nao permitir que fosse tratado como “lixo hospitalar’, pois ele tinha um significado
especial e representava uma conexao pessoal que ela havia construido nos grupos de
apoio aos quais pertencia. Ela expressa seu desejo de levar seu “filho” simbolicamente
para casa e dar-lhe um lugar ao lado de sua “irma”, pois sente que é onde ele pertence.
E relevante destacar que o Conselho Regional de Medicina do Estado de S&o Paulo, na
Consulta n° 197.356/19,%° estabelece critérios claros para a emissédo da Declaracédo de

Obito para Obito Fetal. Isso inclui consideracdes como peso corporal, comprimento e

37 «p sepse € a disfungcdo de um ou mais 6rgdos decorrente da presenga de uma infecgdo” Informagao
retirada em https://portal.fiocruz.br/noticia/sepse-maior-causa-de-morte-nas-utis acesso 01/02/2023

38 seu filho que faleceu

39 Conselho Regional de Medicina do Estado de Sao Paulo na Consulta n® 197.356/19 diz que “ Emitira a
Declaracéo de Obito para Obito Fetal se constatar uma ou mais das especificacdes a seguir: peso corporal
500 gramas ou superior, comprimento vértice craniano/calcaneo 25 cm ou superior, comprimento vértice
craniano/nadega 15 cm ou superior, idade gestacional 20 semanas ou superior e 6bito fetal "precoce" se
houver pedido do familiar para sepultar”.
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idade gestacional, bem como a possibilidade de emitir uma “Declaracdo de Obito
precoce" com base no pedido da familia para sepultar o “feto”.

Uma das vozes presentes no documentéario é a da doula como uma profissional
gue acompanha a gestante. O papel da doula € reconhecido como um espaco de
acolhimento para as mulheres, semelhante ao das psicologas. A doula enfatiza a
importancia do espaco da maternidade, identificando-o como o local do parto e do
periodo pés-parto das mulheres, chamada por essa profissional de “puerpério”. Onde ela
destaca que é um momento onde os horménios exercem uma influéncia predominante
sobre a percepcao sobre a maternidade e o ambiente (Rohden, 2008). A doula aparece
no documentario como uma profissional especializada na promoc¢ao da “humanizacéao
do parto”, é destacada no documentario, juntamente com duas psicologas. A doula
enfatiza a importancia da preparagdo para lidar com desdobramentos tristes ou
inesperados durante o parto. Ela ressalta que as transformacdes corporais e psicoldgicas
influenciam significativamente o estado emocional e as relacdes tanto internas quanto
externas. Mesmo diante da auséncia de vida, a percepcéo é de que a mulher que ansiava
pela crianca ainda passara pelo “processo de puerpério”, evidenciando sua trajetéria em
direcdo a “maternidade” e que precisaria de acordo com ela, “humanizar” este processo.
Nesse momento, de acordo com a doula, se fala muito sobre a “humanizagao do parto”,
mas existem tantos debates e ruidos em torno do que realmente significa humanizar o
parto que, quando ocorre um “desfecho inesperado e triste”, as pessoas percebem a
auséncia desse preparo. Isso porque é fundamental se preparar especificamente para
lidar com essa realidade, que seria a possibilidade da morte. Ao trazer a questéo da
humanizacgéo a tona, ela diz que se enfrenta uma contradi¢éo de falar sobre humanizar
algo que envolve seres humanos. Ela diz: “muitas vezes, mesmo dentro do contexto da
humanizagéo, vemos presos em protocolos rigidos”.

Durante a minha pesquisa virtual, destaco a figura da doula nesse processo
gestacional, mencionada no dia 24 de setembro de 2021, fazendo referéncia ao trabalho
da doula em casos de perda neonatal — no canal do YouTube, Guardia do Parto —

Trabalhando o Acolhimento na Perda Gestacional e Neonatal®®. A apresentadora do

40 Realizei o curso online via plataforma paga de cursos Hortmart, em 2022, promovido neste mesmo
canal. E também, com a intencéo de saber mais, me matriculei no curso de doulas da Instituicdo Federal
de Brasilia em parceria com o Instituto Matriusca de Brasilia de forma virtual; comecou em 25 de outubro
de 2021 e foi até janeiro de 2022.
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canal relatou como a doulagem seria um lugar de acompanhamento das pessoas
gravidas, analisando como se sente antes, durante e depois do nascimento. E é sugerido
0 apoio para lembrar do seu “bebé”, como fazer uma caixa de lembrangas — como tirar
fotos, segurar o “bebé”, ficar com uma mecha de cabelo, etc dando destaque as
mulheres.

De acordo com Mello et al. (2020), a Politica Nacional de Atencédo Obstétrica e
Neonatal, estabelecida em 2005, incluiu as doulas no processo da atencdo a saude,
entendendo estas como uma ocupacao do cuidado. De acordo com as autoras, “a
palavra ‘doula’ tem origem grega e significa ‘mulher que serve’. Hoje, refere-se a pessoa
gue da suporte emocional a mulher intraparto, com treinamento especifico sobre
fisiologia do parto normal, métodos néo farmacol6gicos para alivio da dor, cuidados pés-
natais e aleitamento materno” tal como definido pelas autoras (Mello et al., 2020, p. 3).
Mas vale destacar que o cuidado néo diz respeito somente ao género feminino*! ou ao
mundo privado e da esfera subjetiva de mulheres, mas é preciso também ser discutido
a luz de suas dimensfes éticas, econdémicas, sociais, culturais e politicas (Souza et al.,
2021).

3.5 Luto e Parentalidade

O documentario de 2022 reuniu mulheres para compartilhar com o mundo,
segundo a perspectiva delas, como € viver com o "vazio de um colo" a partir do luto de
seus “filhos”. Em seu trabalho "As Leituras Elementares da Vida Académica — Estudos

sobre a Morte e o Morrer" (2020), Lucas Soneghet mergulha na complexidade da

Nesse curso, me interessei em entender como sdo compreendidos os protocolos do cuidado e como a
mulher € vista no processo do ciclo gestacional e puerperal. Nao é o tema central do meu trabalho analisar
a categoria doula e os efeitos na saude publica, mas como esta nova profissional no cenario do parto
aciona um vocativo de cuidar da pessoa gestante, categorizada no curso como situagbes “especiais” 0
luto gestacional ou neonatal. Inclusive, conforme visto nos cursos de formag&o, de como poderia ser um
diferencial de mercado entender as mulheres que tiveram o luto neonatal como um estado de puerpério e,
portanto, necessitam ser assistidas, mesmo que fisicamente o seu filho ndo esteja presente.

41 Apresento esta abordagem tangencial a tematica central da tese que versa sobre os discursos
relacionados a politica do cuidado no ambito da salde, questionando especificamente a questdo do
cuidado na esfera do feminino. No decorrer do processo de formac¢&o de doulas que fiz na IFB, testemunhei
a capacitacao de um individuo autodenominado "doulo", contudo, essa experiéncia foi marcada por
diversas situacdes constrangedoras originadas pela coordenadora do curso. Esta profissional manifestava
desconforto em relacdo a presenca de um homem cisgénero nesse espaco que, para ela, deveria ser
"exclusivo para mulheres". Houve embates e ndo havia consensos em relacao a presenca dele no espaco.
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existéncia humana, desdobrando-se em um continuum onde vida e morte coexistem,
formando um ciclo no qual o término de algo ndo representa apenas um inicio, mas €,
sobretudo, o alicerce de sua forma, valor e beleza.

No enfoque filos6fico da morte e do morrer, Soneghet (2020) destaca a
centralidade da consciéncia da propria finitude como um elemento fundamental na
ontologia humana. Esse entendimento esta intrinsecamente ligado a uma vivéncia
subjetiva que se desdobra em termos de autenticidade ou falsidade. O autor também
ressalta a notavel discrepancia entre a morte individual e a morte do outro na andlise
sociolégica do luto. Walter (2007) amplia a compreensdo dos significados do luto,
explorando as diferencas entre o luto publico e o luto privado/pessoal na modernidade e
pés-modernidade. No contexto moderno, as relagdes sociais se fragmentam, isolando o
enlutado e provocando respostas distintas. Na pés-modernidade, novas dindmicas nas
relacbes sociais permitem conexfes entre enlutados, valorizando a experiéncia em
primeira méo sobre o conhecimento especializado.

Ao citar "A soliddo dos moribundos" (2001) de Norbert Elias, Soneghet (2020)
incorpora o0 conceito do processo civilizatorio, delineando as transformacfes nas
sensibilidades e comportamentos da sociedade ocidental ao longo da historia,
evidenciando mudancas nas redes de interdependéncia funcional. Esse duplo processo
de psicogénese*? e sociogénese resulta em uma regulacdo mais equilibrada e
inescapavel de aspectos fundamentais da vida, como a morte. Na modernidade, a morte
e 0os moribundos sdo gradativamente relegados aos bastidores da vida social pelo
impulso civilizador, marcando uma transi¢cdo do contexto publico e familiar, permeado
por rituais compartilhados, para o ambito privado e hospitalar, onde a morte se torna uma
experiéncia mais individualizada e menos ritualizada.

Walter (2007) aprofunda a compreensdo dos significados do luto, tanto na
modernidade quanto na pos-modernidade, explorando também as diferencas entre o luto
publico e o luto privado/pessoal. No contexto da modernidade, o autor argumenta que

as relacdes sociais se fragmentam, o que resulta no isolamento do enlutado,

42 A psicogénese refere-se as transformagfes no comportamento humano e nas estruturas de
personalidade dos individuos. Por outro lado, a sociogénese aborda a teoria do desenvolvimento social,
englobando tanto o progresso do estado quanto das nagoes. (Ver em BARBOSA, Sérgio Servulo Ribeiro.
A Psicogénese e a sociogénese nas obras de Norbert Elias e a sua relagdo com a educagéo no processo
civilizatério. In: IX Simpésio Internacional Processo Civilizador - Tecnologia e Civilizagao, 2005. Disponivel
em: < http://www.uel.br/grupoestudo/processoscivilizadores/portugues/.../art21.pdf > Acesso em:

06 jan. 2022
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frequentemente cercado por pessoas que nao estdo enlutadas em sua vida cotidiana.
Essa dinamica social provoca duas respostas distintas: o luto privado, exemplificado na
Inglaterra, que valoriza a individualidade e a familia nuclear, e o luto social, observado
no Japéo e na Irlanda, que enfatiza as diversas redes da modernidade urbana.

Dentro do modernismo, Walter (2007) destaca a crenca na ideia de progresso, no
futuro, na ciéncia, na expertise profissional e na juventude, elementos que influenciam a
psicologia do luto do século XX. Essa abordagem psicoldgica enfatiza a necessidade de
"deixar os mortos para tras" e a aplicacdo da terapia como meio de auxiliar individuos
com dificuldades no ajustamento a vida apds a perda. Na pds-modernidade, novas
dindmicas nas relacdes sociais permitem que os enlutados se conectem com outros que
compartilham experiéncias de perda, mesmo que nao tenham conhecido o falecido
pessoalmente. Valoriza-se a experiéncia em primeira mao sobre o conhecimento
especializado. Além disso, devido a globalizacao, surgem relacées virtuais, como no luto
por celebridades ou criancas desconhecidas, cujas histdrias sdo amplamente divulgadas
pela midia. Conforme Walter (2007) argumenta, a pos-modernidade desafia as
estruturas da ciéncia e outras grandes narrativas, “celebrando a diversidade, a tradicéo
e a heranca”. Essa transformacéo se reflete em teorias que enfatizam os lagos continuos
com 0s mortos e as multiplas maneiras pelas quais as pessoas enfrentam o luto.
Enquanto em pequenas aldeias de sociedades tradicionais, todos se conhecem, gerando
a percepcao de que quando alguém falece, toda a aldeia perde um membro e, portanto,
todos compartilham o luto em maior ou menor grau, ja nas sociedades modernas,
caracterizadas pela urbanizacdo e mobilidade geogréfica, ocorre a formacgéo de circulos
sociais mais complexos e fragmentados. O individuo contemporaneo frequentemente se
encontra desconectado da tradicdo, do local e dos lagos familiares de acordo com o
autor.

E fundamental destacar que, segundo Walter (2007), o luto, em sua totalidade,
nao deve ser abordado exclusivamente por psiquiatras e psicologos, que tendem a
percebé-lo como uma emocéo isolada no corpo fisico. Conforme Lofland (1985, citado
por Walter 2007) observa, o luto é profundamente influenciado pela estrutura social e
pela cultura.

Como destaca Walter (2007), muitos grupos de apoio mutuo ndo apenas atribuem
grande valor a experiéncia pessoal, mas também evidenciam uma certa resisténcia em

relacdo ao denominado "conhecimento” de especialistas que ndao compartiiham a
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vivéncia do luto. Esses grupos frequentemente expressam hostilidade em relacédo a
linguagem da psicologia modernista, que tende a patologizar experiéncias que nao se
enquadram nas normas estabelecidas. Dessa forma, os grupos de apoio muatuo
representam uma quebra com a confianca na expertise profissional, como a de
psicologos e psiquiatras, caracteristica do pensamento modernista, onde a experiéncia
de primeira mao € valorizada. Nesse contexto, na pos-modernidade, a pessoa que
vivenciou o luto é considerada a melhor fonte para discutir esse processo, e ndo ha
formas "certas" ou "erradas", mas sim singularidades a serem analisadas*.

No documentario "Colo Vazio", percebe-se uma colaboracdo mutua, um dialogo
entre os conhecimentos da psicologia e as experiéncias em primeira mao. Essa interacéo
ocorre tanto em momentos de concordancia quanto em interpretacdes diversas sobre o
luto pessoal. Mais do que isso, as narrativas apresentam a formacéo de novas facetas
da parentalidade, como as de "mées de anjo", moldadas a partir das vivéncias nos
grupos de luto neonatal e gestacional. Além disso, destaca-se a valorizacdo da
experiéncia pessoal das mulheres, alinhando-se com as concepc¢fes pds-modernas de
luto, conforme explicado por Walter (2007).

Ao abordar o processo de luto, Fabiana de 48 anos, reconhece o significado da
escrita como uma ferramenta terapéutica, lembrando-se de uma época em que as cartas
manuscritas eram uma forma comum de comunicacao. Ela enfatiza a natureza Unica do
luto, sublinhando a complexidade de emocdes que surgem, desde o choro até o sorriso,
sem rotular nenhum sentimento como bom ou ruim.

Fabiana destaca a importancia de ndo adjetivar os sentimentos, optando por
aceitad-los e trabalhar com eles. Ela compartilha sua jornada de autoconhecimento
através da terapia e da interagdo com outras que enfrentam situacées semelhantes,
reconhecendo que ajudar os outros também contribui para sua prépria cura.

A delicadeza ao abordar a perda de "bebés", um tema frequentemente evitado na
sociedade, é trazida a tona por Fabiana. Ela destaca as respostas inadequadas que
muitas pessoas, despreparadas para lidar com o assunto, podem oferecer, incluindo

frases insensiveis do seu ponto de vista, como "foi melhor assim" ou a sugestédo de que

43 Durante o periodo em que atuei como voluntaria na Fundagéo EKR, recebi orientacdes que destacavam
a importancia das pessoas que estavam enfrentando o processo de adoecimento como esses sendo 0s
"verdadeiros educadores dos médicos". Foi enfatizado que essas pessoas sao as mais qualificadas para
compartilhar suas experiéncias, superando as abordagens normativas da medicina. Essa abordagem,
inspirada na pratica da psiquiatra Elisabeth Kibler-Ross, consistia em convidar individuos em processo
de adoecimento para ministrar aulas em universidades de medicina.
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um “filho” pode ser substituido por outro. Fabiana ressalta a importancia da compreenséo
e empatia, enfatizando que a perda de “bebés” merece o mesmo respeito que outras
formas de luto. Para ilustrar esse ponto, ela faz uma comparagdo com outros lutos: ao
perder uma "mae" ou "avo", raramente se ouvem expressées como "foi melhor assim"
ou sugestbes de que "vocé tera outra"(no caso outra mde ou outra avo), pois
reconhecemos a natureza insubstituivel desses lacos afetivos.

Ao compartilhar sua experiéncia, Fabiana enfatiza a importancia de nomear seus
“bebés” perdidos, dando-lhes um lugar significativo na familia, na vida cotidiana e na
arvore genealdgica. Sua mensagem destaca a necessidade de reconhecer e respeitar a
dor Unica associada a perda gestacional e neonatal (Adaptacdo de citacdo indireta a
partir do relato de Fabiana Lima sobre a perda gestacional e neonatal no documentario
Colo Vazio). Conforme evidenciado na pesquisa conduzida por Giulia Escuri de Souza
(2021), o luto aqui emerge como um agente transformador para méaes e familias. A
auséncia fisica e as lacunas ndo denotam um abandono do papel parental; ao contrario,
as maes persistem no exercicio de sua maternidade por meio da resiliéncia e da
preservacao da memoaria.

Fabiana conta que experienciou a perda de sete “bebés” antes do nascimento,
compartilha sua experiéncia de luto, destacando a importancia do dialogo e nomear
“seus filhos” ndo nascidos. Ela descreve a dor e a saudade como sentimentos
entrelacados, ressaltando como essas emocdes encontram expressao em praticas como
a leitura de histérias para seus “filhos “44.Fabiana menciona seus sete “filhos”,
abrangendo inclusive aqueles concebidos por Fertilizacdo In Vitro (FIV) que né&o
prosperaram no estagio embriondrio. Assim, a propria ideia de “potencial crianca” ja
estava sendo atribuida ao termo "filho". Ela dar o nome do ultimo potencial filho de Hope,
cuja traducdo do inglés remete a esperanca. Vicente (2024) aborda a complexidade
inerente a escolha e registro de nomes, evidenciando o amplo universo simbdlico
envolvido nessas acdes. A selecdo nao apenas revela projecdes, passados, acordos e
direitos, mas também desenha um cenario de rela¢des sociais que molda a identidade
da crianca a medida que ela se integra a esse contexto. A homeacdo ultrapassa a
simples construcédo de um sujeito de direitos e cidadao; ela integra simbolismos, afetos,

emocodes e justificativas emergentes durante o ato do registro ou do ato de nomear.

4 Inseri as aspas para sinalizar que se trata de uma categoria nativa
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Conforme indicado por Vicente (p. 159)," o Cédigo de Normas da Corregedoria
Geral da Justica do Rio de Janeiro - Parte Extrajudicial, art. 785 8§ 1°, estabelece
procedimentos especificos, incluindo situa¢des envolvendo natimortos"”. O autor destaca
a possibilidade facultativa dos pais atribuirem um nome a essa crianca, ao passo que a
lavratura do assento de nascimento é expressamente proibida, tal como o autor aponta;

A nomeacdo vai além da mera atribuicdo de identidade, envolvendo a
relacionalidade do parentesco e a densidade das rela¢gdes, conforme explorado por Janet
Carsten (2014). De acordo com Vicente (2024), os nomes desempenham funcdes
cruciais na identificacdo e classificagdo, constituindo instrumentos fundamentais nas
fases iniciais da construcao da pessoa. Ao escolherem um nome, os pais estabelecem
um vinculo genealdgico entre o filho e as gera¢des passadas, tanto os vivos quanto 0s
mortos.

Vicente (2024) ressalta que a nomeacao e o registro sdo, de fato, documentos
que ndo apenas testemunham, mas também moldam a vida. Como Mauss (2003, p. 377)
argumenta, "a perpetuidade das coisas e das almas sO é garantida pela perpetuidade
dos nomes dos individuos, das pessoas”, enfatizando a importancia da continuidade e
do significado atribuidos aos nomes ao longo do tempo.

No tépico a seguir, descrevo 0S Qrupos nacionais virtuais, assim como a
abordagem adotada para a conducdo dos questionarios enviados a esses grupos e as

respostas.

3.6 As narrativas dos grupos nacionais

Na Regido Norte, o Instituto Amor Nosso, localizado em Manaus, AM, mantém
uma presencga significativa nas redes sociais. Sua pagina, @institutoamornosso, conta
com 3.476 publicagbes, possui uma comunidade de 25,4 mil seguidores e segue 3.039

pessoas/contas. O perfil é categorizado como "Empreendedor(a)" e traz a seguinte

descricdo: "Grupo de Apoio Presencial & Perda Gestacional, Neonatal e Infantil §

#MaesDeAnjos/ Gestora @carollloureiro Mae do lan Gael = ". Além disso, a pagina

informa que o nome do Instituto, "IAN - Instituto Amor Nosso", € uma homenagem com
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as iniciais do nome do filho (lan) da idealizadora do grupo chamada Carolina. Como visto

na figura 4

Figura 4 — Grupo Instituto Amor Nosso
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Fonte: https://www.instagram.com/institutoamornosso/ acesso 20.10.2022

Regido Nordeste: Instituto Transforma(a)dor, localizado em Recife e Garanhuns,
PE, com a pagina @institutotranformaa. O Instituto Transforma a Dor, identificado como
"Comunidade" no Instagram, contando com 1.322 publicagdes, 4.845 seguidores e
seguindo 315 perfis. Denominado como um "Grupo de Apoio ao Luto Gestacional,
Neonatal e Infantil", o instituto tem sua base de operacdes nas cidades de Recife,
Garanhuns e Maceid. Associado a rede psicolégica @lacos.uniaobrasil, o Instituto
Transforma a Dor tem como principal objetivo a criagdo de Grupos Terapéuticos e a
oferta de Atendimento Psicoldgico. A imagem do perfil indica uma barriga gestante, sem

rosto, e com o coracdo no espaco direcionada ao ventre, como podemos ver na figura 5

Figura 5 — Grupo — Instituto Transforma a dor
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Fonte: https://www.instagram.com/institutotransformaa/ acesso 20.10.2022

Regido Centro-Oeste: Projeto Amor no Céu Grupo de apoio ao luto gestacional e
neonatal em Goiania, GO, cuja pagina é @amornoceu. O perfil "amornoceu” € a
expressao virtual do Projeto Amor no Céu, sendo um espac¢o conduzido pela psicéloga
Michelle Castro, especializada em Psicologia Clinica e Hospitalar com foco em Luto
Gestacional, Neonatal e Infantil. Com um total de 473 publicac¢des, contando com 3.049
seguidores e seguindo 177 perfis. Além do seu trabalho como psicéloga, Michelle divulga
o Instituto @castroeducacao, onde também desempenha o papel de professora. A
identidade visual do perfil, como vemos na figura 6, é marcada por uma nuvem azul,
simbolizando o céu celeste, a nuance da nuvem azul complementa a atmosfera da
proposta, mas também transmite a esperanca do Projeto Amor no Céu que busca
proporcionar em meio as tempestades emocionais, de acordo com a coordenadora.

Michele em uma entrevista*® concedida a Assembleia Legislativa de Goias,
compartilha a origem do projeto "Amor no Céu", que teve inicio em 2018 como resultado
de uma busca pessoal ap0s as perdas de Rafael e David durante sua gestacdo. Ela
relata que a iniciativa surgiu a partir da compreenséo de que as méaes que enfrentavam
perdas tdo precoces, especialmente em estagios gestacionais, vivenciavam um |uto

muitas vezes ndo reconhecido pela sociedade. Essas mulheres lidavam com a dor de

45 Ver na integra a entrevista em https://portal.al.go.leg.br/noticias/126207/fundadora-do-projeto-amor-no-
ceu-e-a-entrevistada-da-edicao-do-programa-alego-mulher-que-vai-ao-ar-nesta-noite. Acesso em 20 julho
de 2023
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forma silenciosa, o que, por vezes, resultava em problemas de saude devido a esse
iIsolamento.

Diante desse cenario, Michele decidiu buscar essas pessoas, tanto mulheres
guanto homens, e percebeu que esse segmento precisava urgentemente de apoio,
acolhimento, abraco e validagdo. Assim, o projeto "Amor no Céu" surgiu como uma voz
para aqueles que enfrentam esse tipo de perda, visando oferecer o suporte necessario

e destacar a importancia de reconhecer e validar essas experiéncias, tal como ela

aponta.
Figura 6 — Grupo Amor no Céu.
u 3 » L 06
r amaornoceu m Ervetar mensagem -2
473 publicagdes 3,049 sequidores 177 sequindc
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Fonte: https://www.instagram.com/amornoceu/ acesso 20.10.2022

Regido Sudeste: Destaco a Casa Manacd, um grupo de apoio em Uberlandia,
MG, que oferece suporte a familias lidando com perdas gestacionais, neonatais e
infantis. A pagina é @casa.manaca.uberlandia, que conta com 293 publicacfes e 3.033
seguidores, enquanto segue 149 perfis.

A Casa Manaca, conforme descrito em seu perfil, esta em sintonia com a misséo
de fornecer apoio as familias que passam por experiéncias de perda na cidade de
Uberlandia, em Minas Gerais. A identidade visual, exemplificada na Figura 7, é

representada por uma arvore florida de Manaca como imagem de perfil. Essa flor, que
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muda de cor ao longo do tempo, ndo apenas simboliza as transformacfes na vida, mas
também reflete o processo continuo e ciclico do luto.

O perfil enfatiza a aspiracdo de se tornar uma comunidade compassiva e solidaria,
oferecendo um espagco de apoio e compreensao para aqueles que enfrentam as
complexidades das perdas gestacionais, neonatais e infantis. O grupo iniciou suas
atividades em maio de 2021, conduzindo rodas de acolhimento e promovendo duas
Semanas de Conscientizacdo em Uberlandia. Além disso, organizou uma exposi¢ao
fotografica em um movimentado shopping da cidade. No ano seguinte, em 2022, realizou
uma caminhada para sensibilizar a sociedade sobre os temas do luto neonatal,
gestacional e infantil. Adicionalmente, promoveu dois workshops académicos que
envolveram a participacdo de estudantes da UFU, profissionais da saude da regido e
familias enlutadas. Vale ressaltar que esse projeto foi desenvolvido em parceria com
uma professora da Universidade Federal de Uberlandia (UFU),também uma méae
enlutada, associando-se a um projeto de extensdo universitaria. Esse projeto teve um
edital vinculado a Proé-reitora de Extensdo da UFU no ano de 2023, conforme detalhado
no anexo desta tese. Tanto o Grupo Manaca na regido sudeste quanto o Grupo
Transformador na regido nordeste estdo vinculados as instituicdes de universidades

federais.

Figura 7-Grupo Casa Manaca

. casa manacauberlandia m Enviar mwrsagem 8

293 publicactes 3.033 sequidores 149 sequindo

13 micial =
\ Casa Manaca
{

Fonte : https://www.instagram.com/casa.manaca.uberlandia/ acesso 20.10.2022
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Regido Sul: Ong Amada Helena em Porto Alegre e Gravatai, RS, com a pagina
@ong.amadahelena. A Ong Amada Helena, classificada como "Criador(a) de conteudo
digital", destaca-se com 3.301 publica¢des e uma comunidade de 24,3 mil seguidores, e
segue 571 perfis. O perfil informa a promocédo de “acolhimento de pais enlutado e
fomentamos a discussao sobre a humanizagao e sensibilizagéo do luto parental ”. Além
disso, é integrante da acgéo internacional @babyloss Alliance e utiliza as hashtags
#lutoparental e #blawbrasiloficial.

A imagem do perfil € apresentada uma mulher embalando carinhosamente uma
“crianca-anjo”™® sorridente, conforme ilustrado na figura 8. Na pagina, ha indicacdes de
acOes e apoios, incluindo a @ong.amadahelena, que oferece suporte a pais enlutados e
promove discussdes sobre luto parental de forma publica. O perfil também destaca
iniciativas como a disponibilizacdo de uma cartilha para pais enlutados, estabelecimento
de parcerias com a Modabelle & ONG Amada Helena para a producéo e comercializacéo
de semijoias elaboradas a partir de materiais como leite materno, fios de cabelo, entre
outros, com o proposito de "eternizar lembrancas" por meio de fluidos corporais, e
opc¢Oes para comprar livros na Amazon e doar para a ONG Amada Helena, bem como
links diretos para o site, loja online administrada por Renata Bertuol, e informacdes sobre
a Lei Helena Maffini no ambito estadual no RS. Outras iniciativas incluem uma base de
projeto de lei , uma certiddo de "Amor Eterno imprimivel", um canal no YouTube e um
relatorio de atividades para o ano de 2022 das atividades do grupo.

Conforme informacdes disponiveis no site do grupo, este foi fundado por uma
“‘mae” que experimentou o luto, em homenagem a Helena de Oliveira Maffini. A ONG
teve seu inicio com a misséo de conscientizar sobre a caréncia de leitos de UTI neonatal.
Com o passar do tempo, a abordagem do trabalho passou por mudancas de acordo com
o site do grupo, e atualmente a organizacdo conduz uma variedade de projetos focados

na transformacgé&o social em relagéo ao luto parental.

Figura 8 Grupo Ong Amada Helena

46 Criancga “anjo” ou “mae de anjo” também é uma categoria nativa. Segundo Figueira (2021, p. 82), "as
designacdes 'mae/pai de anjo' desempenham uma fun¢éo simbdlica na construcéo da existéncia social.”
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Fonte : https://www.instagram.com/ong.amadahelena/ acesso 20.10.2022

Todos os grupos de apoio ao luto sédo liderados ou coordenados por mulheres que
vivenciaram a experiéncia do luto neonatal e gestacional, apesar de n&do ser um grupo
especificos para o publico feminino. Na regido norte, a coordenadora do grupo criou um
acrénimo usando as iniciais do nome de seu filho falecido, em forma de homenagem .
No Sul, o grupo mobiliza agentes publicos, inclusive o setor legislativo, e realiza ac6es
praticas como a producdo de cartilhas e palestras. A coordenadora desse grupo
transformou o luto de sua filha em uma "misséo de vida", conforme detalhado no site do
grupo. A coordenacdo desses grupos pode ser conduzida por profissionais com ou sem
formacdo especifica em psicologia. Nos estados do Nordeste e Sudeste, 0s grupos
estabelecem dialogo com instituicdes de ensino. E relevante destacar o grupo Manaca
na regido sudeste, cuja coordenadora e idealizadora do projeto € uma servidora publica
e docente na area de biologia de uma universidade federal. A partir de sua experiéncia
pessoal, ela transformou essa vivéncia em uma iniciativa politica, desenvolvendo um
projeto de extensdo universitaria com apoio institucional. O anexo a esta tese inclui o
edital desse projeto de extensdo, que tem como objetivo promover politicas de
humanizacédo do luto. Conforme destacado no edital: "aqueles que passam por iSso
vivem o luto pelas experiéncias planejadas, mas nao concretizadas. O luto é vivido pelo

futuro sonhado que nédo se tornara realidade, pelas expectativas criadas durante a
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gestacdo. Nossa saudade € daquilo que nao vivenciamos, do futuro que planejamos. No
entanto, independentemente do tempo de gestagdo ou convivéncia, o sentimento de
maternidade e paternidade é igualmente intenso. E importante ressaltar que a dor ndo
esta relacionada ao niumero de semanas gestacionais ou ao tempo de vida do bebé/filho:
‘a dor ndo se compara, se ampara'."4’

O edital destaca a importancia do movimento pela humanizagéo do luto parental
no Brasil, reconhecendo, no entanto, os desafios em relagcéo aos cuidados e acolhimento
necessarios nessas situacfes. O documento ressalta que essa lacuna comeca na
formacao dos profissionais de saude, muitas vezes desprovidos de uma preparacdo
adequada para lidar com essa tematica. Adicionalmente, as instituicbes de saude ndo
oferecem condicfes para proporcionar um atendimento adequado em casos de perdas
gestacionais e neonatais, carecendo de protocolos estabelecidos. Como resultado, maes
e familias frequentemente se deparam com situacdes prejudiciais e, em alguns casos,
até mesmo violéncias, como compartilhar 0 mesmo quarto com uma mae que esta
celebrando a chegada de seu bebé saudavel. O edital destaca, com base em dados do
Data SUS de 2020, que ocorreram 28.993 @bitos fetais no Brasil, com 2.213 perdas em
idade gestacional inferior a 22 semanas. Dentre esses, 17.000 bebés faleceram na
primeira semana de vida, e 5.577 nos primeiros 27 dias. Esses niUmeros ressaltam que
"a perda perinatal como um problema de saude publica, afetando milhares de familias
com repercussdes bioldgicas, sociais, emocionais e espirituais”, conforme aponta o

edital.

3.7 Andlise dos formularios dos grupos:

Conforme dito na introducao desta tese, estabeleci comunicagcdo por meio do
Instagram com 0s grupos mencionados, solicitando que as integrantes e coordenadoras
realizassem a divulgacéo dos formulérios. Todas as 23 pessoas assinaram virtualmente
o Termo de Consentimento Livre Esclarecido. Conforme visto no gréfico 1, destaco que

foram enviados no més de agosto de 2022 até novembro de 2022.

47 Edital 96_PROEXC_UFU_2023 Bolsa de Extensdo_Casa Manaca, apoio as perdas gestacional,
neonatal e infantil-PEIC 2023.
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Este estudo baseou-se na producéo e andlise de dados qualitativos. A ideia foi
tentar entender, do ponto de vista das participantes do grupo, seja integrante ou seja
coordenadoras, as formas e os sentidos desses espacos. E pensando como estas sdo

atravessadas com suas vidas, seja no ambito pessoal, publico, profissional e afetivo.

Gréfico 1 — Consentimento para pesquisa

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE Eu, declaro que aceito participar do estudo cientifico, em

forma de entrevista via google forms , realizado ...sob 0 nimero do processo. 23083.009318/2019-05
23 respostas

® sim
® Nao

Fontes: Dados da pesquisa

Enviei os questionarios semiestruturados por meio das paginas do Instagram de
diferentes grupos das regifes brasileiras conforme expliquei na introducao do capitulo.
Todas as entrevistadas que responderam a este questionario se identificaram como do
género feminino, como evidenciado no grafico 2. Embora nédo tenha especificado a
direcdo em relacdo ao género em meu pedido aos grupos, € interessante notar que, dado
o foco nas questdes relacionadas ao luto de bebés e criangas, a maioria das pessoas
publicas envolvidas em grupos, tanto nas coordenac¢des quanto nas participacdes, sdo
mulheres. A obra académica, compartilhada na pagina do Instituto Transformador,
intitulada "Grupo Terapéutico Remoto e a Possibilidade de Acolhimento ao Luto
Perinatal: Um Relato de Experiéncias”, elaborada por Nara Virginia Rocha Simoes
Anad&o, Juliana Vaz da Costa Coélho Ferraz, Cristiane de Brito Leite, Erika de Sousa
Mendoncga, e Gabriela Helena Borges, todas académicas da psicologia e mediadoras do

grupo, apontam para a predominancia de mulheres em grupos terapéuticos, ressaltando
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a auséncia significativa da busca de cuidado por parte dos homens*8. A vivéncia do luto
neonatal e gestacional € instaurada pela perda de um bebé, e as maes emergem como
protagonistas nos relatos, evidenciando as dificuldades de seus companheiros, em
relacionamentos heterossexuais, em expressar a experiéncia desse luto, 0 que muitas
vezes intensifica sentimentos de soliddo, vazio e invisibilidade de acordo com as autoras.

No que diz respeito a faixa etéria, a maioria das entrevistadas tém entre 33 e 39
anos, e a maioria delas esta localizada na regido sudeste. Inclui a opcéo "fora do Brasil"
no questionario, considerando a possibilidade de encontros virtuais apos o periodo

pandémico, o que permitiria alguma representatividade além do contexto nacional.

Os dados resultantes dessas interacdes estao refletidos nos gréficos 2, tabela 3

e tabela 4.

Grafico 2 — Recorte de Género

Em relagdo ao seu género como vocé se identifica

23 respostas

® Feminino
® Masculino
@ Né&o Binario

@ Prefiro ndo responder

Fonte: dados da pesquisa

Tabela 3 — Faixa etaria — Recorte geracional

I[dade/anos  18-25 26-32 33-39 40-47 Mais de 48

Quantidade O 5 10 5 3
Fonte: Dados da pesquisa

48 Sobre a discussdo de masculinidade e luto, ver o trabalho de MAUES, Paula Zanuto e Marcos
Nascimento. " O luto é pra sempre, mas a vida continua": ressignificacdes da experiéncia paterna
diante da perda de um (a) filho (a). 2021. Dissertacdo de Mestrado.
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Tabela 4 — Regido — Recorte geografico

Regides Norte Nordeste  Sul Sudeste Centro- Fora do
Oeste Brasil
Quantidade 1 4 1 16 1 1

Fonte: Dados da pesquisa

A maior parcela das participantes desta pesquisa apresenta uma renda mensal
per capita superior a 6 salarios minimos, totalizando 39,1%. Além disso, 26,1% das
entrevistadas tém renda na faixa de 4 a 6 salarios minimos, conforme evidenciado na

tabela 5.

Tabela 5 — Renda familiar — Recorte de classe social

Renda Nao Menos De 1 De 2 De 4 Acima de
pPOSSuUo de 1 salario a salarios salarios 6 salarios
renda salario- 2 até 4 até 6

minimo salarios- salarios- salarios-
minimos minimos minimos
Quantidade 1 0 0 7 6 9

Fonte: dados da pesquisa

No que se refere a andlise de autodeclaracéo racial, conforme apresentado na
tabela 6, a maioria das entrevistadas se identificam como brancas, representando 60,9%
do total. Além disso, 26,1% das participantes se autodeclararam pardas, enquanto 13%

se identificaram como pretas.

Tabela 6- Recorte racial
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Raca/etnia Preto Branco Pardo  Amarelo Indigena  Prefiro

(seguindo a nao
classificacao responder
do IBGE)

Respondentes 3 14 6 0 0 0

Fonte: dados da pesquisa

No que diz respeito ao nivel de escolaridade das participantes, observa-se que
52,2% possuem pos-graduacgao, 30,4% possuem formacgédo no ensino superior, e 13%
possuem ensino superior incompleto, conforme detalhado na tabela 7. Outras
interseccionalidades merecem destaque, conforme ressaltado por Maués e Nascimento
(2023), e devem ser contempladas em nossas analises. Isso inclui consideracdes sobre
género, que abrangem experiéncias além do paradigma heterocisnormativo, bem como
reflexdes sobre raca, género e geracdo. E importante notar que esta pesquisa teve a
participagdo predominantemente de mulheres brancas, com idades compreendidas

entre 33 e 39 anos e escolarizadas.

Tabela 7- Recorte da escolaridade

Escolaridade Né&o tem Ensino Ensino Ensino Ensino Pés
escolaridad  Fundamental Médio  Superior Superior  Graduacao
e Incompleto Completo

Quantidade 0 1 0 3 7 12

Fonte: dados da pesquisa

Posteriormente, formulei a seguinte pergunta: "Se vocé for da area da saude (ou
area interdisciplinar), a questao do luto ja foi abordada em algum momento de sua
formacdo académica?" Recebi 11 respostas, revelando que algumas participantes com
formacdes em terapia ocupacional, psicologia e enfermagem tiveram experiéncia ou
formacdo relacionada a discusséo do luto ou cuidados paliativos. A seguir, apresento as

respostas fornecidas:

e Sou Terapeuta Ocupacional e durante um estagio em cuidados
paliativos vi sobre luto

e Nao

e Estudante de Psicologia - o luto esta presente o tempo todo.
e Nao

e Sim, sou enfermeira e lido muito com o luto.
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e Sou formada em Educacao Fisica, mas na época (2001 a 2004)
nao se abordou o tema.

e Nao

e Sim. Formacao complementar, doutorado e titulo de especialista
internacional por prova.

e sim

Sim

e Sim. Sou psicéloga (RESPOSTAS DO QUESTIONARIO).

No contexto do acesso a assisténcia médica, a maioria das entrevistadas possui
um plano de salde e recorre eventualmente ao Sistema Unico de Saude (SUS),
totalizando 65,2% da amostra de 23 respostas. Adicionalmente, 13% delas afirmaram
que, mesmo sendo beneficiarias de planos de saude privados, utilizam regularmente os

servicos oferecidos pelo sistema publico de saude, conforme evidenciado na Tabela 8.

Tabela 8 — Acesso a saude

Assisténcia a Usuaria do Tenho plano Tenho plano Outros
saude SUS, apenas de salude, mas de saude e sou
UsSO as vezes 0 usuaria
SUS frequente do
SuUS
Respostas 2 15 3 3

Fonte: dados da pesquisa

Uma outra questdo que despertou 0 meu interesse diz respeito a identidade
religiosa das integrantes desses grupos, como evidenciado na Tabela 9. Isso se tornou
relevante devido as discussfes sobre religiosidade e luto que surgiram em meu campo
de estudo. Alguns individuos expressaram a crenca de que a perda de seus filhos estava
inserida em um “plano divino”. Uma pessoa compartilhou comigo que, ao lidar com a
morte de sua filha, viu-a de uma perspectiva espiritual, acreditando que aquela vida nado
encarnou porque precisava passar por um processo de amor antes de fazé-lo como uma
vida encarnada. Ela enfatizou o profundo amor que sentia pela crian¢a e a convicg¢ao de
que, de acordo com os principios do espiritismo, essa alma seria encarnada em uma
proxima vida devido ao amor que havia sido dedicado a ela.

Nas comunidades virtuais que estudei, também foi compartilhada a experiéncia

da atriz brasileira da Rede Globo, Mariana Rios, em 2020. Ela relatou que apos sofrer
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um aborto espontaneo, teve um sonho com seu irméo, que havia falecido na infancia.
Em uma entrevista, Mariana Rios expressou: "De alguma forma, eu senti que precisava
passar por essa experiéncia. Acredito que estamos aqui para evoluir espiritualmente.
Agradeci por ter tido a oportunidade de ama-lo e ajuda-lo durante o tempo que ele
precisava.”, referenciando ao filho falecido e ao irméo que a avisou durante o sonho.
Dentre as queixas relatadas das mulheres esta a falta de empatia dos
profissionais de saude, e de familiares os quais ndo orientam as mulheres sobre os
aspectos emocionais ou espirituais da experiéncia, como aponta Mcintyre et al. (2022)
com as mulheres na Catalunha. De acordo com as autoras, principalmente os
profissionais da saude ndo perguntam sobre o senso de suas religides, sua gravidez
como crianga, nem perguntam se o embrido ou feto tem nome (sentido de pessoa), ou

se a paciente se considera sua mae.

Tabela 9 — Religido/religiosidade

Religiosidade/Religido Sim Né&o Talvez*®
Respostas 19 2 2
Fonte: dados da pesquisa

Em resposta a minha indagacao, solicitei que as participantes abordassem a
seguinte questao: "Caso a resposta anterior seja afirmativa, vocé poderia compartilhar
mais detalhes sobre sua relacdo com a religiosidade?". As respostas recebidas foram as
seguintes:

e Catdlica

e Eu creio que existe um Deus com nome Jeova que é o criador e
seu filho Jesus Cristo que deu a vida pra nés salvar e creio nas
escrituras sagradas.

e Espiritualista

e Sou Espiritualista. Leio principais livros de algumas religides de

cunho espirita, frequentei alguns encontros, mas fico na minha

pratica doméstica de oracdes e tentando manter boas vibracfes

diante das dificuldades

Espirita Kardecista

Praticante , evangélica

Espiritismo kardecista

Espirita em.evolugao

Sou catolica e rezo todos os dias.

49A categoria "talvez" surgiu como uma opcao para individuos que percebem a religiosidade como algo
que pode ter surgido ou desaparecido em algum momento de suas vidas. A intencdo original era utilizar
esse formulario como ponto de partida para entrar em contato com os participantes e aprofundar as
entrevistas. No entanto, devido as restricbes de tempo, acabei limitando-me apenas a analise do
formulério.
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Praticante da religido Espirita. Me conecto com o que faz sentido
pro meu ser, seja nareligido que frequento ou em outras. Procuro
praticar minha espiritualidade.

Tenho fé em Deus e na espiritualidade

Catolica

Sou espirita, ja trabalhei muito dentro do Centro, mas hoje s6
frequento palestra e levo minha filha na evangelizacao.

Esotérica

Acredito em Deus, rezo diariamente

Mérmon

Frequento a igreja aos domingos

sou catolica

Catdlica praticante

Sou evangélica

Fonte: dados da pesquisa

Todas as entrevistadas sdo membras a grupos de apoio ao luto neonatal e

gestacional, sendo que 40% delas ocupam a posicédo de coordenadoras, enquanto 60%

sdo participantes que desempenham o papel de ouvintes dentro dos grupos, como

demonstrado na tabela 10.

Membras
Quantidade

Fonte: dados da pesquisa

Tabela 10- Coordenacéo no grupo

Coordenadoras Participantes /ouvintes
8 12

Também esté incluida a seguinte pergunta: "Vocé poderia compartilhar um pouco

de sua histéria e como se envolveu com o grupo?"”, e obtive as seguintes respostas:

23 respostas

Eu conheci o grupo um tempo depois que meu filho cacgula
faleceu.

Foi um grande apoio no periodo posterior a minha perda.
Conheci o grupo apos a perda do meu primeiro filho, através da
indicagdo de uma amiga de um amigo meu. Passei a frequentar
as rodas de partilha e de alguns eventos do préprio instituto ou
para o qual ele era convidado.
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Sou mée de anjo, escrevi um livro sobre a minha perda, depois
disso me envolvi com diversos grupos de maes, e hoje também
fagco parte do grupo de Humanizagéao do Luto. Em 2015, comecei
a escrever as primeiras paginas do que trés meses depois viria a
ser o meu livro, Coracdo de Ledo. Escrever foi o jeito que
encontrei de poder falar da dor e de tudo o que eu estava sentindo
com a partida do meu primeiro filho, Miguel. Meu ledozinho
nasceu cardiopata, teve leucemia, e foi diagnosticado com
Sindrome de Down. Foram 40 dias na UTI, e uma vida inteira para
entender e ressignificar sua existéncia e o amor que ele me
trouxe.

Sou fundadora de um projeto social voltado & abolic&do parental e
perinatal ,sou mée que perdeu sua filha com 38 semanas de
gestacdo e nanotecnologia um atendimento sensivel e
humanizado diante da minha dor . A partir dai fundei esse projeto
gue escuta e acolhe maes,familias e suas histérias .

Perdi minha filha com dois dias de vida. Ela nasceu com sindrome
de Edwards. Descobrimos com 33 semanas. Tive ela com 38
semanas, porém devido a véarias malformacdes ela viveu dois
dias. Optei por tratamento paliativo. Quando descobrimos fizemos
todos os procedimentos possiveis. Equipe médica, psicologos e
psiquiatras me acompanharam para que eu e meu esposo
tomassem as decisdes. Ela nasceu dia 07/04/2021 e faleceu dia
09/04/2021. O nome dela é Elis.

O grupo surgiu em 2018, uma outra mée que se despediu da sua
filha me procurou para nos unirmos, pois éramos referéncias toda
vez que alguém passava por isso. Criamos o grupo e desde entdo
fazemos encontros, palestras, conseguimos colocar em pratica
uma lei que obriga o municipio a dar assisténcia adequada na
maternidade e tudo mais.

Perdi meu bebe com 38 semanas ainda sem.explicagdo clinica,
fiquei sabendo do grupo Manaca fui na primeira roda de conversa
e hoje participo do grupo do.whats e algumas rodas que me
ajudam no processo de luto e informacdes

Perdi minha bebé quando eu estava com 29 semanas de
gravidez. Nao foi descoberta a causa. Assim que perdi minha filha,
uma prima minha me indicou a participacéo do grupo para que eu
encontrasse apoio emocional.

Sou mae da Helena, uma bebé que teve diagndstico de
Osteogénese Imperfeita tipo 2 com apenas 22 semanas (~5
meses) de gestacdo e foi classificada como incompativel com a
vida. Ela nasceu com 33 semanas (~8 meses), viveu 30 minutos
e faleceu. Acompanho o grupo Casa Manaca e recebo o
acolhimento desde seu primeiro dia.

Conheci através da busca ativa e foi muito bom.

Fui acolhida por um grupo onde h& ajuda de investigacao da perda
gestacional, me senti mais acolhida pelas adms do grupo do que
por muitos médicos

Passei por uma perda gestacional em abril (gestacao gemelar)
engravidei novamente e em Setembro outro aborto, fiquei muito
triste e procurei apoio no grupo.

Devolvi 3 filhos para o céu, meu primeiro cardiopata, segundo com
10 semanas de gestacgao e o terceiro ap0s uma cirurgia intraitero
com 33 semanas.
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Minha filha cacula nasceu natimorta com 36s e 6d em 2017 (n&o
sei a causa do 6bito, foi uma gestacao perfeita). Eu ndo tive direito
a licenga gestante, pois sou servidora publica do Estado de SP e
isso me deixou muito revoltada. Na minha busca por tentar mudar
esta situacao, conheci a psicéloga Heloisa Salgado que estava
escrevendo o livro Como Lidar Luto Perinatal e ela precisava de
relatos. Contribui para o trabalho e acabei me inserindo neste
mundo da humanizac¢éo do atendimento as perdas gestacionais e
neonatais. Além disso, concomitantemente, conheci grupos de
apoio, na época o do Luto a Luta e o SobreViver e tive muito apoio
(via WhatsApp) da Larissa e da Flavia. Depois de um tempo, fui
participar presencialmente de uma roda que a Heloisa fazia em
Ribeirdo Preto (Travessia) e ali foi um divisor de aguas. J& saimos
com o primeiro encontro do Transformagéo agendando e estamos
neste trabalho ha mais de 5 anos.

Tento participar uma vez por més

Fui Doula de uma mée que teve perda com 36 semanas. Da
necessidade que sentimos de conversar sobre 0 assunto, surgiu
0 grupo

No dia 17 de Marco de 2022 eu estava com 37 semanas e
comecei a ter contracdes, fui ao hospital do SUS mais préoximo
para saber se ja estava na hora de ir ao pra minha maternidade
do convénio que fica mais longe. No hospital publico os médicos
nao conseguiram ouvir os batimentos cardiacos da minha bebe.
Ent&o fui correndo junto ao meu marido ao hospital do convénio.
Chegando |4 a obstetra Também ano conseguiu ouvir 0s
batimentos cardiacos dela e entdo fomos fazer o ultrassom para
verificar. E foi ai que ficamos sabendo que nossa linda Monalisa
ndo estava bem entre noés, fiquei sem chéo, eu ndo conseguia ter
for¢cas pra mais nada eu s consegui chorar. Me colocaram na
cadeira de rodas e entdo a médica disse que eu precisava fazer o
parto naquele momento. Ela me orientou sobre os perigos que eu
poderia correr ao escolher uma cesarea naquela situacao e entéo
eu optei por induzir o parto normal mesmo sabendo que nao teria
a minha filha viva. Tentamos induzir o parto durante dois dias e
infelizmente ndo tivemos sucesso, pois eu ndo tive dilatacdo o
suficiente. Entéo eu optei pela cesariana e la fomos n6s com muito
medo pensando no pior. Meu marido ficou na sala de cirurgia
comigo e conseguiu acalmar toda aguela situacéo, ele estar ali foi
realmente muito importante pra mim. Nés entao ficamos doentes
do que realmente aconteceu com a nossa pequena. Ela tinha se
enrolado no cordédo umbilical e fez um né verdadeiro o que veio a
trazer seu Obito. Tivemos a oportunidade de ficar um tempo com
a nossa princesa nos bragcos. Eu nunca esquecerei deste
momento pois ela é uma crianga linda e perfeita. No dia seguinte
meu marido juntamente a toda a nossa familia fizeram o enterro
dela e eu apenas pude participar por chamada de video pois ainda
estava no hospital. Ao chegar em casa foi um dos momentos mais
dificeis para nés pois estavam la todas as coisas preparadas para
recebé-la e esta até hoje. Esta é a histéria da minha linda
Monalisa!

Conheci a Rede API por meio da fundadora Glaucia Tavares, que
foi minha professora na formagéo de terapeuta familiar. Em 2005,
diante da perda da filha de uma cliente, fui @ uma reunido em BH,
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guando fui convidada a fundar a unidade em Vitéria. Desde entao,
temos reunides regulares.

e Conheci o grupo por indicacdo de uma amiga. Busquei na internet
e vi que havia um grupo . Passei a frequentar as reunibes
mensais. Somente ap6s um ano minha frequéncia tem sido
esporadica. O grupo me auxiliou muito no meu processo de luto.

e Atuava na clinica como psicéloga e fui convidada a colaborar
como voluntaria na Rede do grupo ha cerca de 7 anos. Hoje
conduzo reunides com enlutados mensalmente.

e Meu filho partiu aos dois anos e meio por um surto de bactéria
numa creche particular. Por causa da depressao da baba do meu
filho, fui leva-la ao grupo para que ela tivesse ajuda e acabei
participando do grupo e recebendo o apoio também deles.

e Sou a idealizadora e coordenadora do Projeto Amor no Céu,
desde 2018. J& atendemos quase trezentas familias. Os
atendimentos sdo em grupo, uma vez por més. Atendimentos
individuais (depende da demanda) sao feitos por mim e pelos
meus estagiarios (estudantes de psicologia de 9 e 10 Periodo).
Os atendimentos individuais sdo pontuais e com numero de
sessao limitado. Nenhum atendimento, via Amor no Céu é
cobrado. Também temos acdes sociais e atuamos no ambito de
politicas publicas.

Durante uma das transmiss@es ao vivo que acompanhei de grupos neonatais,
abordando a experiéncia de uma méae de Urbelandia que estava acompanhando o
processo de cuidados paliativos na UTI neonatal da Unicamp, ela compartilhou sua
histéria em um evento coordenado pelo grupo @casa.manaca. Ela revelou ter recebido
o diagnostico intrauterino de uma sindrome que os médicos classificaram como
"incompativel com a vida". Recordou a noticia que chegara por telefone, informando que
se tratava de "bebés que ndo levariamos para casa". Diante dessa revelacéo, tomou a
decisdo de prosseguir com a gravidez e elaborou um “plano de parto” baseado nos
principios dos cuidados paliativos.

O "plano de parto” € um documento frequentemente utilizado por defensoras do
"parto humanizado" para registrar suas preferéncias e desejos em relacdo ao processo
de dar a luz. Nos cuidados paliativos, h4 um documento adicional chamado "Diretivas
Antecipadas de Vontade - DAV", no qual os individuos podem registrar seus desejos
relacionados aos cuidados de salude em casos de doencgas graves, degenerativas e sem
possibilidade de cura (IBDFAM, 2022).

No relato compartilhado, a mée da crian¢a detalhou aspectos como as musicas
que gostaria de ouvir, a selecdo de fotografias, a lista das pessoas desejadas no

momento e sua decisdo de ndo autorizar a reanimacgéao do bebé. Além disso, contou com
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0 apoio de uma doula durante todo o processo. A figura materna surge como aquela que

documenta seus desejos diante da despedida fisica do filho. A partir do diagnéstico da

incompatibilidade com a vida, surge um documento que narra as vontades direcionadas

aos ritos de despedida que fazem sentido para ela e para o contexto familiar.

Fiz também esta questdo: Vocé ja vivenciou uma perda neonatal ou gestacional?

Caso positivo, vocé recebeu ou teve acesso a alguma forma de rede de apoio?

22 respostas

S6 tive ajuda através do instituto transforma a dor

N&o. Minha perda foi infantil.

Sim. Minha rede de apoio foi o instituto. Alguns familiares e
amigos se mostraram disponiveis para me ouvir.

Sim. Tive desde a maternidade. Depois iniciei a terapia, entrei em
grupos e formei outros com maes de anjos. Encontrei apoio na
minha familia e amigos.

Sim , ndo recebi !

Sim tive rede de apoio

Sim! Perdi minha primeira filha em 2015, nasceu prematura e
viveu 4 dias na uti neo. E em 2020, meu terceiro filho faleceu ainda
na barriga faltando um més para nascer.

Sim, minha familia, meu esposo, grupo manaca e psicéloga

Sim. Tive uma perda de 29 semanas. Recebi muito apoio da
comunidade aqui nos Estados Unidos e também do grupo Casa
Manaca (de Uberlandia)

Passei por uma perda neonatal. Recebi apoio da minha psicéloga,
de terapeutas holisticas, da Casa Manaca com suas rodas de
encontro semanais e de uma roda de Maes de Anjo feitas pelas
alunas de psicologia da faculdade da minha cidade.

Sim

Sim perda com 38 semanas e 2 dias descoberta na hora do parto,
tive apoio da familia

Perda gestacional. Apoio com o grupo Manaca de Uberlandia e
apoio psicélogo da rede SUS

A Unica rede de apoio que realmente tive foi ao entrar no grupo de
apoio pelo Whats. Que conheci pela internet. Nao tenho rede de
apoio.

Minha rede de apoio foi uma amiga e minha doula. Todos 0s
outros ndo entendiam onque eu estava passando. Achava que
estava enlouquecendo até que assisti 0 documentario O Segundo
Sol (youtube) e ali percebi que ndo estava ficando louca, mas sim,
de luto.

Sim, procurei ajuda psicolégica e conversei em grupos de apoio
N&o passei

Sim. Recebi apoio de familiares e amigos, psicélogo e do grupo
de apoio "Casa Manac@".

Sim. N&o tive apoio na ocasido. 2000.

Sim, perda de um dos gémeos apds 5 semanas de gestacdo e
perda do outro gémeo apos 12 dias de vida.

ndo passei pela experiéncia.

Passei duas vezes. O apoio veio através do grupo que eu criei.
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Percebo que existe uma diversidade nas historias das mulheres, cada uma
representando uma experiéncia singular. O que ha de comum € o compartilhamento
sobre perda e o reconhecimento da maternidade . A construgéo de significado ocorre de
maneiras variadas. As duas negativas enfatizadas na pergunta originam-se das pessoas
que lideram os grupos de apoio, mesmo sem terem experimentado diretamente essas
situacOes lidam com o tema a partir de suas experiéncias profissionais. Uma das
participantes fala de sua experiéncia na criacdo de um livro para dar continuidade a
histéria de seu filho apds a perda neonatal. Outra pessoa relatou sua indignacéo diante
da negacéo do direito a licenca maternidade no servico publico, uma vez que o Estado
ao considerar que a auséncia fisica da crianca anularia a concretizacdo da maternidade,

prejudicando, por consequéncia, os direitos trabalhistas relacionados a parentalidade.

A medida que essas mulheres buscam apoio em grupos, seja por meio de
pesquisas ativas ha internet ou recomendacdes de amigos e familiares, surgem diversas
estratégias para lidar com o mundo apo6s a perda. Isso envolve a administracao de
objetos simbolicos, como bercos, quartos e roupas, além da preservacao e criacdo de
memorias significativas. O destaque é dado ao reconhecimento da experiéncia de luto
por parte dessas maes, contrastando com a tendéncia a patologizagdo °° das emocdes.

Um relato das respostas ilustrativo menciona um momento em que a pessoa
sentiu que estava “perdendo a sanidade”. No entanto, ao assistir ao documentario

'Segundo Sol®?, percebeu que, na verdade, estava lidando com o luto. Isso ressalta a

50 Além disso, ha uma tendéncia a patologizacdo do comportamento feminino, conforme abordado na tese
de Rinaldi (2004, p. 35), que analisou o crime cometido por mulheres em relacionamentos amorosos. Esse
fenbmeno se origina dos discursos médicos do século XVIII, nos quais as diferencas entre homens e
mulheres eram explicadas com base em suas caracteristicas sexuais, contribuindo para a naturalizagédo
de comportamentos por meio da diferenciag@o sexual. "Como resultado, a mulher passou a ser vista como
dominada por seu Utero e ovarios .No século XIX, a ginecologia médica estabeleceu uma conexao entre
disturbios ginecologicos e mentais. Essa ideia também permeou o campo psiquiatrico da época, resultando
em explicagbes sobre o comportamento patolégico feminino, atribuindo sua causa a fisiologia e anatomia
femininas." Ver em RINALDI, Alessandra de Andrade. A sexualiza¢do do crime no Brasil: um estudo sobre
criminalidade feminina no contexto de relagfes amorosas (1890-1940). 2004. 220 f. Tese (Doutorado em
Saude Coletiva) — Instituto de Medicina Social, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro,
2004.

51 “Documentario independente realizado em 2015 por Fabricio Gimenes e Rafaella Biasi. O documentario

traz histérias reais de pessoas que passaram pela dificil experiéncia da perda gestacional e neonatal e
pontos de vistas profissionais sobre este processo. O documentario surgiu da propria experiéncia da
perda. Com sensibilidade e respeito, o filme caminha pelo processo de reconstrucdo dos valores frente a
este evento tao transformador. Disponivel em www.osegundosol.com” Acesso 10/12/2022
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importancia de compreender e validar as complexidades emocionais associadas a
perda, em vez de simplesmente rotula-las como manifestacdes patoldgicas.

Além disso, observa-se uma ampliacdo do conceito de parentalidade no
desenvolvimento da conectividade (relatedness), expresso no idioma de parentesco
(Carsten, 2000), por meio do processo de luto. Um exemplo notavel é a busca do grupo
de apoio por parte de uma baba que cuidava do filho de uma méae que sofreu uma perda
devido a uma infecgdo alimentar em uma creche local. Tanto a mde quanto a baba
passam a desempenhar papéis parentais em relacdo a crianca falecida, revelando a

complexidade das relacbes familiares e afetivas que surgem nessas circunstancias.

Depois dessa analise, pego para que as participantes me contem “como surgiu o
grupo nas suas vidas? Qual é o objetivo do grupo? Quais sao as demandas do grupo?

Tiveram alguma conquista?” Obtive as seguintes respostas:

20 respostas

e Veio no momento de dor e me ajudou muito e ainda ajuda. Pois
como diz o nome.... 0 instituto transforma a dor.

e Procurei algum grupo de ajuda. O objetivo do grupo é ajudar maes
que perderam seus filhos e buscar uma melhoria no trato da
sociedade e area médica para com essas maes.

e O grupo surgiu como uma rede de apoio ao meu luto, um grande
apoio. Nele me senti acolhida e reconhecida a minha dor. Seu
objetivo é acolher novos pais (maes e pais) que passam pela
perda gestacional e neonatal e sensibilizar profissionais da saude
sobre a causa. Temos as rodas de partilha e palestras em
faculdades, universidades. Tivemos a conquista de um bosque
dentro de um parque publico da cidade com o plantio de mudas
de ipés em homenagem a nossos filhos que partiram.

e O grupo inicial de M&es de anjos foi criado por outra mée, antes
de mim. Nés ajudamos quando precisamos, principalmente em
datas especiais. No grupo do luto, ja fiz parte de algumas pautas,
como participacéo na Alerj, para falar sobre a Sensibilizacdo da
Perda Gestacional; participei de uma publicacéo coletiva sobre o
tema; fui revisora de texto em alguns outros trabalhos; mas hoje
em dia ndo estou a frente de nenhuma causa, apenas apoio.

e Quando perdi minha filha em 2015. Acolhimento e politicas
publicas voltadas ao luto perinatal e parental . Alguns projetos de
lei foram apresentados e sancionados no Brasil .

e Participo do grupo manaca pelo WhatsApp que me ajudou e ajuda
bastante na elaborag&o do luto. Conheci a Natalia em um post do
Instagram e consegui entrar em contato com ela. Ela me inseriu
em um grupo de mées em luto e tinha o do manaca. Porém o outro
grupo que ela me colocou era muito grande e comecei a me
desesperar. Entdo preferi ficar na casa da manaca, ja que o
namero de pessoas nao € tdo grande e o apoio € maior. Foi e é
muito importante para mim.

96



7

O objetivo é ajudar outras mées a se sentirem mais leves, a
lembrarem sem dor, dar um pouco de esperanca.. dividir o
caminho! Temos psicélogos voluntarios que ajudam mto tbm!!
Conquistamos a Lei municipal, uma sala no hospital para
atendimentos desses casos e um parque publico em homenagem
aos meus filhos.

Uma prima minha me indicou o0 grupo assim que passei pela perda
da minha bebé. O objetivo do grupo é dar apoio aos pais
enlutados, compartilhando experiéncias, ajudando na elaboracéo
do luto, dando conselhos profissionais, etc.

Através da minha obstetra conheci mdes que passaram por
histéria similar a minha, me conectei a elas. Essas maes (Natélia
e Isabela) me indicaram minha psicéloga Amanda. Todas as trés
na época estavam finalizando a criagéo do grupo Casa Manacéa o
qual participou até hoje.

Os depoimentos nos ajudam muito

O grupo surgiu através de pesquisas on-line, eu procurava
entender 0 que aconteceu, procurava ajuda e encontrei. Com
ajuda do grupo descobri trombofilia, aprendi muito .

Uma vizinha me falou do grupo de apoio, sua filha conhecia o
grupo pois era fotografa de gestante.

A conquista € conseguir enxergar a morte de uma forma mais
calma, sem sofrimento.

Como surgiu eu contei acima. Sim, varias conquistas! Somos a
primeira cidade no Brasil (Araraquara)com uma Semana de
Sensibilizacdo as Perdas Gestacionais e Neonatais e agora
faremos a 5a edigdo. Ja fizemos diversas formagbes e
participacbes em eventos que abordam o tema (graduacéo,
formacdo continuada, etc). Em marco de 2020 fizemos uma
audiéncia publica na Alesp sobre os direitos trabalhistas das
familias enlutadas (especialmente as méaes) e estamos com o
Projeto de Lei tramitando nas comissGes. Também trabalhamos
junto com mais coletivos do Brasil e estamos com um projeto de
Humanizagcdo encaminhado a Camara Federal. Além da
sensibilizacdo da sociedade de maneira geral. Para finalizar,
temos uma parceria com o Centro de Ressocializa¢do feminino
aqui da cidade onde fazemos polvos de croché para doarmos as
utis neonatais. Ah, claro que o acolhimento as familias é o carro
chefe do grupo: temos encontros presencial e online.

Encontrei através de pesquisas na internet, o objetivo é a escuta
e 0 apoio as maes enlutadas

O grupo surgiu por eu ter acompanhado uma perda. Nosso
objetivo é acolher familias que passaram por perdas. Atendemos
familias, fazemos rodas presenciais, fazemos conscientizacdo em
universidades e hospitais. Também temos voluntarios que
produzem polvos para as utis neonatais.

O grupo apareceu em minha vida apés a minha perda com um
comentario de uma amiga que conhecia alguém que fazia parte
do grupo. Entdo eu me interessei e entrei. O grupo tem muitas
pessoas e sempre entram novas. Fazemos de 15 em 15 dias
rodas de conversa e também tem apoios para quem esta tentando
engravidar novamente.

Iniciei esta resposta na pergunta anterior. J4 estudava o tema do
luto e fui convidada a criar uma rede em Vitéria para acolher uma
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mae enlutada. Esta experiéncia transformou a minha vida tem
sido um privilégio coordenar a unidade héa tanto tempo. 17 anos.
Em 2017 criamos a unidade Domingos Martins. Tb no Espirito
Santo. O crescimento do grupo em Vitdria se confunde com meu
aprimoramento profissional e fui estudando cada vez mais. O
objetivo é acolher enlutados os mais diversos tipos de perda, sem
restricdo quanto ao vinculo. Tornou-se um poderoso recurso no
enfrentamento ao luto desmistificando tabus e preconceitos
sociais, inclusive para perdas gestacionais e neonatais. Temos
uma grande parcela de familias com esse tipo de perda que se
sentem acolhidas conosco. A maior demanda € por um espago
socialmente validado para falar da sua dor com quem entende,
sem viés religioso ou politico. Algumas demandas para
atendimentos individuais e orientacbes em relagdo ao processo
de luto. Envolvimento em movimentos sociais para mobilizagéo
em relagdo a temas especificos, por exemplo, morte por acidente.
Fui convidada a compor o grupo de voluntarios colaboradores. E
uma experiéncia gratificante pois acompanhamos algumas
familias e pessoas ao longo do tempo, vendo o desenvolver do
seu processo de luto. Eles também séo muito gratos. Chamamos
de "os amigos que gostariamos de nunca ter conhecido".
Fazemos lacos de amor a cada encontro, escutando a dor do
outro, e criamos algumas relacdes longas de cuidado e carinho
com aquelas pessoas e mesmo com O que escutamos das
pessoas que eles perderam. Todos nds jA éramos ou nos
tornamos enlutados ao longo do tempo e muitas vezes nossa dor
se misturava com a do outro também.

Depois da minha primeira perda eu fui estudar o luto gestacional
para conseguir elaborar meu préprio luto. Em 2018 fundei o
projeto. Em 2019 tive minha segunda perda. Aqui em Goiania
conseguimos a aprovacdo da lei que instituiu a semana de
sensibilizacdo as perdas gestacional, neonatal e infantil. Em
Goias, conseguimos o Provimento nuimero 30 do TJGO, que
faculta aos pais colocar o nome do bebé natimorto no assento do
Obito fetal (certidao). Também inauguramos o Bosque dos Anjos
em dezembro de 2019, o nosso memorial ao amor e a saudade.

A construcdo do espaco da parentalidade surge de um ativismo singular. Uma

participante descreve o grupo como uma rede de "amigos/as que ela nunca gostaria de

ter conhecido", unidos pelo luto pela perda de seus filhos. Como se tornassem ativistas

por acaso, a imprevisibilidade da vida os uniu. Rayna Rapp e Faye Ginsburg, em

entrevista concedida a Helena Fietz para a coletanea no periodico "Horizontes

Antropoldgicos” (2022), discutem seu estudo sobre deficiéncia e ativismo social. Elas

enfatizam: "Ficamos unidas n&o sé pelo interesse em tecnologia reprodutiva, mas pelo

aprendizado sobre deficiéncia. Do meu ponto de vista, eu me tornei a familia estendida

na tentativa de entender como proporcionar uma boa vida para Samantha." Samantha é

a filha de Faye, que tinha sindrome de Down, enquanto o filho de Rayna tem dislexia.
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Ambas sdo antropdlogas e pesquisadoras nas areas de género, reproducdo e
deficiéncia. A partir das narrativas de suas vidas, dedicaram-se a pesquisa e agoes,
contribuindo para a revisdo dos direitos e normativas relacionados as pessoas com
deficiéncia. De maneira semelhante, no ativismo voltado ao luto neonatal e gestacional,
as vivéncias estabelecem lacos estendidos de solidariedade e afinidades.

A dor e o ritual decorrentes do luto nessa relagcdo, por mais que ndo sejam
desejados, sédo rituais que se constroem. Eles se materializam através da plantacdo de
mudas de Ipés em bosques publicos ou de processos de reconhecimento®? pelo Estado.
Um exemplo é a Semana de Sensibilizacado do Luto, que ocorre em outubro, buscando
0 reconhecimento dos natimortos e suas existéncias, sensibilizando a area médica, as
familias e a sociedade. Essa sensibilizacdo estende-se a forma como percebemos a
maternidade, a gravidez e o parto. Nao se trata apenas do exercicio da maternidade,
mas também de como a maternidade e a paternidade se constroem através do luto e
publicizagdo desses eventos.

O artigo de Mclntyre et al. (2022), intitulado "I Want to Bury It, Will You Join Me?":
O Uso do Ritual na Perda Pré-natal entre Mulheres na Catalunha, Espanha no inicio do
século XXI, aborda a importancia da ritualizacdo durante o0 momento de luto. O estudo
explora como esses rituais podem ser inovadores, originados de tradi¢cdes diferentes de
sua cultura, ou adotados de outras culturas, e como as pessoas estao se engajando em
praticas fisicas que servem para materializar a experiéncia de sua perda. Isso nao
apenas traz a tona a realidade da situacdo para elas mesmas, mas também para suas
familias, amigos, comunidades e sociedade em geral — evidenciando que algo
significativo aconteceu: alguém esteve presente, mas nao esta mais, e isso importa.

A validagédo da saida dessas praticas ritualisticas confirma a existéncia desse
espaco nao identificado. Enquanto existem termos para designar pessoas que perderam
0s pais (6rfaos) ou os companheiros (vilvos), ndo ha um adjetivo que descreva a

condicdo de perda neonatal ou gestacional®3.

52 O reconhecimento é alcancado por meio do didlogo com vereadores, deputados, em assembleias nas
casas legislativas e nos hospitais publicos, envolvendo membros dos grupos em interacdo com esses
agentes do Estado.

53 Destaco que isso foi debatido durante a disciplina do Marcos Nascimento sobre Luto
contemporanedade, a qual foi dito que no contexto de Portugal, existe a denominacao de “defilhar”, tal
qual apontado no artigo de Rebelo, J. E., Lancman, S., & Batista, M. P. P. (2017). Perspectivas sobre as
estruturas ndo governamentais e a agdo comunitaria no apoio ao luto sadio em Portugal e o “Modelo
Vivencial do Luto Sadio”. Revista De Terapia Ocupacional Da Universidade De Sdo Paulo, 28(1), 1-8.
https://doi.org/10.11606/issn.2238-6149.v28i1p1-8
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Isso se deve a natureza peculiar dessas situacdes, conforme destacado por
Mcintyre et al. (2022), que abordam a sobreposicéo das fases de nascimento e morte ao
longo da linha do tempo da vida. Essas transicbes simultaneas ressaltam a
complexidade das emocdes e experiéncias vivenciadas. Ao realizar o ritual mencionado,
as pessoas desafiam séculos de siléncio que envolviam o tema, conforme apontam as
autoras. A perda pré-natal e gestacional frequentemente foi tratada como um assunto
delicado, por vezes até tabu, que ndo deveria ser compartilhado abertamente. Contudo,
por meio de grupos, rituais diversos, redes de apoio, amizades e comunidade, ou mesmo
sem esse suporte, as pessoas estdo encontrando maneiras de processar suas perdas e
integra-las em suas vidas.

Essa iniciativa de fazer um documentario, plantar uma arvore, criar uma caixa de
memaorias com ultrassom, incluir a foto do teste de gravidez, adicionar livros de histérias
infantis etc. ndo apenas presta uma homenagem a memoria daqueles que partiram, mas
também desencadeia uma transformacdo na perspectiva em relacdo a um tema que
demanda atencdo e empatia, como destacaram as participantes dos grupos analisados.
Nesse contexto, a crescente visibilidade de eventos relacionados a essa questdo é
evidenciada pelo lancamento do documentério "Colo Vazio" no final de 2022, conforme
analisado.

Dentro dos grupos de apoio, hd uma expressado de demandas que abrangem tanto
a esfera privada, relacionada a dor pessoal e intima, quanto a esfera publica, abordando
guestdes de assisténcia a saude e luto, por meio de palestras, debates e consideracdes
legais. Essa normativa € também discutida nos grupos, sendo explicada através de
materiais informativos fornecidos pelos préprios grupos ou durante dialogos. Essas
orientagcbes esclarecem, por exemplo, que o feto pode ser designado como "lixo
hospitalar" ou pode ser destinado a ritos funebres, desde que haja a devida solicitagdo
de familiares e autorizacdo da instituicdo envolvida.

Além de ritos funebres, ao analisar a tecnologia e a producdo de uma narrativa
por meio de uma campanha fotogréfica entre pessoas que passaram pela experiéncia
do luto neonatal e gestacional, destaco a tecnologia da imagem da ultrassonografia
obstétrica, com uma narrativa médica e ndo médica, a qual cria uma nocédo de pessoa®*,

projeta e constroi uma ideia de familia.

54 Marcel Mauss (2003) argumenta que a concepcado de pessoa nao é inata a humanidade, mas sim uma
construcdo social. Um exemplo elucidativo que ele traz é do povo Zufii, cujos nomes sao definidos com

100



Irei apresentar, outro contexto etnografico sobre 0s espacos virtuais dos grupos,
as imagens da campanha®® que ocorreu em julho de 2016, antes da pandemia, no Rio
de Janeiro, na Zona Sul da cidade, no bairro do Catete, organizada pelo grupo Do Luto
a Luta, como uma atividade de sensibilizacdo a perda gestacional e neonatal,
denominada “Quebrando o siléncio”, impulsionada virtualmente pelas redes
sociais/paginas do Facebook #maisamorporfavor_dolutoaluta e no site do grupo
https://dolutoalutaapoioaperdagestacional.wordpress.com/campanha-fotografica/ .

As imagens da campanha fotografica #maisamorporfavor_dolutoaluta foram
compartilhadas no Facebook e no YouTube, acompanhadas pela trilha sonora da musica
"Felicidade" de Marcelo Jeneci. A melodia, com sua cadéncia lenta e 0 som suave de
um violdo, permeia a divulgacéo, transmitindo a seguinte letra: "Havera um dia em que
vocé nado havera de ser feliz, sentird o ar sem se mexer, sem desejar como antes sempre
quis. Vocé vai rir... sem perceber. Felicidade é s6 questdo de ser. Quando chover...
deixar molhar... pra receber o sol quando voltar. Lembrar4 os dias que vocé deixou
passar sem ver a luz. Se chorar, chorar é vao, porque os dias vao pra nunca mais...
Melhor viver, meu bem, pois ha um lugar em que o sol brilha para vocé. Chorar, sorrir
também e depois dancar na chuva quando a chuva vem."

O texto divulgado expressa agradecimento "a todos que participaram desse
momento memoravel, incluindo aqueles que, mesmo ausentes fisicamente, estavam
conosco de alguma forma, através do amor pelos nossos filhos que nos une.

Agradecemos a cada um de vocés que nos acompanha nessa jornada!"

base em suas fungdes e personagens dentro do cld, sendo representados por mascaras em momentos
ritualisticos e cerimoniais. A compreensdo da "pessoa" entre os Zufii esta intrinsecamente ligada aos
direitos, deveres e poderes religiosos, evidenciando-se nas trocas durante eventos como o potlatch, que
abrangem nao apenas bens materiais, mas também rituais, dangas, iniciacdes e até experiéncias extaticas
e possessoes por espiritos eternos e reencarnados(p.376).

Mauss destaca a importancia dos titulos hereditarios na sociedade Zufii, que funcionam como
representacdes das almas e s&o fundamentais em todas as atividades, incluindo guerra e conflitos, que
ocorrem exclusivamente entre portadores desses titulos. A perpetuidade das coisas e almas, argumenta
Mauss, esté vinculada a perpetuidade dos nomes individuais, pois as pessoas atuam como representantes
de seus clas, familias e tribos.

Na psicologia, a categoria do "eu" é formada pela consciéncia e pela categoria racional individual. Essa
construgéo do eu é essencial para o conhecimento e a consciéncia de si, transformando a mentalidade
em um agente e sujeito nas declaragfes de direitos. No direito romano personare,ou na pernosa latina, ou
entre os povos Zufii,ou na sociedade grega e nas ou nas tradi¢des cristés, a categoria do "eu" é moldada,
transformando-se de uma simples mascarada a uma mascara, de um personagem a uma pessoa, a um
nome e, por fim, a um individuo. Esse desenvolvimento culmina em um ser com valor metafisico e moral,
representando uma transicdo da consciéncia moral para um ser sagrado, que se torna uma forma
fundamental de pensamento e acdo. Como resume Mauss, esse € 0 percurso pelo qual a construgao da
pessoa se realiza (p. 397).

55 Ver mais fotos no apéndice desta tese
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https://www.facebook.com/hashtag/maisamorporfavor_dolutoaluta
https://dolutoalutaapoioaperdagestacional.wordpress.com/campanha-fotografica/

. Destaco que ndo estava presente no ato, mas acompanhei virtualmente a

sesséo de fotos, conforme visto na figura 9.

#maisamorporfavor dolutoaluta

Fotos da campanha:

Figura 9 - Fotos da
Luta

campanha. Fonte: Site Do Luto a
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Fonte: Site Do Luto a Luta. Acesso em 20 de out de 2020

Nas imagens reveladas pela campanha, destacam-se “fotos de familia”, com a
ultrassonografia ocupando um lugar especial no enquadramento, como a imagem do
filho que se foi, uma confirmacéao tangivel de sua existéncia. Seguindo a perspectiva de
Chazan (2007), a ultrassonografia desenha uma constru¢cdo no imaginario social,
moldando a percepcédo do feto como uma entidade singular. O conceito de pessoa,
conforme apontado por Duarte (2012, p.141), € sempre representado como um ser
relacional inserido numa teia de relacdes. Neste contexto, a nocdo de pessoa é mediada
pela tecnologia, que, através de fios culturais, percorre termos fisicos, subjetivos e
morais, delineando uma subjetivacéo fetal que redefine as subjetividades maternas. Isso
resulta em um maior investimento emocional e na construcdo do sentimento da
maternidade e parentalidade (Chazan, 2007).

A ideia de visualizacdo dessas imagens por meio das tecnologias da
ultrassonografia constitui o que Chazan (2007, p.115) denomina de "mito da objetividade
de imagem técnica". Este mito é decodificado pelo profissional médico, que produz uma
verdade atravessada por outros discursos. Tais tecnologias sdo permeadas por modos
de vida, ordens sociais e praticas de visualizacdo (Haraway, 1995).

As conexdes ndo se restringem a mediacao por meio de fotografias de ultrassom;
manifestam-se também por meio de poesias, pratos culinarios, tatuagens, livros
autobiogréficos (sejam relatos individuais ou historias coletivas). Surgem iniciativas como
plantagbes de mudas de arvores, caixas de memorias com fotografias, bonecos com o
nome da crianca e campanhas de doacédo de sangue em homenagem ao aniversario do
filho falecido.

Destaca-se 0 movimento de memdérias post mortem, exemplificado pelo
"Movimento de Humanizacgéo do Luto Parental” (@humanizacaolutoparentalgo), que, em
2019, estabeleceu o "Bosque dos Anjos" com o apoio do poder publico em Goias, no
Parque Jardim Nova Esperanca. Este espaco publico é dedicado a homenagear os filhos

falecidos, onde pais e familiares plantam uma arvore em suas memarias.
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Além disso, a alimentacédo®® emerge como elemento importante no processo de
estabelecimento de lacos e na conexdo com as memdrias, especialmente evidenciada
nas praticas alimentares compartilhadas nos grupos de apoio, com significados
especificos dentro do contexto de luto, conforme ilustrado na Figura 10, em meus

contextos etnograficos.

Figura 10- Representacdo de comidas partilhadas nos grupos

AT,

56 Moraes (2023) diz que a partir da concepcao do parentesco multiespécie, é possivel considerar que o
préprio entendimento do parentesco transcende a dimensdo exclusivamente biol6gica, assumindo uma
natureza também moral. A nocdo de "pessoa”, que antes era vinculada & biologia, passa a incorporar
aspectos morais no debate sobre as relacdes entre seres humanos e ndo humanos. A autora destaca que,
entre os Kanamari da Amazodnia, as relagdes de parentesco sao manifestadas principalmente através da
dindmica alimentar. Dentro da comunidade Kanamari, essa forma de interacdo ndo apenas reflete os lagos
afetivos entre familiares, mas é também uma pratica comum entre as mulheres e seus animais de
estimacdo. Nesse contexto, o afeto entre o mestre e o xerimbabo é evidente, sendo este sentimento
rastreavel até um vinculo alimentar originario. No entanto,ela observa que, nem todo ato de alimentagdo
resulta em uma relagdo de afeto. O que se destaca, sem duvida, é a interdependéncia inerente a cada ato
de alimentag@o. Ver em MORAES, lalé Pires de. “Mae de pet” existe? O conflito moral acerca da
maternidade de cdes e gatos. 2023. 90 f. TCC (Graduacdo) - Curso de Ciéncias Sociais, UFRRJ,
Seropédica, 2023.
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Fonte: Grupo Contornos RJ e Grupo Manaci MG (2021)

A alimentacdo transcende aqui sua funcdo primaria de mero sustento,
mantendo uma ligacgéo intrinseca com sentimentos, memoarias e experiéncias. Nao se
limita a nutrir o corpo, mas alimenta relagfes, marcas e vinculos com o mundo e o
tempo. Conforme discutido por Certeau et al. (2002), o ato de se alimentar é uma
expressdo profunda, ultrapassando sua natureza bioldgica e enriquecendo nossas
conexdes interpessoais e interacdes com o contexto, moldando nossas experiéncias
no presente e no passado.

A comida, explorada pelos autores, pode ser interpretada como um veiculo de
afeto. Para decodificar suas regras sociais e gramatica de relacionamentos, €&
essencial analisa-la sob essa perspectiva. Moreira (2010) destaca que mesmo quando
estamos isolados, 0 ato de comer é intrinsecamente coletivo devido a influéncia de
normas, tabus e motivacdes socialmente construidas.

Altoé (2019) enfatiza que a alimentacdo € um ato holistico, envolvendo néo
apenas o corpo, mas também o coragéo e as emocgdes. Essa compreenséo ressalta a
comida como indicador de lagos afetivos e relagdes familiares. Na Figura 10, a imagem
do doce de suspiro ndo é apenas uma iguaria, mas simboliza um suspiro suave,
representando a memoéria que uma mae enlutada guarda de sua filha. Os bolos,
também na Figura 10, representam celebracdes compartilhadas entre mulheres.
Esses gestos culinarios ndo apenas desmistificam uma suposta "natureza" feminina,
mas também destacam como as mulheres, ao ritualizarem essas atividades,
inscrevem memorias em acoes.

Certeau (2002) desafia a concepcao simplista de que as atividades domeésticas
sao intrinsecamente femininas, destacando o alto grau de ritualizacdo e afetividade
gue as mulheres investem nas tarefas culinarias. No entanto, essas atividades muitas
vezes permanecem invisiveis em uma ordem cultural que as hierarquiza. E preciso
entdo reconhecer que as mulheres carregam uma multiplicidade de memodrias,
aprendizados e identidades moldadas por essas praticas sensoriais .

Romio (2000) destaca os sabores de receitas especificas, como o bolo
mencionado, como portais para "memorias afetivas". Essas receitas recriam

lembrancas de pessoas, eventos e afetos, conectando o presente ao passado e
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contribuindo para a construcéo de lembrancas futuras. Assim, a comida desempenha
papéis que vao além do simples nutrir: oferece presente, conforto e atua como meio
de reafirmacéao familiar e expressao do luto, redesenhando as dinamicas dos pais.
No proximo topico, apresentaremos uma analise sucinta sobre a discusséo
antropoldégica do parentesco, visando aprofundar nossa compreensao sobre as
possibilidades de pensar na interconexdao das relagcdes familiares diante das

experiéncias de perda neonatal e gestacional.
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CAPITULO IV

ANALISE DO PARENTESCO E ANTROPOLOGIA

4.1 Estudos antropoldgicos: na arena do parentesco

Embora ja tenha sido abordado anteriormente, este capitulo representa um
aprofundamento do tema, proponho aqui uma andlise reflexiva acerca das relacdes
familiares no contexto do luto neonatal e gestacional. Ao explorar a experiéncia da perda
de um filho, também considero a influéncia do tempo na reconfiguracdo das dinamicas
parentais para agueles que vivenciaram esse episédio de perda neonatal e gestacional.
Neste capitulo irei abordar as nocdes de parentesco como uma relacdo social que se
baseia na ideia de que certas pessoas estdo relacionadas entre si por lagos biolégicos
ou sociais, essa pode ser constituida pela materialidade do corpo ou ndo, e pela
producdo da memdria . Destaco que todos os sistemas de parentesco sdo sistemas
culturais que estabelecem as normas e as regras que falam sobre as relacbes de uma
sociedade determinada. Esses sistemas podem variar amplamente entre as diferentes
culturas. Além disso, a propria no¢do de antropologia, ciéncia e parentesco Ssao
atravessadas por questdes de ordem social e politica. Aqui pretendo ilustrar como o
feminismo mudou estas percepc¢des das categorias supracitadas.

A antropologia®’, em sua constru¢do enquanto uma constituicdo de uma ciéncia,
tinha como abordagem quatros dominios classicos: o parentesco, a religido, a economia
e a politica, tal como aponta Overing et al. ( 2001). Assim, desde o0s primeiros estudos
antropolégicos podemos considerar os estudos sobre o parentesco como um dos temas
centrais no aspecto da vida social, seja por meio de Lewis Morgan, com o evolucionismo,
o funcionalismo de Malinowski, o estrutural-funcionalismo do Radcliffe-Brown, ou com o
estruturalismo de Lévi-Strauss (Overing et al., 2001). Tal questado teve tanto destaque na

antropologia que fez com que Fox (1967 apud Fonseca, 2003, p. 13) fizesse a seguinte

57 Nao pretendo desenvolver uma narrativa evolucionista sobre a formacdo da antropologia e do
parentesco, mas sim considerar alguns pontos para analise posterior.
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afirmacao: “O parentesco € para a Antropologia o que a légica é para a Filosofia ou 0 nu
para a Arte: € a disciplina basica de uma area de estudos.” A partir da analise do
parentesco tinha-se a intencao de explicar a manutencdo da ordem social por meio do
parentesco dentro das “sociedades primitivas” de regides distantes onde os antropologos
realizaram suas pesquisas.

O parentesco entdo se tornou um sistema para entender as regras e 0S
regulamentos que forneceram uma constituicdo de ordem e a continuidade dentro da
sociedade. Como apontam Overing et al. (2001) ao pensar o parentesco das “sociedades
simples” em distingdo das “sociedades complexas”:

Eles ndo tinham nenhum governo para falar, nenhum mercado como o
conhecemos, e sem tribunais de Justica, policiais ou exércitos. Ficou
claro que eles ndo compartimentalizavam a sua vida social nas
instituicdes distintas e separadas que reconhecemos como parentesco,
economia, politica e religido. Os antrop6logos descobriram que esses
povos usavam o idioma do parentesco para enquadrar a maioria de suas
atividades, incluindo aqueles com politicas, economias, e intencao
religiosa. (...) O parentesco, como o0 mais forte dos lagos sociais, tornou-
se visto como a base através da qual sociedades “primitivas” mantiveram
ordem; foi através de lagos de parentesco que as pessoas criaram
relacdes de solidariedade social. (Overing et al., 2001, p.3)

Viveiros de Castro (2002) aponta que a escolha do objeto pautado nas “sociedades
primitivas” remeteu a antropologia uma quase identidade entre seu conceito de

“sociedade” e o tema do parentesco.

Ao tomar o parentesco como lago constitutivo das unidades sociais
primitivas, a antropologia recuperou, de certa forma, a concepcao
aristotélica de uma continuidade natural entre a familia e a polis, aquela
continuidade que, precisamente, havia sido negada pelos jusnaturalistas
como fundamento legitimo da ordem politica. (Viveiros De Castro, 2002,
p. 310)

Urpi (2012) destaca que até o século XX os estudos antropologicos se constituem
em tentativas de institucionalizar a disciplina como cientifica a partir da definicdo de
métodos, dos instrumentos tedricos e de objetos, tendo um de seus balizadores a figura
de Malinowski. Este propde a construcdo da etnografia como um método préprio da
antropologia do século XX. Esta estaria em contraste a chamada “antropologia de
gabinete”, a qual era feita a partir de deducdes e especulagdes presentes no século XIX.
Nesse contexto, 0s antrop6logos comecam a integrar as expedicdes cientificas. Em 1914,
Malinowski, fazendo o seu doutorado em Londres, foi parar nas ilhas Trobriand, onde

ficou por mais de trés anos aprendendo a lingua nativa, colocando-se no meio dos
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trobriandeses e convivendo entre eles. Malinowski aparece como a primeira geracao
funcionalista britanica, na qual era necessario obter trés tipos de informacdes basicas: a
numérica e a genealdgica, o cotidiano e as interpretacées nativas, o que denominou o
esqueleto, o corpo e a alma, para que dessa forma captasse o ponto de vista do nativo.

Sob outra perspectiva, Radcliffe-Brown (1978, p. 52), como um estrutural
funcionalista, propds pensar as relagcdes jocosas de parentesco, ou seja, aquelas que ao
‘manter uma relagdo continua entre duas pessoas, ou grupos, de hostilidade ou
antagonismo aparente, mas artificial”’, as relacbes do papel do irmao e da mae em

sociedades patrilineares, determinando
(...) os mecanismos institucionais de articulagédo entre os lagos grupais e
os lagos interpessoais, a ordem doméstica do parentesco e a ordem
politica global, o componente normativo ou obrigatorio das relagbes
sociais e seu componente optativo ou estratégico. (Viveiros De Castro,
2002, p. 219)

Ja Lévi-Strauss propde pensarmos nos fenbmenos de parentesco como sistemas
simbdlicos, sendo estes dos mesmos tipos dos fendbmenos linguisticos e matematicos.
Desta forma, como aponta Almeida (1999, p.169), nas analises levistraussianas,
“algebra, ordem e topologia se sucedem, numa sequéncia que corresponde a
publicagdes decisivas, respectivamente, sobre parentesco, classificacdes e mitologia”.

Buscando analisar tais perspectivas, Eduardo Viveiros de Castro (2002) mostra
gue as concepcdes sobre a teoria da descendéncia, o modelo concorrente da alianca
matrimonial, dos estruturalistas franceses, € problematico, pois:

(...) a consanguinidade (fundadora da descendéncia) encerrando em si o
principio do status, a afinidade s6 pode remeter ao contrato. Ao analisar
a teoria estrutural do parentesco chama algo do paradigma contratualista
[...] ao conceber a proibigdo do incesto como uma intervengao da cultura
em um espaco deixado indeterminado pela natureza (a escolha do
cbnjuge), e ao definir a troca matrimonial em termos da submisséo das
inclina¢des individuais aos interesses da ordem coletiva. (Viveiros De
Castro, 2002, p. 216).

Como apontado por Overing et al. (2001) e Viveiros de Castro (2002), advindo das
analises dos especialistas amaz6nicos, em conformidade com a analise da perspectiva
dumontiana da alianca matrimonial na india, desempenharam uma reinterpretacéo e
desmascaramento de ambas as teorias de aliangas e como primeiro formulado por Lévi-
Strauss e a teoria da descendéncia (Overing et al., 2001, p. 10).

O parentesco foi um dos objetos que construiram a histéria da disciplina

antropoldgica, e durante muito tempo foi um dos métodos centrais para os estudos de
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organizacgdes sociais de sociedades tribais. Até a década de 1970, o “sexo” era tomado
como uma categoria “natural”, que se reproduzia como regras universais — como na teoria
levistraussiana, em que a sexualidade era dada como um “instinto natural”. Com o efeito
dos movimentos feministas dos anos 1970 e 1980, o debate de parentesco comecou a
incorporar o recorte de género em suas analises, buscando desnaturalizar as relacdes
de parentesco. No Brasil, temos como destaque o campo de parentesco na etnologia
indigena, com os estudos de Viveiros de Castro, e no campo dos estudos urbanos nas
familias de camadas médias e populares, com as pesquisas de Velho e Heiborn (Grossi,
2003).

Voltando a analise dos grupos que discutem o luto neonatal e gestacional no
contexto deste estudo, a conexao entre as mulheres/mées pode ser mediada pela
atribuicdo do estatuto de "pessoa” ao feto e a fabulacédo de parentesco (Carsten ,2014;
Duarte 2012). Essa desighacéo frequentemente ocorre por meio da nomeacéo, com base
no sexo do feto, em uma cultura visual centrada no ultrassom e em tecnologias que
transformam a representagdo do feto em uma figura reconhecida como "pessoa”,
conferindo-lhe o status de "filho" (Chazan, 2007). Isso, por sua vez, contribui para a
construcdo das identidades de maternidade, paternidade, avés, tios, irméos, madrinhas,

entre outros.

4.2 A critica feminista e a retomada dos estudos de parentesco

Sob o cerne da discussdo da construgédo da “ciéncia”, Schiebinger (2001) aponta
que isso implicava pensar nas postulagdes do universo masculino, construindo visbes

gue produzem e reproduzem visdes masculinas:

A ciéncia moderna é um produto de centenas de anos de exclusdo
das mulheres, e, por isso, 0 processo de trazer mulheres para a ciéncia
exigiu, e vai continuar a exigir, profundas mudancas estruturais na
cultura, métodos e conteudo da ciéncia. Nao se deve esperar que as
mulheres alegremente tenham éxito num empreendimento que em suas
origens foi estruturado para exclui-las. (Schiebinger, 2001, p. 37)

De acordo com Overing et al. (2001), incluir as vozes e temas das mulheres em
suas andlises antropolégicas e nas etnografias mudaria também as concepcdes sobre a

propria disciplina. As mulheres na antropologia, na histéria da disciplina, como mostrou
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Mariza Corréa (2003)°8, por mais que existissem, apareciam como coadjuvantes em suas
pesquisas antropologicas. Como advento do movimento feminista, ao pér em xeque as
perspectivas das relagbes de géneros comecou a redirecionar o debate, inclusive do
parentesco. As analises sob a perspectiva do género, enquanto uma categoria analitica,
contribuiram e contribuem para a compreensao e construcao de sistemas de praticas e
de valores que organizam o mundo social.

Sherry Ortner, nos anos 1970, escreveu um artigo classico chamado “Esta a
mulher para a natureza assim como o homem esta para cultura?”, que dizia muito das
preocupacdes das pesquisadoras/académicas feministas da época. Em suma, a ideia era
tentar explicar o status das mulheres enquanto um aspecto secundario do feminino na
sociedade e como isso aparecia como uma verdade universal. Ela queria entender a
I6gica que subjaz ao pensamento cultural a qual assume uma inferioridade feminina. A
autora chega a trés explicacdes para sua tese: as mulheres sao inferiores aos homens
por conta de (1) os elementos ideoldgicos culturais, (2) os esquemas simbdlicos e (3) as
classificacdes socioestruturais. Nesse cenario, existe a ideia de que h& algo na espécie
dominante (nos machos) que falta as fémeas. Ela chega a conclusdo de que os
processos corporais das mulheres, os quais ndo tém uma funcéo especifica, a ndo ser
para procriagdo (como 0s seios, menstruagao etc.) seriam a base da submissdo. A
mulher, por gerar vidas pereciveis enquanto os homens criavam objetos que sao
duradouros, eternos e transcendentes, levaria o status da inferioridade feminina.

Sobre esse tensionamento entre o feminismo e a maternidade, Scavone (2001)
aponta que os debates amadurecem no periodo do fim dos anos 1960 aos meados da
década de 1980. As mudancas advém nas sociedades ocidentais devido as
transformacoes realizadas apds a Segunda Guerra Mundial; a grande rapidez da
industrializacdo e da urbanizacdo; a grande insercdo das mulheres no mercado de
trabalho; o controle da fecundidade e da contracepcéo, por meio da medicalizacao,

destacando a pilula contraceptiva.

A autora consagra trés momentos do movimento feminista acerca das visdes
sobre a maternidade. No primeiro, foi entendido que a maternidade era um “defeito

natural”’, e a negacao da maternidade seria o primeiro passo para acabar com a

58 Correa analisou a trajetéria e as contribuicdes de trés mulheres que fizeram parte da his}éria da
antropologia, a saber: Emilia Snethlage, Leolinda Daltro e Heloisa Alberto Torres. Em CORREA,
M. Antropd6logas e Antropologia. Belo Horizonte: Ed. UFMG, 2003.
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dominacdo masculina, e a mulher entdo seria reconhecida com outras potencialidades.
O segundo momento é a negacgao do “defeito natural”, e a maternidade é posta como
identidade e poder feminino de gerar filhos. E o dltimo momento é a desconstrugéo do
“defeito natural”, mostrando que “ndo é o fato biolégico da reproducdo que determina a
posicdo social das mulheres, mas as relacdes de dominacéo que atribuem um significado
social a maternidade” (ibid, p. 141). Este ultimo adveio com a expansdo das novas
tecnologias reprodutivas.

Vale a pena dizer que o movimento feminista trouxe tensionamento sobre a
guestao da maternidade, e os outros marcadores da diferenca foram postos em cena ao
longo da histéria do movimento, mostrando sua pluralidade e concepgdes. Carneiro
(2017) aponta que a critica das feministas negras da década de 1980 esta na

essencializacdo da categoria mulher, em relacdo as feministas brancas:

Critica das feministas negras na década de 1980 ao feminismo branco,
que, em tese, havia essencializado a ideia de mulher, tanto no corpo
guanto na nogdo de mulher branca, sem ponderar a respeito da
diversidade entre as mulheres. Foi justamente por isso que as feministas
negras passaram a dizer ser impossivel de se reconhecerem enquanto
sujeitos da experiéncia e dos direitos sem que, a um sO tempo, raca,
classe e género se comunicassem e compusessem uma interface a ndo
ser separada. (Carneiro, 2017, p. 419-420)

Na mesma esteira da Orther, podemos destacar outro classico, da
pesquisadora/antropologa/feminista Gayle Rubin (1993), chamado o “Trafico de
mulheres, notas sobre a economia e politica do sexo”, também da década de 1970.
Nesse artigo, ela faz uma critica as teorias marxista, freudiana e levistraussiana. Sobre
este Ultimo autor®®, vamos destacar sua pertinéncia nos estudos de parentesco na
antropologia. A autora diz que as teorias podem fornecer instrumentos conceituais com
0S quais se podem elaborar descri¢cdes da area da vida social que € o l6cus da opresséo
das mulheres. Dessa forma, ela cunha um conceito chamado sistema de sexo/género,
que “é uma série de arranjos pelos quais uma sociedade transforma a sexualidade
biolégica em produtos da atividade humana, e nos quais essas necessidades sexuais
transformadas sao satisfeitas” (p.3). Para a autora, os sistemas de parentesco sao
maneiras de exprimir empiricamente os sistemas de sexo/género. O parentesco expde

formas concretas da sexualidade organizada socialmente e as reproduz.

59 Estou me referindo as criticas de Rubim em relacéo ao Lévi-Strauss.
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Rubin (1993) vai refletir sobre a construcdo de analise de Lévi-Strauss, que
entende a esséncia dos sistemas de parentesco naquilo que reside na troca de mulheres
entre homens; ele vai, de acordo com Rubin, construir uma teoria implicita da opresséo
sexual. O intercambio de mulheres ndo seria o construtor da cultura, mas como bem
apontado por Piscitelli, (1998), trata-se de uma percepc¢éo de certas relacdes sociais da
construcdo do sexo e género cujo resultado é a auséncia de plenos direitos para as
mulheres. Como Rubin aponta:

Os sistemas de parentesco ndo se limitam simplesmente a trocar
mulheres. Eles trocam também acesso sexual, status genealdgicos,
nomes de estirpes e ancestrais, direitos e pessoas — homens, mulheres
e criangas — dentro de sistemas concretos de relagbes sociais. Essas
relagdes sempre incluem determinados direitos para os homens, e outros
para as mulheres. “Troca de mulheres” € uma maneira sintética de
expressar o fato de que as relagfes sociais de um sistema especifico de
parentesco determinam que os homens tém certos direitos sobre as
mulheres de sua familia, e que as mulheres nao tém os mesmos direitos
nem sobre si mesmas nem sobre seus parentes de sexo masculino.
Nesse sentido, a troca de mulheres revela uma percepcdo profunda de
um sistema no qual as mulheres ndo tém direitos plenos sobre si mesmas
(Rubin, 1993, p.25).

O que se tinha de plano de fundo, como apontado por Orther (1979), e que também
aparece nas analises de Rubin (1993), era o desejo, por parte das agendas politicas das
pesquisadoras feministas, de uma mudanca de uma ordem social e cultural, na qual a
classificagdo do potencial do mundo seja aberto tanto para as mulheres quanto para 0s
homens.

Claudia Fonseca (2003) relembra a ideia de Fox de 1967 sobre o lugar do
parentesco candnico nos estudos da antropologia, sendo este central para a constituicao
da disciplina. Ainda nesse periodo de 1973, ela analisou um livro célebre chamado
Character of kinship, organizado por Jack Goody (p.14). E interessante quando Fonseca
(2003) retrata a foto da capa dessa coletanea para ilustrar os valores que subjazem a
proposta dos estudos da época. Trata-se de uma escultura de bronze de Henry Moore
gue mostra um homem, uma mulher e duas criancas em atitudes de convivio familiar,
sem rosto, sem cor, mostrando o tom de peso e universalidade impessoal do projeto
editorial. Tinha um "tom afetivo e moral da familia nuclear anglo-saxa. A justaposi¢éo do
titulo e da imagem produz a sensacado (sem duvida intencional) de que esse nucleo é a
célula matriz da sociedade” (Fonseca, 2003, p.14).

Apos esse volume, houve um hipotético declinio nos estudos de familia e

parentesco; aconteceu o que Fonseca chamou de uma suposta “década de siléncio”
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sobre a producdo editorial com as tematicas do parentesco. Em 2000, quase trés
décadas depois da edicdo de 1973, Carsten vai dizer que ndo se teve uma obra de peso
na antropologia que discutisse a tematica do parentesco. Em contraponto, Fonseca traz
a imagem do livro editado em 1998 chamado Relative values, consequéncia da
conferéncia Wenner-Gren em contraste do livro Character of kinship. A capa do livro &
uma imagem irbnica de uma familia convencional. O artista mexicano Julio Galan
desenhou um casal, com um gato representando a mée e um cachorro representando o
pai, atras da figura de um menino humano. “As trés figuras estdo de pé, seus corpos
imobilizados por causa dos panos que, em estilo de mumia egipcia, os encapsulam. As
suas diferentes personalidades aparecem apenas nas cabecas, essas sim, preservadas
e com olhar penetrante.” (Fonseca, 2003, p.15). Essas mudancgas se deram sobretudo
com a relagao da producgao feminista com a ciéncia tradicional, “implicando num rearranjo
de categorias analiticas que ndo somente lanca uma nova luz sobre o passado, mas
também (oxala) ajuda a formular uma agenda frutifera para estudos no futuro” (Fonseca,
2003, p. 26).

Pensando nas sociedades ocidentais modernas, Schneider (1980) vai analisar 0s
simbolos do parentesco americano. A construcdo de um parente na cultura americana
para o autor € uma pessoa relacionada por sangue ou por casamento. Desta forma, o
parentesco é formulado em termos biogenéticos concretos. Tem-se a concepc¢ao de que
uma criangca ocorre durante um ato de relacdo sexual, onde metade da substancia
biogenética que forma a crianca é contribuida pelo pai, seu genitor, e metade pela mae,
sua genitora. A relacdo de sangue é, portanto, uma relacdo de substancia, de material
biogenético compartilhado” (p.38). Nos sistemas do “parentesco euro-americano”, como
nos lembram Schneider e Strathern, esse sistema submerge uma combinacéo de valores
gue enfatiza, por um lado, “uma crenga em um componente ‘natural’ — fundamentada em
substancias compartilhadas (sangue e sémen) — e, por outro lado, um componente
juridico-social calcado na escolha individual, o afeto e o cuidado” (Fonseca, 2013, p. 270).
Por conseguinte, no contexto euro-americano, podemos pensar na concepcao de afeto

alargando a nocéo de familia (Strathern, 2005).
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Sob essa perspectiva, novas luzes sobre o parentesco aparecem em cena;
podemos destacar a homoparentalidade® como exemplo. Ao pensar sobre a filiacdo
adotiva e os usos de novas tecnologias reprodutivas, indo de embate nas ligacbes da
ideia de natural que simbolizava a imutabilidade das rela¢gées sociais no parentesco
(Strathern, 1991, p. 1.014).

O uso das tecnologias e de artificios juridicos permite que a ideia de ter filhos seja
tomada por opcéol/escolha pessoal. Ao afastar a ideia de uma familia nuclear, aguela
ligada a procriacdo sexuada, e da filiacdo genética, esse rearranjo de familia balanca
com as nossas crencas do que é natural (Fonseca, 2007, passim). Essas mudancas
perpassam por embates politicos, ambiguidades culturais da nossa época. O trabalho de
Grossi (2003) mostra como se deram as mobilizacdes de grupos organizados pela lei de
parceria civil de pessoas do mesmo sexo e como as mobilizagdes produziram efeitos nas
midias brasileiras, nas terminologias de parentesco, nos casos de adocdes e nos debates

religiosos sobre a homoparentalidade.

A antropologia urbana também tem se dedicado a analisar as novas formas de
organizacéao familiar e de parentesco que emergem nas cidades, incluindo a diversidade
de arranjos familiares, a co-parentalidade, as familias monoparentais, entre outros. Essas
mudancas na estrutura familiar sdo importantes na vida social e cultural, e a antropologia
urbana tem contribuido para uma reflexdo mais ampla desses fenémenos. O luto, como
forma de reconfiguracédo familiar, é visto como uma prética cultural que varia de acordo
com as diferentes culturas e sociedades. As préticas funerarias e rituais de luto também
variavam de acordo com as tradicbes culturais. Dessa forma, refletimos sobre as
multiplas parentalidades, sob efeitos dos estudos de parentescos, e de que forma os
estudos feministas mudam a producdo da ciéncia e os sentidos dos estudos de
parentesco e de familia na antropologia. Diante disso, como a concep¢do de
conectividades, reflito como “levam afeto ao serem repartidas ou reivindicadas nessa
l6gica e criam vinculos e adensam lagos” (Rochedo,2021, p.5). A seguir, proponho a
pensar a temporalidade, a nomeacao e as relagdes da perda do filho nas configuracdes

de parentesco.

60 O conceito de homoparentalidade refere-se, tal como salientado por Uziel (2007), a uma familia que é
classificada em funcao da orientacdo sexual dos pais.
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4.3 Construindo arranjos parentais e relacdes de géneros sob a perspectiva da
perda neonatal e gestacional

Ao compartilharmos o desejo pela sua chegada ja preparamos a sua doce morada

Ao compartilharmos os planos para te receber nunca pensamos em te perder

Ao compartilharmos o sonho pela maternidade sinto-me mée de verdade

Ao compartilharmos a sua presenca nédo vislumbramos a possibilidade da sua auséncia

Ao compartilharmos o quanto sonhamos com o dia ao te embalar é impossivel ndo te amar

Ao compartilharmos todas as mudancas advindas com a gravidez sinto que finalmente chegou a
minha vez

Ao compartilharmos as transformacdes corporais, hormonais e emocionais percebo o quanto este
momento é especial, sobrenatural, fora do normal.

No entanto, como compartilhar a interrupcdo de uma vida, que esta sendo sentida, vivida e
querida?!

Como compartilhar todo o amor, transformado em dor?!

Como compartilhar o sonho interrompido, as noites mal dormidas?!

Como compartilhar o sentimento de angustia pelos planos a sucumbir?!

Como compartilhar a nossa descrenga na vida, no homem, a falta de desejo pelo que esta por
vir?!

E melhor o siléncio e a soliddo?! Mas foi tudo compartilhado outrora, e agora?

(MATERNIDADE COMPARTILHADA - Larissa Rocha Lupi)

A partir desta epigrafe, uma poesia de Larissa Lupi, coordenadora do grupo "Do
Luto a Luta", e diante da proposta de refletir sobre os efeitos dos estudos de género na

producado do parentesco nas sociedades.

Especificamente para este capitulo, destaco um evento publico compartilhado na
pagina "Do Luto a Luta: Apoio a Perda Gestacional e Neonatal’ no Facebook, em
decorréncia do Dia das Méaes, com a campanha #eusempresereimae. Este evento foi

mobilizado pelo grupo mencionado.

No ano de 2014, ap6s vivenciar a perda de seu filho, a psicéloga Larissa Rocha
Lupi, juntamente com sua irma gémea Clarissa Rocha — que meses depois também
passou pela perda neonatal — fundou o grupo "Do Luto a Luta". Foi associado a fundacéo
internacional Elisabeth Kiubler-Ross Foundation, localizada no bairro de Copacabana,
Rio de Janeiro, o grupo adota como slogan a frase: "Educagdo, assisténcia &
Transformacéo social em Tanatologia, Luto e Cuidados Paliativos”, sob a coordenacéo

do psicélogo Rodrigo Luz e da psicologa Daniela Freitas. Este grupo de apoio ao luto

116



neonatal e gestacional, que estava atuando tanto virtual quanto presencialmente, pode
ser compreendido como um movimento social e terapéutico, conforme indicado por Melo

& Vaz (2018, p.4) como dito na introducdo desta tese.

Conforme Lupi (2018), o site do coletivo destaca o propdsito do grupo em oferecer
suporte diante da perda de um filho em uma perspectiva politica, buscando reivindicar
uma assisténcia mais "humanizada" nas maternidades. Isso inclui a defesa do direito ao
luto pelo filho e ao registro do nome, entre outras medidas. O site apresenta relatos de
mulheres que, por exemplo, receberam anestesia geral, privando-as da "escolha" ou do
"direito” de se despedirem de seus filhos. Essa pratica € percebida por essas
interlocutoras como uma forma de "desumanizac¢ao” do processo de luto. A qual aparece
também como um discurso neste grupo, dentro dos moldes apontados por Velho (2001),
nas camadas médias urbanas, que traz para si, uma analise individualista que tem uma
identificacdo subjetivada das relacbes, valorizando o saber da psicologia e/ou
psicandlise.

Memmi (2011), traz uma referéncia historica, da mudanga de comportamento em
relacdo ao tratamento com o luto neonatal e gestacional. A autora relata que entre
meados da década de 1980 e a década de 1990, nos hospitais franceses, a morte do feto
ou da crianga comecaram a sofrer algumas mudancas radicais na recepc¢éo e na relacao
com a morte e com seus familiares. Antes era previsto esconder a crianga morta e
incentivar que os pais continuassem a vida. O contato sensorial com os mortos era
evitado, se tinha a ideia de impedir o contato fisicamente ou psiquicamente, caso fosse
necessario eram utilizadas anestesias gerais e antidepressivos para impedir a relacao
com o contato do corpo do morto.

As dindmicas das instituicdbes hospitalares no cenéario europeu, conforme
observado por Memmi (2015), adotavam uma abordagem proativa no que se refere ao
luto, consistindo em um convite sistematico aos pais para testemunharem o falecimento
do filho. Nesse contexto, emerge a importancia da materialidade e da incorporacéo da
memoéria como elementos fundamentais. A partir desse dialogo, surgiu a promocédo da
ideia de que as mulheres deveriam permanecer em contato com o0 corpo da crianga
falecida, optando por uma menor sedacdo em favor de uma maior media¢éo no vinculo
mae-filho, com base na propria materialidade do processo (Memmi, 2015).

Essa abordagem deu origem a presencga de novos profissionais encarregados de
lidar com a morte, assumindo a responsabilidade de acolher, higienizar e vestir a crianca,
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mesmo diante de desafios relacionados ao estado do corpo, como exemplificado pelo
registro fotografico do filho, entre outras praticas. Assim, emerge um imperativo
relacionado a materialidade e visibilidade desse corpo para a constituicdo do processo
de luto. Podemos compreender isso nos termos propostos por Strathern (1995),
destacando que essas relacdes ndo apenas moldam os filhos, mas também as proprias
maes.

Nas narrativas das mulheres que compartilharam suas experiéncias no site do
grupo, é frequente também que o relato de que seus sofrimentos eram provenientes de
mau atendimento nas unidades de salde; como por exemplo: gestantes sendo
parabenizadas erroneamente pela equipe de enfermagem, recepcionadas com imagens
de cegonha em quartos coletivos ou falta de informacao sobre os procedimentos. Depois
desses e outros casos que também revelam a chamada “violéncia obstétrica” ¢ , é
interessante perceber as experiéncias de “dor” e “sofrimento” dessas mulheres sendo
(re)significadas, e convertendo-se em demandas por direitos. Segundo Figueira (2021),
0S sentimentos e investimentos emocionais de um casal enlutado em relagdo ao filho
podem ser transformados em empatia, direcionando-se ao apoio de outros casais que
enfrentam situacdes semelhantes. A partir de uma linguagem/gramatica que emerge do
sofrimento e se converte em uma pauta politica, esses discursos se tornam o eixo central
para a inclusdo coletiva desses grupos, destacando o valor do projeto de familia e
dignificando o percurso dos projetos de vida mediado pelo luto neonatal e gestacional.
Ainda, segundo a autora, ao atribuir ao conceito de "concepto/feto" as "nocbes de
pessoa" e "cidadao”, as narrativas confrontam as categorias médicas e endossam 0s
principios fundamentais, baseados no amor/afetos, das familias contemporéaneas.

A luz do conceito de economia moral cunhado por Fassin (2014) como uma
‘economia de valores e normas morais de um dado grupo em um dado momento”
(2014, p.5), que visa legitimar politicas estatais, objetivo pensar como a producéo de
politica a favor de uma “humanizacao” e assisténcia esta suportada na ideia de que
essas mulheres sado ‘“vitimas”. Além da categoria “vitima” abarcar uma questido
subjetiva, carrega também um sentido politico. O que esta em jogo entdo é a “garantia

da empatia social e a transformacdo delas em sujeito politico, condicdo para a

61 Trata-se da pratica de violéncia na gestdo da vida (FOUCAULT, 1979), pautada por um ato institucional
promovido no setor da saude, que pode abranger desde o pré-natal até a posterior assisténcia ao parto e
pos-parto.
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constituicdo de um movimento social reivindicativo e libertario”, como aponta Sarti (2009
apud Pulhez 2015, p. 94).

Categorizado por Kleinman e Kleinman (2004) o "sofrimento social”, é o
desdobramento da consciéncia histérica do testemunho, onde o contexto esta
intrinsecamente ligado as dindmicas de poder. Esse sentimento emerge da dimenséo de
uma violéncia originada pelas disparidades de género, sexualidade, etnia e/ou classes
sociais, entre outras restricbes a capacidade de atuacdo dos individuos.. Existe uma
dimensdo afetiva e moral , diante da dor e do sofrimento. A relacdo com a dor €&
situacional, conforme aponta Le Breton (2013), e depende das variacbes sociais,
culturais, pessoais, relacionais e contextuais, € fruto de uma educacéo (p.14). A dor
sentida, para além de meros fluxos sensoriais , é:

(...) uma percepgado que suscita primeiro a questdo da relacdo
do individuo com o mundo e da experiéncia acumulada a esse
respeito. Ela ndo escapa a condicdo antropolégica das outras
percepcbes. E simultaneamente experimentada e avaliada,
integrada em termos de significado e de valor. Nunca puramente
fisiologica, a dor pertence a esfera simbdlica (Le Breton,2013,
p.16)

A presente andlise apresenta-se permeada pelo campo da “Antropologia das
Emocgbes” e seus atravessamentos de género, producdo de sujeitos e movimentos
sociais. Nessa direcdo, partindo dos estudos sobre as emocbes, € interessante
buscarmos interfaces que possam contribuir para compreendermos o0s sentidos
atribuidos na producdo de uma narrativa sobre aquelas/les que passam pela
experiéncia do enlutamento no periodo gestacional e neonatal. Dessa forma, como
aponta Claudia Rezende (2012, p. 830), as gramaticas emocionais sdo empregadas no
interior do grupo como formas especificas de expressdo, as quais “negociam ou
contestam também visbes de mundo e valores morais de um grupo social ou
sociedade” (Rezende, 2012, p.830).

4.4 Tempo e suas relacdes

Por outro lado, considero ao analisar como as diversas facetas das vidas dessas
mulheres que se entrelagam com a producao de conhecimentos, tanto no &mbito médico
guanto ndo médico, e como essas dimensdes se conectam a dinamica da ajuda mutua,

seja virtual ou presencial. Reflito, ainda, como tais interacdes contribuem para a
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formacdo de praticas sociais e moralidades quando se trata da experiéncia de lidar com
a perda de um filho. Dessa forma, podemos nos aproximar no entendimento na dimenséo
do ordinario®?, de como isso pode produzir implicacdes para a compreenséo da vida
cotidiana (Das, 2011, passim).

Proponho pensar as relagdes como Veena Das (1996) compreende um “evento
critico”, sendo este circunstancias provocadas por brutalidades institucionais
decorrentes das acoes de integrantes do Estado, como no contexto da Particdo da india
em 1949, que levou a criacdo do Paquistdo. A autora analisa os efeitos nas formas de
vida dos sujeitos, principalmente das mulheres no contexto apds a Particdo. Ao fazer a
apropriagéo do termo para o contexto em questéo, alargando o sentido considerando,
que para algumas mulheres, a perda neonatal ou gestacional em decorréncia de uma
violéncia institucional pode ser lida como um “evento critico”. Assim sendo, neste caso,
entendo este acontecimento como aquele que altera as subjetividades e as formas de
estar no mundo dos sujeitos envolvidos no processo da perda do filho.

Refletindo sobre o conceito de “mutualidade de ser’ do Sallhins (2013) , sendo
esta a ideia de que pessoas que sdo membros uma das outras, que participam
intrinsecamente em cada existéncia do outro. Entdo pensar na questdo do parentesco
também é pensar na "mutualidade do ser", desta forma, pessoas que sdo pertencentes
a existéncia de um outro. Juliana Farias e Adriana Viana (2011), no seu artigo sobre a
narrativa de dor e resisténcia de maes e familiares que tiveram os filhos mortos pela
policia militar no Rio de Janeiro demonstram essa ideia de mutualidade de ser e de
quase viver a vida do outro, por meio de sonhos, sangramento e premonigdes:

Lucila, cujo filho foi morto na Polinter, contou-nos que estava em
casa, passando roupa e se preparando para visita-lo quando
ouviu claramente Padre Marcelo, a quem estava acompanhando
no radio, dizer-lhe "seu filho j& ndo esta aqui, méezinha", tendo
certeza nesse momento que "algo de muito ruim tinha
acontecido". Silvana teve um sangramento inexplicavel no
momento em que seu irm&o foi morto por policiais ha mesma
favela onde mora e ainda hoje tem visdes dele. Além delas,
outras maes e parentes — sempre mulheres - mencionam
também ter sonhos constantes com os mortos.( Viana
;Farias,2011,p106-107) .

62 proponho a pensar as relagdes com a vida de Asha, uma das personagens que Veena Das tras nas
suas andlises sobre o agenciamento da vida ordinaria, em contraste da narrativa da luta de Antigona para
enterrar Polinices, o que fez com suas proprias maos. DAS, Veena. O ato de testemunhar: violéncia, género
e subjetividade. cadernos pagu, n. 37, p. 9-41, 2011.
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Por outro lado, ao pensar nas praticas do parentesco a luz de Judith Butler
(2003), como um:

(...) conjunto de préticas que estabelece rela¢des de varios tipos
gue negociam a reproducdo da vida e a demanda da morte,
entdo as praticas de parentesco sdo aquelas que emergem para
dirigir as formas fundamentais da dependéncia humana, que
podem incluir o nascimento, a criacao das criancas, as relacbes
de dependéncia e apoio emocional, os vinculos de geracgdes, a
doenga, o falecimento e a morte (Butler, 2003, p.221)

Se o0 parentesco é um conjunto de relagbes que negociam a reproducéo da vida
e a demanda da morte, ele também é entendido como aquilo que € vivenciado.
Precisamos, entdo, como sugere Carsten (2014), perceber os condutores dessa
mutualidade e suas reversfes, como eles podem agir e como o tempo € solidificado
nesses processos. O tempo como um agente que transforma as relagdes esta suportada
nas analises e reflexdes de Veena Das(1999). Além disso, aborda os testemunhos
femininos de violéncia, transformados em memodrias silenciadas (conhecimento
venenoso), dedicando-se a analisar como mulheres violadas percebem o trabalho do
tempo. Dessa forma “ aquilo que constitui o ndo-narrativo dessa violéncia é o que
é indizivel 3 nas formas da vida cotidiana” (ibid.,p.39). Podemos pensar nos
termos da Strathern(1995), que essas relacdes nao fazem apenas os filhos, mas fazem
também as maes.

Sobre a campanha #EuSempreSereiMae® , que ocorreu por conta do dia das
maes - em que as mulheres relatam, em videos curtos de suas memadrias, com
seus filhos, antes e depois de sua morte -, teve a seguinte chamada no grupo virtual
da pagina do facebook:

Dia das Maes chegando, filhos comprando presentes, familia
se organizando para o almo¢o de domingo, declaracbes de
amor espalhadas pelas redes sociais e nas propagandas de
televisdo. Poderia ser simplesmente mais uma data
comemorativa, se ndo fosse por um detalhe: meu colo vazio. Ter

63 Sobre aquilo que nao é dizivel sdo “as violagdbes do corpo que nao podem ser ditas, porque
pertencem ao mundo das coisas, ou das feras, ou das maquinas, contrastam com as violacbes
que podem ser inscritas na vida cotidiana, quando se pode permitir que o tempo realize seu trabalho
de reinscrigdo, reescritura ou revisdo das memorias da violéncia.” ( DAS, 1999, p.39)

64 Aqui estou me referindo a uma campanha virtual #EuSempreSereiMae. Disponivel em:
<https://www.facebook.com/cuidadocomaperdagestacionaleneonatal/?epa=SEARCH_BOX>.
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um (a) filho (a) no céu é sempre dificil, mas o Dia das Maes
potencializa, e muito, toda dor e saudade. J& que ndo podemos
mudar o passado, temos a chance de escolher como queremos
passar essa data. A campanha de Dia das Maes do Movimento
Luto Parental Brasil propfe que todas as maes possam
compartilhar lembrancas dos seus filhos, independentemente
se eles estdo aqui fisicamente. Participe vocé também
gravando um video de até um minuto com uma linda
recordacdo do seu filho ou filha e publique com a
#eusempresereimae. E se vocé conhece uma méae que perdeu
seu filho e quer homenageéa-la neste domingo, te convidamos a
presented-la com uma rosa branca simbolizando o filho que
partiu e uma rosa na cor rosa para os filhos que estdo vivos.
O amor deixa memorias que nem sempre foram vividas!
#eusempresereimae. %°

Nesta campanha as mulheres diziam nos videos a idade em que os/as
“filhos/as” morreram, variando entre as semanas em vida intra-uterina até as idades
adultas. Em alguns relatos aparecia também fotos dos filhos, contam alguma
memoéria, de forma breve, com o filho e no final do video é exibido o nome do filho
seguido da frase “[o nome do filho] me ensinou que sempre serei mae". Gostaria de
destacar que houve também uma campanha para o dia dos pais. Diferentemente do dia
das maes, me parece que os pais antes de falar sobre as memaérias com “o/a filho/a”,
sensibilizam primeiro que eles também sofrem, que o luto paterno também existe
e que, portanto, também falam sobre sua legitimidade para falar dessa relagcédo. Ja as
maes nédo falam da importancia desse luto, pois isso ja é naturalizado. Em comparacédo
das suposicdes sobre mdes e pais, Strathern (1995), analisa que na cultura
euroamericana, o relacionamento entre mae e filho é tomado como auto-evidente
pela factualidade concedida pela gestacdo e pelo nascimento. Este é tomado, nesta
cultura, como uma expressao de “desejos naturais” em relagdo aos filhos, mas a
paternidade ndo se apoia no mesmo tipo de factualidade. Dessa forma, nesta relagao
“entre pai e mae, a mae é reconhecida, enquanto o pai é construido” (Machado, 2013,
p.103).

A morte e 0 morrer sdo imbuidos de valores morais e relagbes construidas,
dessa forma n&o pode ser diminuido o seu significado e reduzido a biologia, como aponta
Lock (2002). Acerca do debate sobre a morte e a vida, como apontam Menezes e

Luna (2017, p.631), estes seriam constituidos de "conceitos estruturantes dos valores

65 Publicagdo realizada no grupo do Facebook "Do Luto a Luta: Apoio a Perda Gestacional e Neonatal”,
feito por perfil de mesmo nome, no dia 9 de maio de 2019.
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compartilhados em cada cultura, que possibilitam acesso as concepcdes vigentes de
pessoa". O conceito de pessoa, apontado por Duarte (2012, p. 141) é representado pela
ideia de ser um ser relacional dentro de uma teia de relagdes, ou seja, sdo "entes
socialmente relevantes imersos em sua rede de relacbes e em sua trama densa
de atribuicbes e significados”. Durante a campanha sobre o dia das maes, a
nomeacdo do/a filho/a aciona uma constituicdo de pessoa®®, ao ponto que "o nome
identifica e distingue a pessoa ao mesmo tempo que a situa num tecido de
relac6es familiares, demarcando o acesso a direitos e o assumir de obrigacdes” (Pina-
Cabral, 2005, p.27). O nome dado ao filho, produz uma materialidade dessa
parentalidade, a qual produz também processos de objetificacdo dos lacos de afetos
que se constituem ao longo do tempo(ibid.,p.28)

O conceito do tempo, de Das (1999) é percebido como um agente transformador
das relacdes sociais e como estas reconstroem as relagdes de parentesco. Penso que
entre o dizivel e o indizivel, o parentesco, como aponta Carsten (2014), também se faz
na criacdo de histérias, que conectam a outras histérias maiores ou mais intimas. A
temporalidade aparece no parentesco como um processo graduado, as relacbes se
acumulam ou assolam ao longo do tempo. Dessa forma, é preciso pensar no “ lugar da
experiéncia, intuicdo, emoc¢do e memaria no parentesco, na maneira em como eles sdo
investidos com qualidades e ressonancias particulares”(p.115). Podemos entao analisar
também como constituimos as relacbes de parentesco ap0s a morte, através da
producdo da temporalidade, da memoria, “da comida, do espaco vivido, fotografias,
cartas, roupas, reliquias, e outras substancias que sdo boas para transmitir as esséncias
das pessoas e seus relacionamentos ao longo do tempo” ( ibid., p.113). Por fim, o

trabalho do tempo, nos termos de Veena Das, constitui as relagdes de parentesco tanto

66 Neste texto, Pina Cabral relata uma conversa com o pesquisador Igor José de Rend Machado sobre
sua experiéncia pessoal ao lado de sua companheira durante o parto prematuro de seu filho. Machado
posteriormente publicou o artigo intitulado "O INVERSO DO EMBRIAO: REFLEXOES SOBRE A
SUBSTANCIALIDADE DA PESSOA EM BEBES PREMATUROS", no qual explora o papel da substancia
na atribuicdo de pessoalidade a bebés e fetos em ambientes hospitalares. O texto investiga como 0s
processos sociais atribuem pessoalidade aos fetos e bebés, destacando o papel da nogéo de substancia,
entendida no contexto hospitalar como corporalidade, materialidade e peso. H4 uma analise da légica de
pessoalizagdo adotada pelas funcionarias da UTI neonatal, contrastando com o processo de construcao
social da pessoa pelo casal que concebeu o bebé. A criagcao social da crianga ndo se resume a adi¢édo de
mais uma pessoa, mas implica na reconfiguracéo das relacdes entre os envolvidos. Para as funcionarias
da UTI, o bebé era inicialmente considerado como "Recém-Nascido de Sofia", em referéncia a mae,
companheira de Igor. Somente apds atingir os pesos estabelecidos pelas normas hospitalares é que o
bebé recebe um nome préprio. Ver em MACHADO, I. J. DE R.. O inverso do embrido: reflexdes sobre a
substancialidade da pessoa em bebés prematuros. Mana, v. 19, n. 1, p. 99-122, abr. 2013.
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na producdo do nosso passado quanto a do nosso presente e nas projecdes das
relacdes de parentesco no futuro.

Walter (apud Maués, 2021, p.68) destaca, no contexto do luto na pos-
modernidade, aparece o conceito de "vinculos continuos" através do tempo, ou seja, 0S
enlutados passam por processos de elaboragao diante de uma perda significativa, eles
mantém, simultaneamente, uma conexdo com as memarias vividas da pessoa perdida,
resultando na projecéao de pessoa/filhos, no caso do luto neonatal/gestacional. Dessa
forma, nos grupos analisados, manter as relacdes com 0s mortos emerge como uma
maneira de preservar o vinculo para o futuro da maternidade, expressando a conviccao
de "que sempre serei mae", conforme apresentado na campanha do Dia das Maes

mencionada anteriormente.

A antropdloga Luna (2023), ao analisar as mudancas nas sete resolucdes do
Conselho Federal de Medicina emitidas em 1992, 2010, 2013, 2015, 2017, 2020 e 2021
no ambito das tecnologias reprodutivas, destaca as controvérsias morais e as
configuracdes de parentesco e pessoa presentes nesse debate. Thompson (2005), citado
por Luna (2023), observa que os embrides séo tratados como "protopessoas”, ou seja,
podem ser considerados "sagrados se mantiverem o valor intrinseco de vida" em
potencial, ou ainda, como uma "promessa de vida". Luna ressalta uma mudanca nas
resolucbes relacionadas ao movimento pro-vida apdés uma sequéncia de alteracbes
desde 2010, que relativizavam a "sacralidade do embrido humano extracorporal” (Luna,
2023, p. 22). Assim, estabelece-se uma comparacdo considerando o embrido como um
individuo, "um sujeito que é um fim em si", ao personificar esse ente em comparacao a

uma crianca (Luna, 2023, p. 23).

Nesse cenario, no decorrer do processo de luto neonatal/gestacional, a transicdo
do "feto" para a condig&o de "filho" desempenha um papel significativo nas deliberacdes
do movimento pro-vida, cujo objetivo central € "ressacralizar o embrido como pessoa e
sujeito de direitos” (Luna 2023). Essa abordagem ndo apenas desencadeia
controvérsias, estimula reflexdes morais e fomenta debates sobre direitos reprodutivos,
mas também é fundamental reconhecer que, ao moralizar a discussdo em torno da
“criminalizacdo do aborto", existe uma propensao a criminalizar as mulheres conforme
trabalhado no capitulo 5 desta tese, inclusive aquelas que aspiram a maternidade e se
identificam como "maes", mesmo na auséncia fisica de seus “filhos” e que optaram pela

interrupcéo da gravidez ou tiveram um aborto espontaneo.
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CAPITULO V

DIREITOS REPRODUTIVOS, VIOLENCIA OBSTETRICA E ABORTO

5.1 Direitos reprodutivos

O conceito de "direitos reprodutivos” emergiu nos Estados Unidos no final da
década de 1970, tendo sido originalmente concebido pelos movimentos feministas.
Inicialmente, seu foco estava voltado para questbes relacionadas ao aborto e aos
meétodos contraceptivos, conforme destacado por Holanda e Xerez (2021, p.5) em seus
estudos sobre os direitos das mulheres. Além disso, os direitos reprodutivos também séo
abordados em discussfes que, segundo Maia (2010), envolvem a nocdo de
"humanizac¢do" na area da saude. Conforme destacado por Viana e Lacerda(2004) , na
década de 1970, esses direitos estavam centralizados nas demandas das mulheres pelo
controle do proprio corpo, da fecundidade, e por uma atencdo especial a saude das
mulheres. Nesse periodo, ocorreu uma intensa luta pela descriminalizacdo do aborto e
pelo acesso a métodos contraceptivos. Ao longo dos anos 1980 e 1990, de acordo com
as autoras, a agenda dos direitos reprodutivos expandiu-se para abranger questdes
como a concepcao, o exercicio da maternidade e as novas tecnologias reprodutivas.

Esse conceito emergiu como estratégia discursiva no inicio da década de 1980
como um advento do movimento “feminista na pratica politica para reivindicar garantias
de igualdade, liberdade, justica social e dignidade no exercicio da sexualidade e da
fungéo reprodutiva” (Maia, 2010, p. 46). A consolidagéo desse conceito teve um marco
importante no cendrio internacional durante o Ciclo de Conferéncias da Organizacdo das
Nac¢bes Unidas (ONU) na década de 1990.

Maia (2010) destaca que a definicdo formal dos direitos reprodutivos ocorreu na
Conferéncia Internacional de Populacdo e Desenvolvimento, realizada no Cairo em
1994, e posteriormente, em Beijing, na Conferéncia Mundial sobre a Mulher, em 1995.
Esses eventos foram fundamentais para estabelecer e consolidar o conceito, marcando
avangos significativos no reconhecimento e na promocéo dos direitos relacionados a

reproducéo. Dessa forma, os
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(...) direitos reprodutivos se ancoram no reconhecimento do direito basico
de todo casal e de todo individuo de decidir livre e responsavelmente
sobre o nimero, o espacamento e a oportunidade de ter filhos e de ter a
informag&o e os meios de assim o fazer, e o direito de gozar do mais
elevado padréo de saude sexual e reprodutiva. Inclui também seu direito
de tomar decisdes sobre a reproducao, livre de discriminacéo, coercéo ou
violéncia. (Alves apud Maia, 2010, p. 46-47)
Segundo Lacerda e Vianna (2004), o aspecto mais tenso na questdo dos direitos
reprodutivos foi o aborto, a qual passou por transformacdes significativas, embora nao

decisivas, durante as conferéncias do Cairo e Pequim.

(...) documento do Cairo, o § 8.25 do Programa de Acéo reconheceu o
aborto inseguro como um problema de saude publica. Em Pequim, foi um
passo adiante, com a recomendacdo no § 106 de que os paises
revisassem suas leis punitivas contra mulheres que interrompem a
gravidez. Em ambos os casos, destaca-se que o aborto ndo deve ser
considerado um método de planejamento familiar, sendo ressaltada a
importancia de reduzir a sua necessidade através do acesso a métodos
contraceptivos (Lacerda;Vianna, 2004, p.28).

Os direitos reprodutivos, segundo Maia (2010, p. 47), introduziram no debate
publico questbes antes consideradas de cunho privado, como gestacdo, parto, morte
materna, contracepc¢ao e aborto, entre outras, temas que, até entdo, eram impensaveis
de serem abordados em sua dimenséao politica e de cidadania). Sob a premissa de que
"0 pessoal é politico"®?, as feministas associadas a segunda onda que dedicaram-se aos
direitos reprodutivos, a sexualidade, a saude feminina e a violéncia doméstica,
reivendicam também o direito ao aborto. Joana Maria Pedro e Graciela Sapriza (2017),
no ST Fazendo Género®, ressaltam que a "Segunda Onda" do feminismo, surgida apos

a Segunda Guerra Mundial, trouxe consigo uma série de novas reivindicacbes de

67 Mariana Vick (2021) relata a origem do termo "direitos reprodutivos" e destaca o papel fundamental da
Enfermeira obstetra Margaret Sanger, que testemunhou a morte de uma mae apés sua 182 gravidez.
Segundo Vick(2021), Sanger falava de uma forma de "escravidao biolégica", levando-a a defender o
controle sobre a prépria reproducédo, em contraposicdo aos homens, que eram 0s principais responsaveis
pelas leis que proibiam a contracepcao na época. Esse periodo histérico coincidiu com o lancamento da
pilula anticoncepcional e a segunda onda do movimento feminista, que se estendeu dos anos 1960 aos
1980. Enquanto no inicio do século 20, Sanger era uma voz que focava em direitos como o voto também,
com o direito civil presente na primeira onda.Essa fase foi marcada pela emergéncia do capitalismo
industrial, o crescimento urbano, o0 aumento dos custos de vida, a diminuicdo da mortalidade infantil e o
ingresso das mulheres no mercado de trabalho. Durante a segunda onda feminista, o lema "o pessoal é
politico" ganhou destaque, levando as feministas a abordarem questdes como direitos reprodutivos,
sexualidade, saude da mulher e violéncia doméstica. Esse periodo também foi caracterizado pela
revolucdo sexual, que impactou ndo apenas as mulheres, mas toda a sociedade. Ver mais em
https://www.nexojornal.com.br/explicado/2021/09/05/direitos-reprodutivos-uma-historia-de-avancos-e-
obstaculos acesso 11/10/2023

68 VVer em https://www.wwc2017.eventos.dype.com.br/fg7/st 40.html Acesso 20/10/2022
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https://www.nexojornal.com.br/explicado/2021/09/05/direitos-reprodutivos-uma-historia-de-avancos-e-obstaculos
https://www.wwc2017.eventos.dype.com.br/fg7/st_40.html

direitos, com énfase nas lutas pelo controle sobre o proprio corpo, pelo prazer e contra
0 patriarcado. Enquanto os movimentos feministas nos Estados Unidos e na Europa
estavam em plena efervescéncia desde o final da década de sessenta, na América Latina
as dinamicas temporais eram distintas, pois as autoras destacam que muitos paises
latino-americanos estavam entdo sob regimes ditatoriais.

No Brasil, a inclusdo da saude da mulher nas politicas nacionais ocorreu nas
primeiras décadas do século XX, porém, com uma Visdo restrita, limitando-se a
especificidade biolégica e ao papel social tradicional da mulher como mae, responsavel
pela criacdo, educacao e saude dos filhos e familiares (Rattner, 2014). Essa abordagem
foi criticada por sua visdo reducionista, concentrando-se apenas no ciclo de gravidez e
parto, deixando a mulher desassistida em grande parte de sua vida (Rattner, 2014, p.
103).

Rattner (2014) destaca que, em meio ao crescimento da consciéncia internacional
sobre o papel social historicamente atribuido as mulheres, o movimento feminista
brasileiro obteve a separacdo das areas técnicas de "Saude da Crianca e do
Adolescente" e "Saude da Mulher". Essa ruptura conceitual contribuiu para que a mulher
fosse reconhecida ndo apenas como alguém que engravida e tem filhos, mas como
sujeito de direitos, garantindo atendimento para outras questdes de saude além das
relacionadas a reproducéo social e fisiolégica.

Leite e Paes (2009) indicam que, a partir do debate de redemocratizacdo do Brasil
na década de 1980, a discusséo sobre a sexualidade feminina comegou a se inserir na
anticoncepcdo, no contexto da saude reprodutiva, agora entendida como direito das
mulheres. Surgiram grupos organizados na Unicamp com a proposta de Atencao Integral
a Saude da Mulher (AISM), abrangendo educacao sexual e saude reprodutiva. Isso
resultou no Programa de Assisténcia Integral a Saude da Mulher (PAISM), oficializado
pelo Ministério da Saude em 1984, marcando um avanco significativo nos conceitos de
saude da mulher.

O PAISM, resultante da colaboracao entre o movimento feminista, em 1983, no
contexto do fim da ditadura militar e o inicio do processo de redemocratizacdo do pais,
juntamente com o movimento de mulheres, a pastoral da familia, a Unicamp, o Cebrap
e a Fundacao Carlos Chagas, representa um marco histérico. Esse programa abordou

temas como saude reprodutiva, planejamento familiar, prevencdo do céancer
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cervicouterino e de mama, além de questdes relacionadas as doencas sexualmente
transmissiveis (Galvao apud Leite e Paes, 2009, p. 708).

O objetivo do PAISM era compreender a assisténcia a mulher considerando
fatores biologicos, psicoldgicos e culturais, abrangendo temas como planejamento
familiar, aborto e sexualidade (Carneiro, 2011).

Nesse contexto, foi criado o Sistema Unico de Salde (SUS), idealizado pela
Constituicdo Federal de 1988 com o propdésito de garantir 0 acesso universal as acdes e
servicos de salude para toda a populacéo brasileira. O SUS foi oficializado pela Lei n®
8.080/90, sustentando os principios de universalidade, integralidade e equidade,
contribuindo para a posterior concepcéo de "humanizacéo da saude".

As mobilizacdes vinculadas aos movimentos de redemocratizacdo politica,
sanitario e de mulheres durante a década de 1980 abordaram pautas de direitos sexuais
e reprodutivos, juntamente com criticas ao modelo médico hegemobnico. Essas
ponderacdes tornaram-se diretrizes incorporadas em programas e politicas de saude no
Brasil a partir da década de 1990, inicialmente em secretarias municipais e estaduais de
saude, ampliando-se posteriormente em ambito nacional.

Um marco desse processo na década anterior foi o langamento, em maio de 2000,
do "Programa Nacional de Humanizacao da Assisténcia Hospitalar" pelo Ministério da
Saude. Seus objetivos incluem difundir uma nova cultura de humanizacdo na rede
hospitalar publica brasileira, melhorar a qualidade e eficacia da atencdo aos usuarios,
capacitar profissionais para uma abordagem mais humanizada da saude, implantar
iniciativas de humanizacdo nos hospitais, fortalecer iniciativas existentes, estimular
parcerias e troca de conhecimentos, desenvolver indicadores de resultados e incentivar
relacfes de trabalho mais harmoniosas e solidarias nos hospitais publicos. Apesar dos
avangos nas técnicas de gestdo da saude, Mello (2008) destaca que, devido ao
relacionamento tenso entre profissionais e pacientes e as dificuldades de acesso aos
servicos do SUS, a concretizagdo de uma politica verdadeiramente "humanizada”
representa um desafio.

Além disso, ha o debate sobre violéncia obstétrica, que ocorre em ambientes
hospitalares, seja por agentes de saude ou por profissionais de operacdo do direito, onde
as hierarquias de poder sdo utilizadas para submeter os corpos femininos a experiéncias
violadoras. Um caso exemplar € narrado por Debora Diniz e Eliane Brum em

documentario chamado "Uma Histéria Severina" (2005), que descreve a trajetdria de
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uma mulher pobre que descobre que seu filho € anencéfalo e néo tera uma vida viavel.
Ela deseja interromper a gravidez, mas € obrigada a seguir adiante. No final, Severina,
“por sua persisténcia, enfrenta dores em um parto sem sentido, cercada pelos choros de
outros bebés vivos na maternidade” . O reconhecimento de um "filho" que ja nasce sem
vida produz cenas de violéncia neste documentario. °

A pesquisa "Nascer no Brasil 2" (2023) com os resultado preliminar do estudo,
coordenado por Leal, aborda alguns objetivos, incluindo a estimativa da prevaléncia de
agravos e fatores de risco durante a gestacéo, a avaliacdo da assisténcia pré-natal, do
parto e das perdas fetais, assim como uma investigagdo sobre desenvolvimentos
maternos e perinatais adversos e seus determinantes. Os dados desta pesquisa revelam
uma incidéncia mais elevada de natimortalidade entre as mulheres pretas e pardas em
comparagcdo com mulheres brancas, destacando as interseccionalidades dos corpos
dissidentes. Além disso, observe-se que a prevaléncia de Near Miss Materno’® no
momento do parto e do aborto ocorre de forma mais frequente em mulheres pretas do
gue entre mulheres pardas e brancas.

Outro dado relevante é a Pesquisa Nacional de Aborto (PNA 2021), conduzida
com uma amostra representativa de 2.000 mulheres brasileiras selecionadas
especificamente, com idades entre 18 e 39 anos e residentes no ambito nacional. Nesta
pesquisa, constatou-se que 52% tinham 19 anos ou menos quando realizaram o primeiro
aborto (induzido). As taxas mais altas foram encontradas em mulheres com menor
escolaridade, negras e indigenas, bem como em residentes de regies mais pobres. O
tema do aborto seja induzido ou espontaneo continua a ser uma questao importante de

salde publica como tratarei nos préximos topicos (Diniz et al, 2023).

5.2 O debate da violéncia obstétrica em casos de luto neonatal e gestacional

O meu interesse de estudar o tema da perda neonatal e gestacional surgiu pela
vontade de analisar a “violéncia obstétrica” e o “parto humanizado” para pensar na

geréncia do corpo feminino, ainda no mestrado. Antes de compartilhar as historias das

69 E importante ressaltar que este documentario foi produzido logo apés a revogacdo, em 2004, da liminar
do Supremo Tribunal Federal (STF) que permitia o aborto de fetos anencéfalos.

70 Segundo Say et al 2009, citado no relatério no Nascer do Brasil 2 , o “Near Miss Materno (NMM): toda
mulher que apresentar um dos 25 critérios proposto pela OMS para classificacdo de Near Miss Materno
baseado em disfuncéo orgéanica, e que ndo evoluir para ébito durante o periodo da internagdo Hospitalar”.
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minhas interlocutoras, proponho revisitar minhas préprias memaorias para uma reflexao
mais analitica.

Faco parte da primeira turma do doutorado em Ciéncias Sociais deste programa,
gue teve inicio em 2019, ap6s concluir meu mestrado em 2018. Durante esse periodo,
participei de um curso de extenséo intitulado "Medicalizagc&o do Corpo: Contribuicdes da
Problematica de Género para os Processos de Saude e Doenca" no campo da Saude
Coletiva, coordenado pelas Professoras Fernanda Alzuguir (IESC/UFRJ) e Elaine
Brandao (IESC/UFRJ). Foi durante meu mestrado que comecei a delinear o projeto para
meu doutorado.

Dado que naquela época o curso de doutorado ainda néo estava consolidado,
busquei orientacéo fora da UFRRJ em outros programas. Entrei em contato com alguns
professores. Uma docente prontamente marcou uma reunido presencial na UFRJ do
IESC, a qual compareci acompanhada de minha amiga Thaina Freitas, interessada em
estudar a maternidade no céarcere.

Ao expor minha proposta sobre as narrativas de mulheres que enfrentaram o luto
neonatal, os debates em torno da "violéncia obstétrica” e as demandas pelo
reconhecimento da maternidade que havia estudado, a professora me observou com
uma expressdo de inquietacdo e expressou algo semelhante a: "Isso € bastante
complexo, ndo é? Ao defender os direitos das mulheres e de seus fetos, inevitavelmente
nos deparamos com o direito das mulheres ao aborto." A partir desse momento, comecei
a pensar nesse debate.

Neste contexto, gostaria de compartilhar dois casos que surgiram durante minha
pesquisa que abordam a (des)criminalizacdo do aborto, o luto neonatal e a violéncia
obstétrica em contextos distintos. Optei por nomear as pessoas envolvidas nessas
histérias como Astreia e Aletheia. Na mitologia grega, Astreia é a personificacdo da
divindade da justica, enquanto Aletheia € uma palavra grega que significa "o ndo oculto,
nao escondido, ndo dissimulado”.

Explorarei como esses trés temas -(des)criminalizagdo do aborto, o luto neonatal
e a violéncia obstétrica - estdo interligados pela complexa teia de moralidades que
permeiam as disputas sobre a maternidade, especialmente quando atravessadas por
marcadores sociais nos corpos de minhas interlocutoras. A conexdo entre a
(des)criminalizagédo do aborto, o luto neonatal e gestacional revela uma intrincada

relacdo de moralidades que influenciam o reconhecimento da maternidade e a producao
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de violéncia. Este estudo me levou a refletir que a descriminalizacdo ao aborto pode ser

uma forma de cuidado, inclusive para aquelas mulheres que desejam a maternidade.

5.3 Astreia e Aleteia’.

Uma delas € a histéria da jovem universitaria Astreia (parda, bissexual,
umbandista, de classe baixa) moradora do Rio de Janeiro, que descobriu que estava
gravida e ficou muito feliz; havia pensado em dar um nome ao seu filho/a, procurou
doulas, pré-natal pelo SUS etc. Com trés meses de gestacdo sentiu uma célica forte,
procurou o0 servico de emergéncia no sistema publico de salde,que constatou um
processo de aborto. Ela me relatou que foi muito maltratada, e sofreu “violéncia
obstétrica” da equipe de saude. Refere-se a prética de violéncia na gestdo da vida,
conforme delineada por Foucault (1979), que se manifesta como um ato institucional no
ambito da saude. Esta pratica pode englobar desde o periodo pré-natal até a
subsequente assisténcia ao parto e pos-parto.

Ela falou que havia uma suspeita de que fosse um aborto’ provocado, porque
ouviu duas enfermeiras conversando entre si, e estas alegavam que se tratava de um
aborto. Assim, que ela precisava sofrer, e consequentemente uma série de maus-tratos
foram imputados a ela como forma de punig¢ao e/ou “educacao”. Astreia € resultado do
fruto da consciéncia histérica do testemunho, situando-se sempre no contexto das

relacdes de poder, termo que Kleinman (2000, p. 227) identifica como "sofrimento social”.

1 Astreia, na mitologia grega, seria a representacdo da divindade da justica e Aletheia “é uma palavra
grega que significa o ndo oculto, ndo escondido, ndo dissimulado” Aletheia, Canoas, n. 21, p. 5-
6, jun. 2005.  Disponivel em  <http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1413-
03942005000100001&Ing=pt&nrm=iso>. Acesso em: 26 out. 2021.

72 Contribui com esta discussao a autora Ramirez-Galvez (1999, p. 27), que diz que “Agostinho sustentava
que a ‘mulher que abortava era culpada, ndo de homicidio, mas de perversao’. A ‘exoneragao’ do crime
de homicidio fazia-se sobre fundamentacao da falta de alma e sensacao no feto o que ndo impedia que,
ainda, no caso de morte da mulher, ela fosse condenada, ndo sé pelo assassinato do filho ndo nascido,
sendo também de suicidio e adultério espiritual.” No que diz respeito ao discurso moral, Hurst (2000, citado
por Luna 2007, p.219) aborda a historicidade do debate sobre o aborto, destacando que no "século XVII,
0 médico Paolo Zacchia foi o primeiro a defender a ideia de que a alma racional estaria presente desde a
concepcao. Apesar disso, a posi¢cdo da Santa Sé permaneceu inalterada até 1869. No século XIX, surgiram
posicdes que defendiam o embrido como vida potencial. Em 1864, o tedlogo jesuita Jean Gury afirmou
que, mesmo sem receber a alma, o feto estava em processo de formagéo como ser humano, tornando sua
expulsdo equivalente a um homicidio. Em 1869, o Papa Pio IX declarou oficialmente o aborto como
homicidio, uma ideia que foi incorporada ao Direito Candnico de 1917.Somente no século XX é que o
conceito de protecdo ao embrido desde a concepcéo foi explicitamente afirmado, sendo designado como
"direito a vida" e tendo como pressuposto a hominizagéo imediata”
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Refere-se a um sentimento gerado pela dimensdo da violéncia decorrente das
disparidades de género, sexualidade, etnias, classes sociais, e outras limitagdes que
afetam a capacidade de atuacado dos individuos.

Voltando ao relato pessoal de Astreia, ela me contou que ninguém explicou 0s
procedimentos a que seria submetida, inclusive ndo a deixaram ter acompanhante. Os
“especialistas da area da saude” introduziram dois comprimidos na vagina dela para
realizar a curetagem, sem anestesia. Além disso, apés esse procedimento, a deixaram
em um quarto coletivo junto com outras mulheres, que acabavam de ter seus filhos. Ela
conta cenas violadoras, de muita dor fisica e psicologica.

No cenario apresentado, reitero a sugestdo de abordar as relacbes sob a
perspectiva de Veena Das (1996), concebendo-as como um "evento critico". Este evento,
como mencionado anteriormente, representa circunstancias desencadeadas por
brutalidades institucionais, sendo percebido como um agente transformador que modifica
as subjetividades e as formas de existir no mundo para os individuos envolvidos no
processo de perda do filho.

Outro caso que gostaria de compartilhar refere-se a Aleteia, uma mulher branca,
heterossexual, catolica e de classe média, com a mesma idade da pessoa mencionada
anteriormente. Esta jovem também enfrentou a experiéncia de um aborto espontaneo,
mas na Franca, onde o aborto € legal desde 1975. Ela relata que recebeu um “tratamento
excepcional” por parte da equipe de saude francesa. Foi assistida por uma parteira que
explicou todos os procedimentos disponiveis, fornecendo-lhe opc¢des para tomar
decisbes no momento delicado. A mencionada midwife permitiu que a jovem fosse
acompanhada por uma pessoa de sua escolha, ofereceu apoio psicoldgico e assisténcia
emocional apropriada, além de encaminha-la para exames e cuidados necessarios.

N&o busco aqui sugerir que a Franca seja superior ao Brasil, mas sim destacar a
importancia de politicas que considerem os direitos reprodutivos para além de
consideracdes morais sobre 0s corpos e escolhas reprodutivas das pessoas que gestam.

De acordo com Diniz et al. (2015), a violéncia obstétrica € conceituada com base
na definicho da Organizacdo Mundial da Saude (OMS) intitulada "Prevencdo e
eliminacdo de abusos, desrespeito e maus-tratos durante o parto em instituicbes de
saude". No Brasil, esse termo ¢é utilizado para “descrever as diversas formas de violéncia
ocorridas na assisténcia a gravidez, ao parto, ao pés-parto e ao abortamento” (Diniz et
al., 2015, p. 3).
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Moreira et al. (2023) destacam que a pratica de colocar mulheres em processo

abortivo no mesmo espaco que gestantes, puérperas e recém-nascidos, conduzem a

uma assisténcia impregnada de crencgas, preconceitos, estigmas, opinides e julgamentos

as pessoas que gestam. Diniz et al. (2015) alertam também o abandono da equipe

meédica, negligéncia ou recusa de assisténcia as mulheres que sofrem aborto incompleto,

bem como para a demora de forma proposital no atendimento, o0 que representa riscos

a sua seguranca fisica. Ha, portanto,

(...) uma hostilidade no setor publico que resulta em negligéncia
e retardo no atendimento as mulheres em situacdo de
abortamento. Muitas vezes, as equipes de salude negam
atendimento ou o realizam com demora quando identificam ou
presumem que o aborto foi provocado. A falta de disponibilidade
de servicos que realizam aborto nas situagdes em que € previsto
por lei também tem um grande impacto na morbimortalidade
materna, pois pode levar muitas mulheres a pratica de aborto
inseguro. (Diniz et al,2015, p.5).

As mesmas autoras indicam a necessidade de incluir a assisténcia ao

abortamento e o0 acesso ao aborto seguro na pauta de prioridades nas politicas de

direitos reprodutivos:

5.5 Aborto em pauta

O enfoque materno-infantil das politicas atuais voltadas para a
salude das mulheres invisibiliza a precariedade e violéncia da
assisténcia nas situagbes de abortamento, bem como as
dificuldades de acesso a interrupcdo da gravidez, mesmo nas
situacdes em que ela esta prevista por lei. A falta de servigos
gue funcionem efetivamente e o uso de técnicas agressivas,
como a curetagem, que deveria ser substituida pela aspiracédo
manual intrauterina (AMIU), constituem situacbes graves de
violéncia obstétrica amplamente disseminadas pelo pais e que
requerem intervencao imediata. (Diniz et al,2015,p.6)

Luna (2014), ao investigar a controvérsia em torno do aborto no espacgo publico

como uma estratégia para difundir mensagens politicas através do audiovisual, ressalta

que aretdrica visual "pro-vida" utiliza imagens de diferentes estagios de desenvolvimento

para sublinhar a individualidade de "embrides" e "fetos", retratando-os como "seres

dotados de direitos". Nessa perspectiva, o "feto" é considerado um individuo pelo

133



movimento pré-vida, enquanto o movimento pré-escolha aborda a mulher como o sujeito
moral (Luna, 2014, p. 300).

De maneira geral, essas abordagens midiaticas se moldam em direcdo a
perspectiva "proé-escolha”, que advoga pela legalizacdo do aborto, ou a perspectiva
antiaborto, também conhecida como "pré-vida" (Luna, 2014, p. 295).

Luna (2014) destaca que, no ativismo antiaborto autodenominado "pro-vida", a
legalidade de qualquer forma de aborto € questionada, considerando criminal aquela
mulher que busca tal procedimento, mesmo aquelas que, por lei, teriam o direito de
abortar. Tais mulheres encontram-se sujeitas a debates médicos, juridicos, religiosos e
morais.

No contexto brasileiro, de acordo com Luna (2014) onde apenas situacfes
especificas, como gestacdo decorrente de estupro ou risco de vida para a mae, sédo
consideradas ndo puniveis (conforme o artigo 128 do Cddigo Penal), somando-se a
recente inclusdo da antecipacdo de parto de anencéfalos ap6s o julgamento da ADPF
54 pelo Supremo Tribunal Federal, a criminalizagdo do aborto coloca praticas de
mulheres legalmente autorizadas a margem do Estado (Das, Poole 2004).

Contrapondo-se aos movimentos conservadores que resistem as politicas
publicas de controle sanitario e a pratica médica, tanto no contexto da pandemia quanto
nas abordagens voltadas ao bem-estar das mulheres, observa-se a atuacdo de
"ativistas" que se insurgem contra tais praticas prejudiciais a vida das pessoas que
gestam. Estes individuos tém se destacado pela sensibilidade na formulacdo de politicas
publicas destinadas a aprimorar a ética profissional médica.

A titulo de exemplo, menciono o relatorio intitulado "Aborto: Por que precisamos
descriminalizar?", que apresenta os argumentos debatidos perante o Supremo Tribunal
Federal durante a Audiéncia Publica da ADPF n°® 442, realizada nos dias 3 e 6 de agosto
de 2018. Este documento, elaborado pelo Instituto de Bioética Anis, enfatiza as razbes
gue respaldam a (des)criminalizacdo do aborto para aquelas mulheres que optam por
realizar voluntariamente tal procedimento. O relatério aborda diversos aspectos, como
os de natureza religiosa, econdmica, psicologica, entre outros, destacando a

complexidade e a multidimensionalidade desse debate’3.

73 Durante uma conversa com a pesquisadora e antropéloga Thaina Freitas,ela conta de uma perspectiva
intrigante emerge dos grupos e foruns virtuais de discussao sobre aborto no Brasil. Segundo essa viséao,
argumenta-se que as mortes resultantes de "aborto voluntario" nao deveriam ser incluidas nas estatisticas
de mortalidade materna, uma vez que a mulher envolvida ndo tinha o desejo de ser mée, e, portanto, se
exclui dessa categoria estatistica. Este € um debate delicado, especialmente ao considerarmos a
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Na esfera das midias contemporaneas, em 2023, a cineasta brasileira Eliza Capai
recebeu o prestigiado prémio de Melhor Documentério Brasileiro (longa) no festival "E
Tudo Verdade" pelo seu filme "Incompativel com a Vida". Neste trabalho, ela mergulha
profundamente em sua prépria jornada de luto gestacional, quando confrontada com o
devastador diagnéstico da inviabilidade do desenvolvimento de seu filho.

A narrativa se entrelaga com um momento emblematico da politica nacional,
quando o entdo Ministro dos Direitos Humanos do governo do PT, Silvio Almeida,
recusou, em abril de 2023, receber uma réplica de um feto esculpida em plastico. Essa
acado ocorreu durante uma acalorada sessdo no Senado, originada a partir de uma
performance do ativista pro-vida Eduardo Girdo, representante do partido Novo pelo
Cearé.

Aqui, como mencionando por Vicente (2024), o “feto” representa uma substancia
em constante disputa. Essa contenda se desenrola em diversos dominios de poder,
permeando as discussbes acerca das concepcdes de corpo, direitos e a nocao de
pessoa (Vicente, 2024, p.157). Luna (2007, p.217) aborda a concepcao de "pessoa”
como um intricado conjunto de rela¢des sociais, destacando a presenca desses papéis
nas dindmicas da realidade empirica.

No contexto da discusséo sobre Fertilizagéo In Vitro (FIV) e embrides, Luna (2007)
destaca os debates da tedloga feminista Maguire, sublinhando que o mero aspecto
biolégico ndo é suficiente para assegurar o inicio da condicdo de "pessoa". De acordo
com Maguire, conforme citada por Luna, o estatuto de pessoa do embrido se manifesta
guando a mée estabelece uma alianca de amor/afetos com a vida em desenvolvimento
que carrega, comprometendo-se a conduzi-la até o nascimento. Assim, a partir dessa
alianca, surgem as bases para as relagfes de socializac&o. E preciso destacar que esses
“afetos” sdo construidos socialmente, e nos casos dos grupos analisados se dao a partir
de redes de ajuda mutua e de reconhecimento de suas paretanlidades.

Neste contexto, a cineasta Eliza Capai’* evoca uma memoria, uma cena durante

a producédo de seu documentario, quando segurou nas maos o seu “feto” sem vida,

formulacdo de politicas publicas e a protecdo das vidas vulneraveis de mulheres que recorrem a abortos
clandestinos, muitas vezes sem acesso ao apoio estatal necessario para a salde publica. Essa
abordagem ressoa com os conceitos apresentados pelo socidlogo Luc Boltanski (2004), citado por Luna
(2014), que descreve o arranjo parental como uma dinamica delineada por caracteristicas opostas: o feto
auténtico, reconhecido e antecipado como uma pessoa destinada ao futuro, e o feto tumoral, que néo se
encaixa no projeto parental e é relegado ao vazio de onde mal emergiu (Luna, 2014, p.309).

74 Eliza fez 0o documentério "Incompativel Com A Vida", e foi vencedor do festival "E Tudo Verdade" em
2023, na categoria de "Melhor Documentario da Competicao Brasileira: Longas ou Médias-Metragens". O
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entendida nesta relagcdo como “filho”, um simbolismo profundo que ecoa a complexidade
de sua prépria experiéncia e da sociedade em que vivemos, de acordo com a cineasta.

Neste documentario ela fala da sua gravidez desejada interrompida, que teve
inicio na pandemia da Covid-19. Ela traz temas sobre abortos, vida, morte, luto e politicas
publicas. “Uma cena que para parte de nossa sociedade, tdo pouco aberta a debater a
morte, certamente causara ojeriza. A decisdo de manté-la, da qual muito me orgulho,
deriva principalmente de dois fatos”, que explica em sua pagina do instagram @

incompativel_com_a vida :

1. Eu tive a sorte de ser questionada antes de minha interrupcao/perda
sobre ver ou ndo o corpo. Minha primeira reagédo foi negativa, mas
perguntei a enfermeira Leonor Gongalves, especialista em luto
gestacional, o que recomendava. Ela me disse que eu deveria seguir o
meu coragao, mas que todas as histdrias que conhecia, que ver o feto,
materializar, ajudava muito no processo de luto - acho que esta frase
pode se aplicar a qualquer processo traumatico, e a necessidade de
encaréa-los, por mais dolorido que seja, para supera-los. A cena é assim
uma provocagao para que casais que infelizmente venham a passar por
isto, e que ndo tenham a sorte de ter uma Leonor em seus caminhos, se
fagam esta mesma questdo e tenham a chance de encarar seus filhos,
ver que tem bragos, pernas, corpinho, cabeca e que, infelizmente, estéo
mortos e tudo que verao dele se resume aquele breve instante. Em paises
com politicas avangadas, os proprios hospitais e maternidades fazem
fotos dos filhos vestidinhos e presenteia os pais, ou guardam o corpinho
congelado até que a mée tenha condi¢cbes emocionais de vé-lo e se
despedir.

2. O feto é usado simbolicamente por estes que se chamam proé-vida, e
gue mantém a retdrica que legitima a morte de uma mulher a cada dois
dias neste pais, em consequéncia de abortamentos inseguros. Sao eles
gue protestam com suas réplicas de feto na mao, deturpando por
completo o debate sobre o tema, que é um debate de saude publica, e
ignorando (ou sendo sédicos) sobre como pode ser doloroso e traumético
para muitas de nés ter nossos filhos mortos em nossas maos.”

Esta discusséao interlaga com o conceito da “governancga reprodutiva”, Morgan e
Roberts (2012) falam sobre este debate, como estas estdo vinculadas aos sistemas
morais e fundamentados em direitos, envolvendo atores que debatem questdes como o
aborto, contracepcao de emergéncia, esterilizacao, tecnologias de reproducéo assistida,

migragéao e reproducao assistida como elas apontam no artigo Reproductive governance

documentario pode ser visto através do agendamento desse site
http://www.taturanamobi.com.br/reqgisteracesso 01.12.23 ou neste site
https://www.youtube.com/watch?v=H589De Rt8k acesso 1.1.24
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in Latin America,na revista Anthropology & Medicine. Morgan e Roberts (2012) definem

como "governancga reprodutiva”, como :

(...) os mecanismos por meio dos quais diferentes configuracdes
histéricas de atores, como instituicbes estatais, igrejas, agéncias
doadores e organizagcdes nao-governamentais (ONGs), utilizam
controles legislativos, incentivos econdmicos, injungdes morais, coercao
direta e estimulos éticos para produzir, monitorar e controlar
comportamentos e praticas reprodutivas. (Morgan E Roberts 2012, p.
243).

Morgan e Roberts (2012) destacam que os discursos relacionados a reproducéo
estdo cada vez mais impregnados de questdes morais e debates em torno dos "direitos".
Os grupos que lidam com o luto neonatal e gestacional elevam do pessoal as discussoes
ao dominio publico. Esses grupos estabelecem uma legitimacdo da existéncia dos
"filhos" por meio da inventividade ao reinterpretar as perdas; os conceptos/recém-
nascidos tornam-se ndo apenas temas de luto na arena pessoal, mas também arenas
de lutas politicas, expressodes artisticas/poéticas e praticas de saude (Figueira, 2021).

Essa transformacdo nao ocorre por acaso, mas € resultado do esforco combinado
de discursos e préticas que valorizam o0s projetos de crianca que foram perdidos na
esfera coletiva. Ao refletir pelas complexidades das economias dos corpos, dos desejos,
e dos afetos, as parentalidades, tanto "imaginadas" quanto materializadas em objetos,
apresentam desdobramentos inovadores para o projeto de criar uma criancga, seja por
lembrancas, nomes, etc (Figueira, 2021). Isso coloca cidadéos detentores de direitos em
conflito uns com os outros, a medida que reivindicam direitos reprodutivos, bem como o
"direito a vida" do feto em gestacéo.

Dentro desse debate, Morgan e Roberts trazem a perspectiva de Didier Fassin
(Morgan; Roberts 2012) sobre as “politicas da vida”, as quais referem-se aos padrdes de
moralidade prevalecentes que sdo empregados para regular comportamentos intimos,

julgamentos éticos e suas expressdes publicas.

Eles exerceram presséao sobre os legisladores em busca de melhorias no
acesso ao aborto, contracepcdo de emergéncia, esterilizacdo e
tecnologias de reproducdo assistida. Além disso, deram apoio aos
direitos das minorias sexuais, incluindo a luta pela descriminalizac&o da
homossexualidade e a legalizacdo do casamento gay. Paralelamente, é
importante mencionar que o aborto foi completamente proibido na
Nicardgua (2006), em El Salvador (1998), na Republica Dominicana
(2009) e em diversos estados mexicanos. Na Costa Rica, a Camara
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Constitucional do STF proibiu a fertilizagdo in vitro em 2000, numa
tentativa de aplacar as preocupactes da Igreja Catélica. Estes esforcos
tém sido realizados em nome dos direitos do nascituro, considerando o
feto como um cidadéao detentor de direitos. Por outro lado, os imigrantes
podem ser caracterizados como aqueles que supostamente
sobrecarregam o estado de recursos, o que pode levar a negacdo ou
retencdo de seus direitos. Essas disputas em relagdo aos direitos
produzem novos tipos de atores e posi¢des de sujeito, bem como novos
paradigmas morais. (Morgan; Roberts, 2012, p. 242).

As autoras trazem o pensamento de Foucault (Morgan; Roberts, 2012), sobre os
"regimes de verdade” e os regimes morais e incorporam a noc¢ao de "politica" de Didier
Fassin em relacdo a "politica da vida", que ndo apenas diz respeito a maneira como as
populacbes sdo governadas, mas também a avaliacdo dos seres humanos e ao
significado de sua existéncia (Morgan; Roberts 2012, p. 242 ).

Destaco a complexidade subjacente ao debate, uma vez que ha uma disputa em
torno da propria concepgdo de pessoa (Duarte, 2012) e da simbologia atribuida ao feto
no cenario politico. Enquanto os grupos de apoio a perda neonatal gestacional, objeto
de minha tese, buscam o reconhecimento da maternidade/paternidade por meio da
nomeacao do filho, enfatizando sua individualidade e as relacdes de direitos associadas,
0 movimento pro-escolha prioriza a vida e os direitos das mulheres, destacando a

liberdade de escolha em relagéo ao feto. 7.

5> Destaco uma reportagem que conta que em 6 episddios narrados em formas de podcast. “Em 2007,
uma matéria expbs as atividades da Clinica Planejamento Familiar, revelando duas décadas de prética de
abortos clandestinos em Campo Grande, Mato Grosso do Sul. Este acontecimento marcou o inicio de uma
investigacdo que desvelou informagdes sobre 10 mil mulheres, configurando-se como 0 maior processo
criminal de aborto no Brasil. O podcast ‘Caso das 10 Mil’ narra a trajetéria dessas inUmeras pacientes,
explorando como o pacto silencioso entre uma médica e a cidade foi rompido, transformando o aborto em
um ponto central de disputa politica que perdura até hoje. Dividido em seis episodios, as jornalistas Angela
Boldrini e Carolina Moraes, da Folha, investigam os desdobramentos pessoais, politicos e sociais do que
ficou conhecido como ‘Caso das 10 Mil’. Os episddios estdo disponiveis nas principais plataformas de
podcasts e no site da Folha. “ Esta narrativa jornalistica revela como uma clinica de Planejamento Familiar
em Campo Grande, que realizou abortos por quase 20 anos, tornou-se o epicentro de uma operacao
policial e midiatica. As mulheres tiveram suas vidas expostas, desencadeando repercussfées pessoais,
sociais e juridicas, enquanto a médica anestesista Neide Mota Machado, acusada de praticar abortos
clandestinos, enfrentava a possibilidade de décadas de prisdo. Ela conduzia os procedimentos de forma
privada, muitas vezes sem compensacao financeira, visando mulheres em situacéo de vulnerabilidade
social. Em Brasilia, 0 combate ao aborto tornou-se a prioridade de um parlamentar, o deputado Luiz
Bassuma. Ele rapidamente construiu uma bancada, e o caso da Clinica de Planejamento Familiar de
Campo Grande tornou-se o epicentro dessa disputa. No podcast, Bassuma, que era vinculado ao PT
naquela época, presidiu uma sessdo solene e expressou sua posicdo em um momento emocional,
sugerindo que a luta pelos "direitos do nascituro” valia a pena do ponto de vista espiritual. Ele comparou
numericamente o aborto ao periodo da Segunda Guerra Mundial, argumentando que anualmente o aborto
equivale ao mesmo nimero de mortes, mas de uma perspectiva energética. O deputado afirmou que os
milhées de espiritos "revoltados” influenciam os &nimos violentos do mundo. Dois dias ap6s a denuncia
da clinica, Bassuma chegou a Campo Grande para pressionar pela instauracdo de um processo penal
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Gostaria de propor uma reflexdo abrangente sobre o impacto do aborto enquanto
"direito reprodutivo"”, transcendendo as experiéncias do "aborto voluntério” para também
abranger aquelas que enfrentaram o "aborto espontaneo”. Ao discutir as narrativas
predominantes da medicina que classificam o aborto como crime penal’®, torna-se
evidente que essas visfes carregam consigo moralidades e refletem intencdes
especificas em relacdo a reproducdo, especialmente nos corpos femininos e nos
produtos conceptivos durante as praticas hospitalares.

Além disso, sugiro adicionar uma analise mais profunda aos argumentos
apresentados no relatério da Anis a favor da (des)criminalizacdo do aborto. Ao
(des)criminalizar, teremos a oportunidade de expandir o dialogo para incluir questées
prementes, redefinindo a prépria concepcao de cuidado e politicas relacionadas ao luto
neonatal e gestacional. Isso vai além das consideragfes morais inerentes as decisdes
de nossos sistemas reprodutivos, transformando as experiéncias pessoais e
profissionais em iniciativas de mudanga social.

O debate em foco revela as complexidades inerentes a reflexdo sobre as
caracteristicas associadas ao aborto e o luto neontal e gestacional. A andlise examina a
forma como a condicao de "pessoa" € atribuida ao "feto", mediada pelo afeto daqueles
gue transformam "fetos" em "filhos" e enfrentam violacdes nos sistemas de saude e no
cenario politico. Destaca as controvérsias e similaridades com as discussdes sobre 0s
direitos reprodutivos. Além disso, ressalta a importancia de encarar o aborto como uma
questao de saude publica, abrangendo tanto aquelas que passam por aborto espontaneo

quanto aquelas que optam pelo procedimento voluntario. Ao retirar essa questdo do

contra a médica Neide Mota Machado. A policia bateu na porta da clinica no dia seguinte, e 0 processo
contra as funcionarias foi encaminhado ao Tribunal do Juri de Campo Grande. Na cidade, um grupo
antiaborto mobilizou-se para manter o caso vivo na memoria. A médica foi presa e teve seu direito de
exercer a medicina revogado. A presséo social, moral e religiosa levou-a ao adoecimento, sendo indicado,
na reportagem, um suposto suicidio decorrente das violéncias sofridas.” Ver em
https://open.spotify.com/episode/7jMtsqvJ16b1Pbyn5ToyAl acesso 20 de set de 2023

76 Segundo informacdes do site do IFF Fiocruz, o aborto é contemplado no Cédigo Penal Brasileiro de
1940, previsto no artigo 124 a 128, o qual estabelece as circunstancias legais para a interrupcdo da
gravidez. Desde entéo, o "aborto é considerado crime pela legislacao brasileira, totalizando quase 80 anos
de vigéncia. No artigo 128, dois incisos destacam situagdes em que o médico nao é punido por realizar o
procedimento: quando necessario para salvar a vida da mulher e nos casos de gestagéo resultante de
estupro, mediante solicitagdo e consentimento da mulher. Nos casos em que a mulher € menor de idade,
possui deficiéncia mental ou é incapaz, o procedimento sé pode ser realizado com autorizagdo de seu
representante legal." Ver em https://portaldeboaspraticas.iff.fiocruz.br/atencao-mulher/principais-
questoes-sobre-aborto-legal/ acesso 01/02/2022
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escopo punitivo, torna-se possivel proporcionar um cuidado mais abrangente e

compassivo.
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Conclusao

A pesquisa que conduzi propde uma compreensao de como mulheres e familiares,
gue enfrentaram a perda de um filho, moldam identidades coletivas por meio de grupos
de apoio virtuais. A mortalidade infantil emerge como um indicador critico, reflexo das
condicbes de vida de uma populacdo, emerge como uma realidade social tangivel,
impondo efeitos significativos nas vidas das pessoas. Além da necessidade de atencao
adequada a saude, o contexto sanitario e os determinantes sociais desempenham
papéis fundamentais, assumindo também uma dimensé&o socioeconémica nos paises.

O objetivo da tese foi explorar as intricadas teias de praticas sociais, morais e as
demandas por direitos que emergem dessas experiéncias do luto neonatal e gestacional,
com énfase na influéncia da gestéo da dor desses grupos na esfera politica, legitimando
politicas estatais em resposta as necessidades desses individuos.

Meu papel como voluntaria no grupo de apoio ao luto e como pesquisadora foi
moldado por minha participacdo ativa em grupos de apoio para enlutados em uma
fundacdo que comecei de forma presencial em 2019 até o momento que se instaurou a
pandemia. Neste grupo foi abordado diversas formas de luto, a partir de uma perspectiva
pds- moderna sobre o luto como mostrado nesta tese, desde o luto LGBT+ até o luto
neonatal e gestacional, onde a experiéncia de primeira méo era valorizada. Vivenciei a
dindmica transformadora desses espacos (de forma presencial, virtual e o término do
grupo). Em 2020, a transi¢cdo para o formato virtual trouxe mudancas significativas a
dindmica da fundacéo, marcando uma reconfiguracao que incorporou novos membros e
ampliou sua presenca internacional.

Adaptando-me as circunstancias impostas pela pandemia, minha pesquisa
etnografica encontrou terreno virtual, onde analisei um documentario "Colo Vazio" do
grupo “"Luto Parental" em Brasilia, participei de lives e coletei dados por meio de
questionarios online, e o material produzido virtualmente pelos grupos. Essa mudanca
de abordagem destacou a importancia da reflexdo antropolégica e da sensibilidade a
dindmica especifica da populacdo estudada. O jogo dialético entre observador e
observado foi inerente a pesquisa etnografica, onde as contratransferéncias
naturalmente ocorreram, desafiando nossas percepcbes e construindo uma viséo
complexa da experiéncia.

Esta pesquisa ndo apenas ilumina as complexidades das experiéncias de luto

neonatal e gestacional, mas também destaca o papel que esses grupos de apoio
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desempenham na articulacdo de demandas por direitos, na legitimacdo politica e na
construcdo de redes significativas em um contexto virtual e globalizado.

A abordagem ética permeou a pesquisa, especialmente em relacdo a temas
sensiveis, destacando a necessidade de uma reflexdo aprofundada sobre o papel do
pesquisador ao lidar com questfes tdo intimas, delicadas e sensiveis. Além disso,
busquei explorar conceitos analiticos fundamentais, como género, moralidade, violéncia
e temporalidade, considerando também os efeitos do movimento feminista na producgéo
cientifica e nos estudos de parentesco.

A discussao sobre a temporalidade, e sobre a materialidade do parentesco,
revelou-se na conducédo da pesquisa. Ao analisar as narrativas das mulheres nos grupos
de apoio, ficou evidente como a perda de um filho evoca uma complexa interconexao
entre o tempo passado, presente e futuro. A figura do/a filho/a, materializada através de
nomes, fotos, alimentos compartilhados e lembrancas, desempenha um papel central na
construcdo de uma memoria coletiva e na producéo de uma condi¢do de parentesco que
transcende as fronteiras temporais.

A confirmacédo da legitimidade das praticas ritualisticas que permeiam o luto
neonatal e gestacional atesta a existéncia desse espaco singular e ainda néo
identificado. Enquanto a linguagem oferece termos como "Orfaos" para descrever
aqueles que perderam os pais e "vilvos" para 0os que perderam 0s companheiros,
percebe-se a auséncia de um adjetivo que capte a complexidade da condicdo de perda
neonatal ou gestacional. Entdo hd uma demanda pela legitimidade deste luto.

Ao acionar o nome do/a filho/a no contexto do luto neonatal e gestacional, as
mulheres afirmam uma identidade materna permanente, reforcando a ideia de que séo
e sempre serdo “maes”. Essa producdo de memadria ndo apenas conecta o passado ao
presente, mas também lanca as bases para a fabricacédo de relacdes de parentesco no
futuro. Assim, esta pesquisa contribui significativamente para a compreensdo da
complexa interacdo entre a experiéncia pessoal de perda, a construcéo de identidades
coletivas e as dinamicas temporais na esfera do luto neonatal e gestacional. Na minha
pesquisa etnogréfica, emergiu a presenca significativa da figura da doula, que oferece
suporte emocional as gestantes que vivenciaram a perda gestacional.

Destaco que, apesar da presenca da figura masculina do pai no ambito do debate
publico, é a maternidade nos grupos estudados que persiste como protagonista na esfera
politica, consolidando "m&e" como categoria politica. Esta constatacdo enfatiza a
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necessidade de uma andlise mais aprofundada sobre as dinamicas de poder e
representacdo, revelando como as questfes relacionadas a maternidade permeiam e
moldam a agenda politica. Ao reconhecer a centralidade da maternidade como uma
categoria politica, este estudo oferece insights valiosos para compreendermos as
complexidades das interacdes sociais, bem como para nortear futuras investigacoes
sobre a dinAmica de género e parentalidade no contexto politico contemporaneo.

Explorando a complexidade das experiéncias, destaco a diversidade nas historias
das mulheres e as estratégias adotadas para lidar com a perda. A trajetoria da “méae” de
Elis, mencionada na "Lei Elis" nesta tese, ndo apenas desafia o cenario legislativo, mas
também mobiliza as agéncias reguladoras de saude, incluindo a Anvisa, em relagédo as
diretrizes relacionadas ao aleitamento materno e a doacdo de leite. Apés a breve
passagem de Elis, sua “méae”, decidindo doar seu leite materno, depara-se com uma
recusa por parte de uma recepcionista do Banco de Leite de sua cidade, baseada na
Resolugdo n® 171, de 2006, do Ministério da Saude. Essa resolucao estabelece critérios
para o funcionamento dos bancos de leite humano no pais, condicionando a aptiddo da
doadora a condicdo de amamentar ou ordenhar para o préprio filho, presumindo que a
crianca esteja viva.

Frente a negativa, ela busca esclarecimentos, entrando em contato via e-mail com
a Anvisa e o Ministério Publico. Sua pesquisa indicava que, em outros paises, a doacao
era possivel, e a resolucdo brasileira ndo proibe explicitamente essa pratica. Em
resposta, a Anvisa confirma a viabilidade da doacéo de leite humano por “maes” que
passaram pelo luto da perda precoce de seus filhos. Em 23 de setembro de 2021, emite
a Nota Técnica (NT) 22/2020, destacando que a doacdo é permitida, desde que
atendidos os requisitos sanitarios e mediante avaliagdo do médico responsavel pelo
Banco de Leite Humano (BLH) ou pelo Posto de Coleta de Leite Humano (PCLH), como
mencionado na nota.

Esse episddio evidencia que a amamentacao transcende seu aspecto biologico,
assumindo dimensdes sociais e politicas. A mée de Elis ndo apenas confrontou barreiras
institucionais, mas também contribuiu para a revisdo e esclarecimento das diretrizes,
promovendo uma perspectiva inclusiva e sensivel as particularidades das “méaes” que
enfrentam o luto neonatal. A materializacéo do luto por meio de leis como a "Lei Elis" e
a busca por reconhecimento da parentalidade se destacam como formas de transformar

a dor individual em forga motriz para mudancgas sociais.
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A pesquisa revela como as praticas ritualisticas, como a campanha de fotos e a
alimentacao, contribuem para o estabelecimento de lacos e conexdes com as memdarias,
evidenciando a importancia das dimensdes simbolicas no processo de luto. Além disso,
aborda questdes éticas, morais e disputas em torno da concepcdo de pessoa,
especialmente no cenario politico, onde os grupos de apoio buscam o reconhecimento
da maternidade e da individualidade do feto.

A intersecdo entre a experiéncia pessoal de dor e seu impacto na esfera publica
€ enfatizada, destacando como as maes, ao compartilharem os nomes de seus filhos em
leis, transformam a dor em resisténcia e acao politica. O papel das méaes na busca por
mudancas legislativas, como no caso da doacéo de leite materno, destaca o alcance da
influéncia dessas experiéncias na esfera da saude publica.

A pertinéncia deste estudo sobressai-se também no contexto das discussdes
entrelacadas entre religiosidade e luto que surgiram no meu campo de pesquisa.
Aprofundando-me nas narrativas individuais, emergiram interpretacdes singulares da
perda, com algumas participantes expressando a convic¢cdo de que a morte de seus
filhos estava inserida em um plano divino. Uma participante, em particular, compartilhou
sua perspectiva espiritual, acreditando que a alma de sua filha ndo se encarnou porque
precisava passar por um processo de amor antes de assumir uma forma corpérea. A
énfase no profundo amor pela crianca e na crenca de que a alma encontraria expressao
em uma proxima vida, seguindo os principios do espiritismo, acrescenta complexidade
as reflexdes sobre o luto.

Contudo, a pesquisa também evidenciou lacunas nas abordagens sobre os
aspectos emocionais e espirituais da experiéncia, particularmente por parte dos
profissionais de saude. A negligéncia em questionar a dimenséo religiosa, o significado
da gravidez como gestagdo de uma crianca e a importancia de reconhecer o embrido ou
feto como uma entidade nomeada e dotada de sentido pessoal revelam lacunas na
prestacdo de cuidados durante a perda neonatal e gestacional. Essas lacunas,
identificadas nas interagdes, sublinham a premente necessidade de uma abordagem
mais abrangente, sensivel e compassiva no suporte oferecido as pessoas que enfrentam
esse processo.

Em suma, a pesquisa oferece uma visdo abrangente das complexidades do luto
neonatal e gestacional, examinando ndo apenas as dimensdes individuais, mas também

0s aspectos politicos, sociais e culturais que envolvem essa experiéncia. Ao evidenciar

144



a interconexao entre a dor pessoal e as lutas politicas, contribui para a compreenséo
mais ampla do impacto dessas vivéncias na sociedade.

A analise das nomeacdes de fetos e suas conexdes com a esfera reprodutiva
revela uma crescente imersdo na moralidade e nos debates em torno dos "direitos”,
trazendo a tona discussGes sobre o aborto e os direitos reprodutivos. Este contexto
coloca os fetos como cidadaos, detentores de direitos, em conflito, a medida que
reivindicam os direitos reprodutivos, ao mesmo tempo em que se confrontam com o
"direito a vida" do feto em gestacéo. Esta dindmica esta intrinsecamente relacionada as
"politicas da vida", que se referem aos padr6es morais predominantes utilizados para
regular comportamentos intimos, julgamentos éticos e suas manifesta¢des publicas.

O discurso aborda ndo apenas os "regimes de verdade" e os regimes morais, mas
também incorpora a nocao de "politica” em relacéo a "politica da vida". Esta ultima ndo
s6 governa as populacdes, mas também avalia os seres humanos e da significado a sua
existéncia. Surge, assim, uma disputa em torno da concepcéo de pessoa e da simbologia
atribuida ao feto no cenario politico.

Enguanto os grupos de apoio a perda neonatal e gestacional, objeto central desta
tese, buscam o reconhecimento da maternidade/paternidade por meio da nomeacgéo do
filho, enfatizando sua individualidade e as relacdes de direitos associadas, 0 movimento
pré-escolha prioriza a vida e os direitos das mulheres, destacando a liberdade de escolha
reprodutiva em relacdo ao feto.

A partir de uma reflexdo sobre o impacto do aborto como um "direito reprodutivo”,
ultrapassando as fronteiras daquelas que passaram pelo chamado "aborto voluntéario”,
isso engloba também aquelas que enfrentaram o "aborto espontaneo”. A
descriminalizagcdo do aborto expande o debate, abrangendo questbes urgentes e
redefinindo a propria nocdo de cuidado e politicas voltadas para o luto neonatal e
gestacional, para além das consideracfes morais de nossas governancas reprodutivas.
A pesquisa indica que as mulheres enfrentam violéncia obstétrica ao passar por um
aborto espontaneo ou provocado, destacando a culpabilizacédo deste corpo gestante ao
criminalizar o aborto.

Em concluséo, esta tese proporciona uma profunda incursdo nas narrativas das
mulheres que enfrentam a perda neonatal e gestacional, explorando os espacos virtuais
nacionais desses grupos de apoio. Sob a lente da antropologia das emoc¢des, busquei

compreender como essas mulheres, ao compartilharem suas experiéncias em
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comunidade, tecem redes de afeto e desenvolvem estratégias para enfrentar a dor da
perda. Um dos focos centrais foi analisar como as expressdes de sofrimento e luto, no
contexto da perda de um filho, desencadeiam demandas por direitos, demanda de
acolhimento/ hospitalidade nos espacos de saude, e contribuindo para uma gestao do

Estado através desses grupos de apoio.
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SERVICO PUBLICO FEDERAL
UNIVERSIDADE FEDERAL RURAL DO RIO DE JANEIRO

PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO
COMISSAO DE ETICA NA PESQUISA DA UFRRJ | CEP

Protocolo N°® 1,324/19

PARECER

O Projeto de Pesquisa intitulado ““Humanizagdo®, “sofrimento” e o corpo
feminino: embates ¢ conflitos entre a medicina, enfermagem ¢ usudrias no Hospital da
Mulher Mariska Ribeiro ¢ no grupo de Iwto & futa — apoio i perda gestacional ¢ neonatal "
sob & coordenag3o da Professora Dr®, Alessandra de Andrade Rinaldi, do lestituto de
Ciéncias Humanas ¢ Seciais/Programa de Pés-Graduagho em Ciéncias Sociais, processo
23083.009318/2019-05, atende 08 principios éticos ¢ esth de scordo com a Resolugdo
466712 que regulamenta os procedimentos de pesquisa envolvendo seres humanos.

UFRRJ, 05/07119,
Ma M ﬂ@
rof? Licia Helena Cunha dos Anjos

Pré-Reitorn Adjunta de Pesquisa ¢ Pés-Graduaghio
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Certificado de curso de trabalhando o acolhimento e perda e ao Luto
Gestacional e profissionais para partejar

CARDA CERTIFICADO

CERTIFICAMOS QUE

Juliana Borges de
Souza

Conclulu com éxito o Curso Trabalhando o Acolhimento a
Perda e ao Luto Gestacional para Doulas e Profissionais
do Partejar da Guardia do Parto, O curso foi oferecido no
formato On-line, Com carga horiria de 20h realizado em
Setembro de 2022,

FlinabdiC Kopy

Elisabeth Lopes Juliana Borges de Souza
ORGANIZADORA ALUNA
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Curso profissional de Doulas da IFB

euE

BE  INSTITUTO FEDERAL
HEE prasilia

BB compusPlanaltina

Ministério da Educacao
Instituto Federal de Educacéo, Ciéncia e Tecnologia de Brasilia
Criado pela Lei n® 11.892, de 29/12/2008, DOU n® 253, Sec¢do 1, pag. 1, de 30/12/2008
Portaria n° 4, de 06/01/2009, D.O.U. n° 4, de 07/01/2009, Se¢ao 1, pag. 130

Certificamos que Juliana Borges De Souza, crr n° 1 | < v

o curso de Qualificagao Profissional em Doula, realizado pelo Instituto Federal de Educagao,
Ciéncia e Tecnologia de Brasilia — Campus Planaltina, no periodo de 04 de outubro de 2021 a 12 de
fevereiro de 2022, com carga horaria de 246 horas.

Planaltina-DF, 17 de fevereiro de 2022.

{ ) ; " 4 \JW’%\N\
Nilton Nelio Cometti Vinicius Machado dos Santos
Diretor Geral Diretor de Ensino, Pesquisa ¢ Extensio
IFB Campus Planaltina IFB - Campus Planaltma
Portaria IFB n.® 529, de 06/05/2019 Portaria IFB n.* 530, de 06/05:2019
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andepandente do quanta tanpa dura.”
Fava o Sonande
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#maisamorporfavor dolutocaluta

Fonte: https://dolutoalutaapoioaperdagestacional.wordpress.com/ acesso maio de
2021
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PARTICIPAQAO DE ENCONTRO DE VOLUNTARIADO DA EKR

§ Fundagao
Z zEl:sobeth
Kubler-Ross

y Brasil

WA

/le\j CERTIFICADO DE PARTICIPAQAO
‘!\1 Certifico que

\X,,; Juliana Borges de Souza

(‘;4: participou do evento

oS | Encontro do Voluntaridado EKR Brasil
1049 m

\x’/i 0610312021

"]v’: Carga horaria de 4 horas

"/"’ i \ 1 “ DanietCarvalho Pereira

AN Coordenagdo de Voluntariado e Direltos Humanos
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EDITAL DE PROCESSO SELETIVO PARA BOLSISTAS DE EXTENSAO CASA
MANACA, APOIO AS PERDAS GESTACIONAL, NEONATAL E INFANTIL - PEIC 2023

[ Boletim de Servico Eletrdnico em 09/05/2023 |

UNIVERSIDADE FEDERAL DE UBERLANDIA

Av. Jodo Naves de Avila, 2121, Bloco 3P, 1° andar - Bairro Santa Ménica, Uberlandia-MG, CEP 38400-902 U}

Pro-Reitoria de Extensédo e Cultura
Telefone: +55 (34) 3239-4872 - www.proexc.ufu.br - secretaria@proex.ufu.br

EDITAL PROEXC N° 96/2023

09 de maio de 2023 Processo n°® 23117.026794/2023-24

PROCESSO SELETIVO PARA BOLSISTAS DE EXTENSAO CASA
MANACA, APOIO AS PERDAS GESTACIONAL, NEONATAL E
INFANTIL - PEIC 2023

A Pro-reitoria de Extensédo e Cultura (PROEXC) da Universidade Federal de Uberlandia
(UFU), no uso de suas atribuicdes legais, torna publica a abertura de inscricbes para
as vagas de bolsistas de extensdo e estabelece normas rela vas a realizacdo de

processo sele vo, conforme descrito a seguir:

1. DO OBJETIVO
Edital para selecéo de bolsistas de extensdo que atuardo junto ao projeto/programa

Casa Manaca, apoio as perdas gestacional, neonatal e infan | no desenvolvimento

de a vidades conforme descrito no Plano de Trabalho (ANEXO I).

2. DAS VAGAS
Para estudantes do(s) curso(s) N° de vagas Local das a vidades
Ciéncias Bioldgicas, Ciéncias Sociais, Design, Enfermjagem, Universidade Federal de Uberlandia, locais
parceirds, parques 01
Medicina, Nutri¢cdo, Psicologia, Saude Cole va publicos (todos em Uberlandia), e a vidades remotas.

2.1. Haveréa a formacao de cadastro de reserva (C.R.).

2.2. Os bolsistas atuardo conforme as medidas adotadas pela universidade para conter
0 avanco do COVID-19.
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3.1.

3.2.

3. DOS REQUISITOS
Pré-requisitos gerais:

3.1.1. Estar regularmente matriculado em curso UFU.
3.1.2. Disponibilidade horaria de 20 horas semanais.
3.1.3.Compa bilidade horéria de acordo com a demanda do setor/projeto.
3.1.4.Ser comunica vo (a) e ter facilidade para lidar com o publico.
3.1.5. Nao ser beneficiario(a) de bolsas remuneradas no ambito da UFU ou de
qualquer outra en dade publica ou privada, exceto auxilio moradia e/ou
alimentacao.
3.1.6. Em atendimento a Resolu¢cdo do CONSUN n° 17/2021, serd necessario o
Cer ficado Nacional de Vacinacdo com vacinacdo completa para COVID, ob do
pelo site do programa Conecte-SUS do Ministério da Saude para a vidades dentro
de todos os campi UFU.
3.1.7. Atender ao disposto no Iltem “ATIVIDADES A SEREM DESENVOLVIDAS”,
descrito no Plano de Trabalho — ANEXO |I.

Pré-requisitos especificos
3.2.1. Estar matriculado(a) no minimo no 4° periodo de um dos seguintes cursos:
Enfermagem, Medicina, Psicologia, Nutricdo, Saude Cole va, Design, Ciéncias
Sociais;
3.2.2. Disponibilidade para par cipar de a vidades em horarios excepcionais, ou
seja fora do horéario comercial, incluindo finais de semana — ANEXO II;
3.2.3. Ter acesso a internet e a equipamentos préprios para a gestao e organizacao
do projeto, entre outras a vidades “online”;
3.2.4. Dispor de computador, notebook ou similar que permita a transmisséao de
audio e video para a realizagédo de videos conferéncias, quando necessario;
3.2.5. Dominio em informa ca (Exemplo: Word, Excel, Internet Html,
PowerPoint, Windows e afins); 3.2.6. Dominio em ferramentas virtuais de
edicdo de imagens (Exemplo: Canva, Photoshop, Gimp e afins);
3.2.7. Dominio de gestao de redes sociais (Exemplo: Instagram, Facebook, Youtube

e afins).
4, DAS INSCRICOES:
4.1. As inscri¢cdes serdo recebidas apenas por e-mail
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* Data:

Pelo

Conforme

cronograma item 10

e-mail:

amanda.oliveiramoura
@ufu.br

4.2.
4.2.1.
4.2.2.
4.2.3.
4.2.4.

4.2.5.
4.2.6.
4.2.7.
4.2.8.
4.2.9.

4.2.10.

4.4.

4.5.

4.6.

Documentos para ainscricao:
Comprovante de matricula.
Historico escolar atualizado.
Quadro de compa bilidade horaria (ANEXO 1)

Cer ficado Nacional de Vacinagdo com vacinagcdo completa para
COVID.

Cépia legivel da Cédula de Iden dade.

Copia legivel do CPF.

Curriculum Vitae com documentos comprobatorios.
Cadastro do bolsista preenchido (ANEXO IlII).

Carta de IntencBes devidamente assinada, jus ficando o interesse e ap
dao para o preenchimento da vaga, redigida por meio de texto corrido
em no minimo 01 (uma) e no maximo 02 (duas) laudas, seguindo
formatacao especifica.

Formatacdo especifica da carta de intencdes: margens: 3 cm superior
e esquerda, 2 cm inferior e direita; fonte: Arial ou Times New Roman,;
cor da fonte: preta; tamanho da fonte do corpo do texto: 12 pts;
espacamento entre linhas 1,5 para todo o corpo do texto; recuo de
primeira linha dos paragrafos: 1,25 cm. 4.3. No campo assunto do e-
mail escrever: INSCRICAO nome completo do discente_Edital 96

Toda a documentacao deve ser anexada ao e-mail em arquivo no formato
PDF.

ApOGs o prazo limite para inscricdo, nenhuma re ficagdo ou adendo sera
permi do.

As inscricdes encaminhadas fora dos prazos e condi¢cdes estabelecidas
neste Edital ndo serdo aceitas.

5. DAS BOLSAS

5.1. A duracéo da bolsa de extenséo é de 06 (seis) meses com limite de execucao até
dezembro de 2023.

5.2. A bolsa de extenséo tera inicio ap0s assinatura de formulario proprio.

5.3. A bolsa de extensao podera ser cancelada, de acordo com o previsto no Termo de

Compromisso, pela interrupc¢do, conclusdo ou trancamento de matricula do curso de

graduacgéo.
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5.4. Ao final da bolsa, o académico recebera cer ficado, desde que cumprida a carga
horaria exigida neste edital.
5.5. O académico recebera, mensalmente, bolsa de extensdo no valor de R$ 400,00
(quatrocentos reais) por 20 horas semanais.
5.6. Os recursos previstos para efe vacdo das contratacbes dos/as bolsistas deste
Edital estdo condicionados a disponibilidade orcamentéria da PROEXC, sem que isso
implique direito & indenizacdo ou reclamacdo de qualquer natureza, mesmo apoés
divulgacdo dos Resultados Finais.
5.7. Fica assegurada uma vaga para pessoa com deficiéncia, caso haja procura e esta

atenda a todos os prérequisitos.

6. DO DESLIGAMENTO
6.1. Sera desligado da a vidade de extenséao o bolsista que:

6.1.1. Solicitar, por escrito, o seu desligamento com jus fica va;

6.1.2. Descumprir os critérios do item 3 deste edital,

6.1.3. Descumprir as obrigacbes assumidas ou man ver conduta inadequada,
verificadas estas mediante sindicancia, garan do o principio da ampla defesa;
6.1.4. Demonstrar desempenho insuficiente;

6.1.5. Descumprir a carga horéaria proposta para o desenvolvimento da acao

extensionista;

7. DO PROCESSO DE SELECAO:
7.1 Primeira Fase (Eliminatdria): Analise documental conforme item 4.

.Data: Conforme cronograma (item 10).

7.2. Segunda Fase (Eliminatéria): Analise do Curriculum Vitae e documentos
comprobatdérios e da carta de intencdes, para os classificados na 12 fase.

. Data: Conforme cronograma (item 10).

7.3. Terceira Fase (Classificatoria): Entrevista através de video-chamada,
previamente agendada por e-mail, para os classificados na 2a fase.

« Data: Conforme cronograma (item 10).
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8. DA AVALIACAO
8.1. Andlise da documentacéo (item 4) tendo como orientacdo as a vidades previstas no

Plano de Trabalho

(ANEXO 1);

8.2. Andlise do Curriculo Vitae conforme par cipacdo e realizacdo de a vidades
extracurriculares. Ao candidato com a maior somatoria de valores dos itens do
Curriculo, 20 (vinte) pontos serdo atribuidos. As pontua¢gBes dos demais candidatos

serdo proporcionais a somatoria de valores por eles ob da, conforme tabela abaixo:

Item Pontuacgéo
Cer ficado de par cipagdo em Programas Ins tucionais (PIBEG,
PEIC, PIBIC, PIBITI, PIVIC, PIBID, PET), Programa de Tutoria
Académico-Cien fica na Graduacgé&o Doutor Legal, Diretério 4,0 pontos por semestre
Académico, Empresa Junior ou Atlé ca, ou
comprovacao de atuacdo como bolsista em
outros programas ins tucionais.

Monitoria. 1,0 ponto por semestre
Publicacéo de resumo simples em anais de evento. 1,0 ponto por publicacéo
Publicacéo de resumo expandido ou trabalho completo publicado
2,0 pontos

por publicacdo em anais de evento.

Apresentacao de trabalho em eventos cien ficos. 2.0 pontos por apresentacdo
Publicacé@o de ar go em periddicos cien ficos especializadgs

5,0 pontos
por publicacao nacionais e estrangeiros com corpo |editorial.
Publicacdo de ar gos de divulgagéo cien fica, tecnoldgica qu

3,0 pontos
por
publicacédo
ar s ca.
2,0
pontos
PO tursu
de
CUIIU:UOGU dC CUTOVUOS dC ;IIfUIIII(,J Ca, III;II;IIIU dC CC hUIGO, CUTITT ;IIfUIIII(,J
ca
cancluida
com

comprovacgao da carga horaria carga horéria @ par r de 60h
L fici - ! Lo
em areas afins (minimo de 04 horas), com comprovacao da ¢arga 1,0

ponto por a vidade horaria.

Par cipacdo em eventos académicos ou em a vidades de 1,0 ponto por

evento ou extensao em areas afins (minimo de 04 horas). a
vidade
Par cipacdo em projetos de ensino, pesquisa ou extensag

devidamente comprovada por declaracéo da coordenacéag 3,0
pontos por semestre assinada.
3,0 pontos
por estagio
nao

Realizacao de estagio nao obrigatorio em areas afins, a par|r de
obrigatério concluido com 40 horas, com comprovagédo da carga
horaria.
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carga
horéria a
par r de 40h
2,0
pontos
por
trabalho
Par cipacdo em trabalho voluntério (minimo de 20 horas), com
voluntari
o]
concluid
0 com
comprovacao da carga horaria
carga
horéaria a
par r de 20h
Palestras, oficinas, minicursos ou cursos ministrados. 4,0 pontos por
a vidade Organizacao de eventos ou de a vidades de exten$do em areas
1,5 ponto por evento ou

afins. a vidade

8.3. Analise do quadro de compa bilidade (ANEXO 1) frente as necessidades do
setor/projeto;
8.4. Andlise da carta de intenc¢des, conforme critérios especificos, considerando:
8.4.1. O estudante descreve a disponibilidade para o desenvolvimento das a
vidades bem como a flexibilidade de horério (6 pontos);
8.4.2. O estudante descreve experiéncias que julga importantes para a atuagao
no projeto de extensao (6 pontos);
8.4.3. O estudante responde a pergunta: "O que despertou seu interesse em par
cipar desse projeto?" de maneira clara, concisa e coerente (8 pontos);
8.4.4. O estudante responde a pergunta: "Vocé ja par cipou de alguma experiéncia
semelhante (com ou sem bolsa)?" (8 pontos);
8.4.5. O estudante argumenta sobre a importancia da sua atuag¢ao no projeto de
extensao (8 pontos);
8.4.6. O estudante apresenta habilidade de escrita e dominio da lingua portuguesa
com relacdo a ortografia, acentuacdo, pontuagcédo, concordancia nominal, verbal e
vocabulario (7 pontos);
8.4.7. O estudante redige de forma clara, com ideias encadeadas; apresenta
associagao consistente e coerente entre os elementos do texto (7 pontos).
8.5.Avaliacao do desempenho na entrevista, considerando os seguintes critérios:
8.5.1. O estudante posiciona-se quanto a importancia de sua atuagdo de

maneira coerente, coesa, clara e madura (6 pontos);
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8.5.2. O estudante apresenta jus fica va per nente para o0 seu ingresso no
projeto de extensao (6 pontos);
8.5.3. O estudante demonstra disponibilidade para desenvolver as a
vidades do projeto de extensao (6 pontos);
8.5.4. O estudante verbaliza de maneira clara quanto a sua contribuicédo
no projeto de extensao (6 pontos);
8.5.5. O estudante argumenta sobre a importancia da sua atuacéo no projeto
de extensédo para sua propria formacéo (6 pontos).
8.6. A Nota Final do processo de selecdo sera de 100 (cem) pontos, distribuidos na
analise do Curriculum Vitae (20 pontos), carta de intencdes (50 pontos) e entrevista (30
pontos).

8.7. Qualquer atraso sera considerado desisténcia do processo sele vo.

0. DOS RESULTADOS E RECURSO
9.1. Resultado Parcial e Recurso

9.1.1. Serd divulgado o resultado parcial conforme

cronograma (item 10); no site h p://www.editais.ufu.br/extensao-cultura.

9.1.2. O discente terd um dia U | para contestar o Resultado Parcial, apresentando
Recurso, conforme ANEXO
V.

Pelo E-mail: amanda.oliveiramoura@ufu.br

9.2. Resultado Final
9.2.1. O resultado final do processo sele vo sera divulgado conforme cronograma

(item 10) no site h p://www.editais.ufu.br/extensao-cultura.

10. DO CRONOGRAMA
Divulgacao do Edital 09/05/2023 a 23/05/2023
Inscricoes 10/Q5/2023 a 23/05/2023

Avallag;ao documental e da 2a Fase
24 e 25/05/2025 Avallagcao 5d Fase
206 e 2/105/2025 Resultado Parcial
29105/2023 Recebimentodps
Recursos oU/US/202a HQI;UIIaGO
Final  31/05/2023
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http://www.proexc.ufu.br/
http://www.proexc.ufu.br/
http://www.proexc.ufu.br/
http://www.proexc.ufu.br/

11. DAS CONSIDERACOES FINAIS
11.1. Em caso de desisténcia do candidato classificado sera chamado o candidato

classificado na sequéncia.
11.2. Os casos omissos serdo resolvidos pela Pro-Reitoria de Extenséo e Cultura
(PROEXC).
11.3. O prazo de vigéncia deste edital serd de 12 (doze) meses, somente para subs
tuicdo de bolsistas, quando formalmente jus ficada.
11.4. Ao efe var sua inscricdo, o candidato aceita, irrestritamente, as normas

estabelecidas neste Edital.

12. DUVIDAS
12.1. E-mail: amanda.oliveiramoura@ufu.br

Uberlandia-MG, 09 de maio de 2023.

HELDER ETERNO DA SILVEIRA
Pro-reitor de Extensao e Cultura
Portaria R n. 64/2017

,_;el! Lv)j Documento assinado eletronicamentgefder Eterno da Silveir®ré-Reitor(a) em 09/05/2023, as 14:49, conforme
e e horario oficial de Brasilia, com fundamento no art. 6°,Bettetton® 8.538e 8 de outubro de 301

ANEXO | PLANO DE TRABALHO/ ATIVIDADES DO BOLSISTA DE
EXTENSAO

INTRODUCAO:

A Casa Manaca € um grupo de acolhimento as mées e familias que vivenciam
perdas gestacional, neonatal e infan |, sendo o seu obje vo principal promover
o acolhimento as maes e familias enlutadas, através da escuta a va e troca de
experiéncias, com encontros gratuitos no formato online e presenciais, que
ocorrem quinzenalmente. Além disso, queremos sensibilizar e conscien zar a
sociedade em geral a respeito dessa tem& ca e promover a capacitacdo de
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profissionais de saude sobre a humanizacdo do luto, garan ndo assim que a
dor que as maes e familias vivenciam n&o seja maximizada por meio de falas
desastrosas ou condutas por vezes violentas no contexto hospitalar. Para isso,
além dos encontros, outras a vidades sao objetos de trabalho: ac6es anuais
durante a “Semana de Conscien zacao a Perda Gestacional, Neonatal e Infan
I”, a qual foi ins tuida oficialmente no calendario da cidade por meio da Lei N°
13.496/2021; simposios, workshops e cursos voltados para profissionais da
area; e, por fim, a execucdo de projetos de pesquisa visando iden ficar e
analisar diversos aspectos no que tange a tema ca, desde questdes
assistenciais, de ensino e ins tucionais até pesquisas direcionadas a
compreender melhor as necessidades das familias enlutadas. A intencéo é que
o Programa seja desenvolvido de forma con nua, sendo apresentado aqui o

planejamento geral para 12 meses de execugao.

JUSTIFICATIVA:

A morte em nossa sociedade € um grande tabu e, quando se trata da morte de
bebés, esse assunto é ainda mais velado. A morte de um filho representa uma
inversdo da ordem natural da vida e passar por essa experiéncia € algo
avassalador. A sociedade ndo sabe como lidar com essas situacdes, gerando
uma série de danos as maes e aos pais, que, para além da dor dilacerante de
perderem seus filhos, tém que lidar com falhas no atendimento hospitalar ou
equivocos desastrosos de amigos e familiares. Quem perde um bebé durante
a gestacao ou logo apos o0 seu nascimento, vive um luto invisibilizado, afinal,
como sen r falta de alguém com quem néao se compar lhou memérias?

Mas quem passa por isso vive 0 luto justamente por essas vivéncias planejadas
e nao concre zadas. Vive-se o luto pelo futuro sonhado que ndo se tornara
realidade, pelas expecta vas que foram criadas com a gestacdo. A nossa
saudade é daquilo que ndo vivenciamos. E do futuro que planejamos. No
entanto, independentemente do tempo de gestacdo ou de convivéncia, 0 sen
mento de maternidade e paternidade existe com a mesma intensidade.

Lembrando que a dor ndo esta relacionada com o numero de semanas
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gestacionais ou o tempo de vida do bebéffilho: “dor ndo se compara, se
ampara”.

No Brasil, de acordo com dados do Data SUS, ocorreram no ano de 2020,
28.993 Obitos fetais, sendo 2.213 perdas em idade gestacional inferior a 22
semanas. 17.000 bebés morreram na primeira semana de vida, 5.577 nos
primeiros 27 dias de vida. Todos esses numeros revelam a importancia de
tratarmos a perda perinatal como um problema de saude publica, que a nge
milhares de familias, com repercussfes bioldgicas, sociais, emocionais e
espirituais. A despeito da dimensdo do problema, as poli cas de saude para
enfrentamento deste cenario de assisténcia sdo ainda frageis e na pra ca
clinica, relatos de experiéncias de abandono e danos adicionais sdo ainda
frequentes no Nnosso meio.

O movimento pela humanizacéo do luto parental no Brasil tem crescido, mas
ainda estamos enga nhando em relacdo aos cuidados e acolhimento
necessarios nessas situacoes. Essa defasagem surge desde a graduacéo dos
profissionais de saude, que ndo recebem formacéo adequada a respeito dessa
tema ca. Além disso, as ins tuicbes de salude nao apresentam condi¢des para
promover um atendimento adequado nos casos de perdas gestacionais e
neonatais. Nao existem protocolos estabelecidos. Assim, as maes e familias
comumente vivenciam situacfes danosas e até de violéncias (como por
exemplo, uma mée que passou por perda compar lhar o quarto com uma que
esta com seu bebé saudavel). A mudanca em relacéo a esses procedimentos
s6 é possivel se contarmos com a sensibilizacdo, informagcédo de qualidade,
estabelecimento e treinamento de protocolos ins tucionais e poli cas publicas
a respeito dessas questoes.

Esse programa vem ao encontro dessas demandas, tdo necessarias para a
manutencdo da saude mental das familias e principalmente das méaes que
vivenciam tais experiéncias.

A Casa Manaca é um grupo formado por maes, pais e profissionais unidos para
oferecer apoio as familias que vivenciaram perdas gestacionais, neonatais e
infan s. O grupo iniciou suas a vidades em maio de 2021, tendo realizado
dezenas de rodas de acolhimento e promovido duas Semanas de Conscien

zacdo em Uberlandia. Em 2021 foi feita uma exposicao fotografica em um
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Shopping de grande circulacdo da cidade, e em 2022 foi realizada uma
caminhada pela sensibilizacdo da sociedade, reunindo cerca de 50 pessoas e
dois workshops académicos, contando com 180 par cipantes, entre estudantes,

profissionais da saude e familias enlutadas.

OBJETIVO GERAL

Contribuir para a humanizacdo do luto parental no Brasil, especificamente no
municipio de Uberlandia, MG.
ESPECIFICOS

1. Proporcionar o acolhimento de familias enlutadas que tenham vivenciado
perdas gestacionais, neonataisou infan s;

2. Promover a sensibilizacédo da sociedade como um todo a respeito da tema ca;

3. Realizar pesquisas académicas no ambito da assisténcia a familias que
vivenciam situagdes de perdasgestacionais, neonatais e infan s;

4. Realizar acbes de capacitacdo de estudantes da area de saude e de
profissionais a respeito da humanizacaoda assisténcia.

PERFIL DO BOLSISTA:

- Ter disponibilidade de 20 horas semanais para acompanhamento e realizacao de
a vidades do projeto, incluindo aquelas em horéarios excepcionais e nos finais de
semana,;

- Estar matriculado(a) no 4° periodo ou mais avancado de um dos seguintes cursos:
Enfermagem, Medicina,Psicologia, Nutricdo, Saude Cole va, Design, Ciéncias
Sociais;

- Ser comunica vo(a), cria vo(a) e proa vo(a) e ter interesse e disposicdo para
trabalhar com a tema ca;

-Ter responsabilidade, disposicao, respeito e discricdo para o planejamento e
desenvolvimento de a vidades individuais e em equipe;

-Ter empa a para lidar com as adversidades durante a execu¢ao do projeto e
inovacao para superacao detais adversidades;

- Ter acesso facil a internet e equipamentos proprios para a gestao e organizacao
do projeto;

- Dispor de computador, notebook ou similar que permita a transmissao de audio e
video para a realizacdode videoconferéncias e afins quando necessario;

-Ter dominio em inform&a ca (Exemplo: Word, Excel, Internet Html, PowerPoint,
Windows), em ferramentas virtuais de edicdo de imagens (Exemplo: Canva,
Photoshop, Gimp) e de gestao de redes sociais (Exemplo: Instagram, Facebook,
Youtube e afins).

183



ATIVIDADES A SEREM DESENVOLVIDAS

-Colaborar na divulgacdo do projeto e de suas a vidades para a comunidade
académica e a comunidade externaa UFU,;

-Par cipar de todas as acbes forma vas do projeto para sua devida capacitacao
profissional,

- Par cipar de reunides para orientacdes sobre as a vidades e planejamentos;
-Contribuir com a producdo de conteudo para o Instagram da Casa Manaca e
outras redes sociais como forma de divulgacao das acdes de extensao;

- Elaborar e produzir materiais de comunicagédo como car lhas, folders e outros;

- Auxiliar no planejamento e execucéo do evento Ill Semana de Conscien zacéo e
Sensibilizagéo das PerdasGestacional, Neonatal e Infan | de Uberlandia;

-Elaborar relatérios técnicos e publicacdes a par r dos resultados oriundos do
projeto.

CONTRIBUICAO DA BOLSA PARA O (A) ALUNO (A)

- Aprimoramento na sua formacgéao profissional e pessoal;

-Melhoria em sua capacidade de elaborar e produzir materiais de divulgacéo e de
comunicacao;

- Aperfeicoamento de sua capacidade de comunicacdo e de demais habilidades
para o trabalho em equipe;

-Vivéncia de uma experiéncia transdisciplinar com a equipe da Casa Manaca,;

-Aprimoramento de uma visdo mais empa ca e sensivel a respeito da tema ca
abordada no projeto.

AVALIACAO:
A avaliagéo do bolsista sera feita no decorrer da realiza¢do das a vidades propostas.
Paratanto, serdo u lizadas fichas de avaliacdo e observacdes realizadas pela equipe

do Projeto.
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ANEXO Il QUADRO DE COMPATIBILIDADE HORARIA

Segunda

Terca

Quarta

Cuinta

Sexta

Sabado

08:00

05:00

10:00

11:00

12:00

13:00

14:00

15:00

16:00

17:00

18:00

159:00

20:00

21:00

OBS: Marcar com X os horérios disponiveis para as atividades da bolsa de

extensao.

Nome do Candidato:

Nome
Data

ANEXO Il
FORMULARIO DE CADASTRO DE BOLSISTAS

Completo:

Nasecimento:

Nome

Sexo:

Estada Civil:

LNome do pai:

da mae:

Naturalidade:

UF:

Curso:

Periodo/Ano:

Numero de matricula:

MQTresso.

Telefone Fixo:

Qelular:

E-mail:

Endereco:

Bairro:

NUmero:

Complemento:

CEP:

Municipio:
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Uberlandia, de de 2023.

RECURSO

Argumento

Nome do Requerente:

Local e data:

OBS: O recurso deve ser apresentado em, no maximo, duas laudas.

edital publicado em: http://www.editais.ufu.br/extensao-cultura
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Referéncia: Processo n° 23117.026794/2023-24 SEI n° 4482505

APENDICE:

Tabela dos Grupos virtuais de apoio a perda neonatal

PROJETOS E GRUPOS DE APOIO ON LINE

AMA - APOIO AS MAES DE ANJOS
https://www.facebook.com/projetoAMA.ApoioeOracao
https://www.facebook.com/Ggupodeapoiodemaes/?ref=page_internal

AMIGOS SOLIDARIOS NA DOR DO LUTO
https://www.facebook.com/Amigos-Solidarios-na-Dor-do-Luto-RJ-206326636055637
http://www.amigossolidariosnadordolutorj.com
http://amigossolidariosnoluto.blogspot.com.br

ASSOCIACAO PROJECTO ARTEMIS (PORTUGAL)
https://www.facebook.com/associacaoartemis

http://perdagestacional.forumeiros.com

CASA GESTAR — ACOLHIMENTO EM MOVIMENTO Projeto “Vidas Nao Vividas —
Grupo

Terapéutico para Maes e Pais que Vivenciam o] Luto”
https://www.facebook.com/Casagestar http://www.casagestar.com.br

DE COLO VAZIO https://lwww.facebook.com/De-Colo-Vazio-763893667009934 (SEM
ATUALIZACAO DESDE 2016)

DO LUTO A LUTA: APOIO A PERDA GESTACIONAL
https://www.facebook.com/cuidadocomaperdagestacional

https://www.facebook.com/cuidadocomaperdagestacionaleneonatal/
https://dolutoalutaapoioaperdagestacional.wordpress.com/

ESPACO AMA - PSICOLOGIA E BEM ESTAR
https://www.facebook.com/paginaamapsicologia

(ndo aborda especificamente luto, mas presta apoio psicologico e se declara como
apoio a maternidade, amamentagéao, gestagao, pos parto...)
http://www.espacoama.com.br

ESTRELINHA HELENA

http://estrelinhahelena.blogspot.com.br

(n&o é atualizado desde 2016)

FAMILIA EM TIRAS https://lwww.facebook.com/familiaemtiras
http://www.semprefamilia.com.br/familia-em-tiras

(fala sobre familias)

GRUPO SOBREVIVER: APOIO A PERDA GESTACIONAL OU DO RECEM-NASCIDO

https://www.facebook.com/gruposobreviver
http://www.gruposobreviver.blogspot.
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https://www.facebook.com/projetoAMA.ApoioeOracao
https://www.facebook.com/projetoAMA.ApoioeOracao
https://www.facebook.com/Ggupodeapoiodemaes/?ref=page_internal
http://amigossolidariosnoluto.blogspot.com.br/
https://www.facebook.com/associacaoartemis
http://perdagestacional.forumeiros.com/
https://www.facebook.com/Casagestar
http://www.casagestar.com.br/
https://www.facebook.com/De-Colo-Vazio-763893667009934
https://www.facebook.com/cuidadocomaperdagestacionaleneonatal/
https://www.facebook.com/cuidadocomaperdagestacionaleneonatal/
https://dolutoalutaapoioaperdagestacional.wordpress.com/
https://www.facebook.com/paginaamapsicologia
http://www.espacoama.com.br/
http://estrelinhahelena.blogspot.com.br/
https://www.facebook.com/familiaemtiras
https://www.facebook.com/familiaemtiras
http://www.semprefamilia.com.br/familia-em-tiras
https://www.facebook.com/gruposobreviver

https://www.gruposobreviver.com.br/
_https://www.instagram.com/gruposobreviver/

INSTITUTO ENTRELACOS DE PSICOLOGIA
https://www.facebook.com/Instituto-Entrela%C3%A70s-419146861465266
http://www.institutoentrelacos.com

http://espaco-entrelacos.blogspot.com.br

(lutos complicados)

INTERCEF — INSTITUTO DE TERAPIA E CENTRO DE ESTUDO DA FAMILIA
http://lwww.intercef.com.br/

(terapia de familia com possibilidade de clinica social)

LABORATORIO DE ESTUDOS SOBRE A MORTE - LEM Instituto de Psicologia —
Universidade de Sao Paulo (USP) http://www.lemipusp.com.br

LUTO MATERNO GESTACIONAL/ NEONATAL

https://www.facebook.com/Luto-Materno-Gestacional-Neonatal-Curitiba-e-
Regido456665754

539037

https://www.facebook.com/groups/lutomaternocuritiba (grupo de discusséo)

MAE DE ANJO https://www.facebook.com/M&e-de-Anjo-1033882553293836
(pouca frequéncia de postagens, mas acima de 30 mil seguidores)

MAES DE ESTRELAS
http://maesdeestrelas.blogspot.com.br/
https://www.facebook.com/groups/1565163450426735 (grupo de discusséo)

MATERNIDADE E ADOCAO: NA ESPERA DE UM NOVO AMOR
https://www.facebook.com/marianamae77

https://naesperadeumnovoamor.wordpress.com

MATERNIDADE NO DIVA

https://www.facebook.com/MaternidadeNoDiva http://maternidadenodiva.com

(sobre maternidade atualmente, pela vivéncia de uma psicologa. Verificar pertinéncia)
NOW | LAY ME DOWN TO SLEEP (ESTADOS UNIDOS)
https://lwww.facebook.com/nilmdts https://www.nowilaymedowntosleep.org/

ONG AMADA HELENA

https://lwww.facebook.com/ong.amadahelena/
http://ong-amadahelena.blogspot.com.br/

http://www.amadahelena.org/

(postagens um pouco desatualizadas, mas produziram uma cartilha sobre luto e teve
boa tiragem e pedem entrar em contato para impressao)

O SEGUNDO SOL

https://lwww.facebook.com/ProjetoOSegundoSol
https://lwww.facebook.com/groups/153371224844154 (grupo de discussao)
http://www.osegundosol.com/ (desatualizado)

PROIBIDO COMPARAR Sobre o livro “Proibido Comparar — o luto e a dor de uma
perda gestacional”
https://www.facebook.com/Proibido-Comparar-650444924978279
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https://www.gruposobreviver.com.br/
https://www.gruposobreviver.com.br/
https://www.instagram.com/gruposobreviver/
http://www.institutoentrelacos.com/
http://espaco-entrelacos.blogspot.com.br/
http://www.lemipusp.com.br/
https://www.facebook.com/Luto-Materno-Gestacional-Neonatal-Curitiba-e-Regi%C3%A3o456665754539037
https://www.facebook.com/Luto-Materno-Gestacional-Neonatal-Curitiba-e-Regi%C3%A3o456665754539037
https://www.facebook.com/Luto-Materno-Gestacional-Neonatal-Curitiba-e-Regi%C3%A3o456665754539037
https://www.facebook.com/M%C3%A3e-de-Anjo-1033882553293836
https://www.facebook.com/marianamae77
https://naesperadeumnovoamor.wordpress.com/
https://www.facebook.com/MaternidadeNoDiva
http://maternidadenodiva.com/
https://www.facebook.com/nilmdts
https://www.nowilaymedowntosleep.org/
http://www.amadahelena.org/
https://www.facebook.com/Proibido-Comparar-650444924978279

(livro ainda pode ser adquirido, mas o0 grupo néo existe mais)
PSICOLOGA JULIANA BENEVIDES Perda Gestacional e Perinatal: Maternidade

Interrompida — Grupo Psicoterapéutico
https://www.facebook.com/psicologajulianabenevides

QUATRO ESTAC}()ES — INSTITUTO DE PSICOLOGIA
Suporte psicoldgico para situacdes de perdas e lutos

https://www.facebook.com/pages/4-Estacdes-Instituto-De-
Psicologia/208250889227579 http://www.4estacoes.com

QUATRO LETRAS - FLAVIA CAMARGO Sobre o livro “Quatro Letras”.
https://www.facebook.com/quatroletrasflaviacamargo

SANDS, THES STILLBIRTH & NEONATAL DEATH CHARITY (REINO UNIDO)
https://www.facebook.com/sandscharity/ https://www.sands.org.uk/
_http://www.uk-sands.org/
https://www.uk-sands.org/resources/parents-family-friends/support-booklets-leaflets
(Publicacdes de livretos e folhetos)

SENHORA DONA MORTE — UM JEITO FACIL DE FALAR SOBRE COISAS DIFICEIS.
https://senhoradonamorte.wordpress.com/ (ndo € atualizado com frequéncia, mas as
reunioes estédo sendo divulgadas no facebook)
https://www.facebook.com/deathcafesaopaulo (divulgacédo das reunibes presenciais)
SILENCIO DA LUZ - AJUDA PARA NATIMORTO E MORTE NEONATAL
http://www.silenciodaluz.com.br/

_www.meuanjogabriel.wordpress.com

SIMONE DE CARVALHO Escritora — Sobre o livro “NA PELE DE JO — uma histéria
real da dor da perda de um filho” https://www.facebook.com/ADordaPerdadeumFilho
(pagina ndo existe mais, porém o livro é pertinente)

TEMOS QUE FALAR SOBRE ISSO

https://www.facebook.com/temosquefalarsobreisso
https://temosquefalarsobreisso.wordpress.com
(sobre dificuldades diversas na gestacéo e parto)
TRILHAR — INSTITUTO DE PSICOLOGIA

https://www.facebook.com/Trilhar-Instituto-de-Psicologia-699833616810429
http://institutotrilhar.com.br (o site tem mais informag6es sobre luto gestacional e
neonatal)

TROMBOFILIA E GESTACAO

https://lwww.facebook.com/TrombofiliaeGestacao

http://www.trombofilia.com/

UMAMAMITA — APOYO PARA LE MUERTE PERINATAL E NEONATAL (ESPANHA)
https://lwww.facebook.com/uma.manita http://www.umamanita.es/

PESQUISA DE PAGINAS
https://www.facebook.com/Mae-de-um-anjo-luto-eterno-347456339440399/

(pagina com pouca frequéncia, mas 2330 seguidores)
https://www.facebook.com/A-dor-de-perder-um-filno-213292435733957/
https://www.instagram.com/a_dor_de_perder_um_filh/?igshid=iykh53mI94u0&fbclid=I
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WAROJiZL6xcFoUZfoP2armeawUWFUHsVYIAHVA3qS-W3azZnFzl-nX_3bgb70
(pagina promovendo lives no Instagram também)

Acolhimento - Apoio ao Luto Parental
https://www.facebook.com/AcolhimentoLutoParental/
https://www.instagram.com/acolhimentophb/

Renascer - Apoio a Perda Gestacional e Neonatal
https://www.facebook.com/renascerapoioaperdagestacional/

https://renascercuritibablog.wordpress.com/?fbclid=IwAR3IHxKyIM43Ltz3luScxmdaA
XXVZt
Hcdd8CA-GLiJsztg-DaRNr35ED_JO

(pagina ndo é atualizada desde 2017, necessario checar com participantes se
respondem/ mantem atualizacdo

Grupo de Apoio Lado a Lado https://www.facebook.com/GrupoLadoalado/

Céu estrelado
https://www.facebook.com/grupoceuestrelado/

Grupo Transformagéao
https://www.facebook.com/grupotransformacaoperdagestacionaleneonatal/
Acolher &  Viver -  Apoio a perda  gestacional e neonatal
https://www.facebook.com/acolhereviver/

Amanhecer: Grupo de Apoio a Perda Gestacional e Neonatal
https://www.facebook.com/groups/1054518091275463/

Nucleo Cuidar https://nucleocuidar.com.br/
Aurora https://www.facebook.com/Aurora-Grupo-de-Apoio-%C3%A0-Perda-
Gestacional-e-Neonatal -1401840993175577/

Espaco Materno Manaus
https://www.facebook.com/espacomaternomanaus/

Instituto Amor Nosso
https://www.facebook.com/institutoamornosso/

Peregrinos Perda Gestacional e Neonatal
https://www.facebook.com/peregrinosperdagestacionalneonatal/

Roda Travessia
https://lwww.facebook.com/rodatravessia/

Transformacgéao
https://lwww.facebook.com/grupotransformacaoperdagestacionaleneonatal/

Esperanza https://www.facebook.com/groups/EspanolEsperanza/
[http://vamosfalarsobreoluto.com.br/quem-pode-ajudar/]
PROJETOS E GRUPOS DE APOIO PRESENCIAL

AMA - APOIO AS MAES DE ANJOS (Parnaiba / PI) e-mail:
germanabbezerra@hotmail.com Os encontros sdo mensais, sempre anunciados na
fanpage do projeto e grupo no whatsApp. Telefone: 86 998329705

AMA PSICOLOGIA
e-mail: aline@amapsicologia.com.br

Edificio Sdo Luiz - Rua do Catete, 311, sala 611 - Largo do Machado, Rio de Janeiro /
RJ Telefone: 21 22370309
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AMIGOS SOLIDARIOS NA DOR DO LUTO

e-mail: amigosolidarios.dordoluto.ri@gmail.com

Unido dos Escoteiros do Brasil - Rua Rodrigo e Silva,18, 7° andar - Centro, Rio de
Janeiro /

RJ Reunides: Tercas-feiras de 17h as 19h Telefones: 21 35919749 (Marcia Torres —
Coordenadora) — 21 98960-0755 (Rodrigo Gusméo Franca — Vice Coordenador e
Psic6logo)

ASSOCIACAO PROJECTO ARTEMIS

e-mail: projecto.artemis@iol.pt Praca Paulo Vidal, 14, 4715-245 Braga Braga, Portugal
Telefone: +351 938 633 707

CASA GESTAR — ACOLHIMENTO EM MOVIMENTO
e-mail: casagestar@gmail.com Serviddo Odorico Miguel da Costa, 11 — Campeche,

Floriandpolis / SC Atendimento de segunda a sexta, 09:00-12:00 / 13:30-18:30
Telefone:

(48) 3307 6035

DO LUTO A LUTA: APOIO A PERDA GESTACIONAL

e-mail: contatodolutoaluta@gmail.com Os encontros acontecem todo ultimo sédbado do
més, na Zona Sul do Rio de Janeiro, de 09h as 11h.

Para participar, entre em contato através do e-mail e faca a sua inscricdo.
(funciona atualmente apenas virtualmente)

ESPACO MATERNO - Grupo de Apoio e Escuta - LUTO PERINATAL (Espaco
Winnicott) e-mail: espacowinnicott@gmail.com (envie seu nome completo, atividade
profissional e o n° do celular) Consultorio da Psicéloga Luciana Valgas - Rua B, n° 4C,
sala 10, Conj, Eldorado, Parque 10 — Manaus / AM Telefones: 92 988166228 (Luciana
Valgas) — 92 981285776 (Marisol Ferreira) — 92 992473776 (Henrique Silva).

GRUPO SOBREVIVER: APOIO A PERDA GESTCIONAL OU DO RECEM-NASCIDO
(Sao Paulo) e-mail: gruposobreviver@gmail.com

Os encontros presenciais acontecem uma vez no més. Sempre aos sabados a tarde.
As informacdes de local e horario séo divulgadas pelo grupo, através da fanpage:
www.facebook.com/gruposobreviver

E possivel também receber atendimento domiciliar. O grupo prop&e um apoio as maes
gue passaram pela perda gestacional/neonatal, mas nédo tem fins terapéuticos de
acordo com o site.
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INSTITUTO ENTRELACOS DE PSICOLOGIA

e-mail: institutoentrelacos@institutoentrelacos.com

Edificio Minister - Rua Bardo do Flamengo, n°® 22, sala 903 — Flamengo, Rio de Janeiro
/' RJ

Telefones: 21 2225-6155 — 21 25304137 — 21 979543131

Linhas de emergéncia para incidentes criticos e atendimentos de urgéncia: 21
99691666 — 21 996807323

INTERCEF — INSTITUTO DE TERAPIA E CENTRO DE ESTUDO DA FAMILIA
e-mail: intercef@intercef.com.br Rua Tapajos, n° 577 - Sao Francisco, Curitiba / PR
Telefone/Fax: (41) 3338-8855

MAES DE ESTRELAS

e-mail: maesdeestrelas@gmail.com

Os encontros acontecem toda primeira quinta-feira do més. Endereco: 704/705 norte,
bloco E (entrada 52), sala 106 — Brasilia / DF Telefone: 61 93014884 — 61 82289964
(Mary)

Now | Lay Me Down To Sleep e-mail: headquarters@nilmdts.org

HEADQUARTERS 7500 E. Arapahoe Road, Suite 101 Centennial, CO 80112 Local:
(720) 283-3339 9 Fax: (720) 283-8998 Toll Free: (877) 834-5667 Office Hours: Monday
— Friday; 8:00 am to 4:00 pm (MT, USA).

PSICOLOGA JULIANA BENEVIDES Perda Gestacional e Perinatal: Maternidade
Interrompida — Grupo Psicoterapéutico email: julianabenevides@gmail.com /
grupoperdagestacionaldf@gmail.com Skype: jubenevids SRTV Centro Empresarial
Norte, bloco B sala 720 - Asa Norte, Brasilia / DF Telefone: 61 91383359

PSICOLOGA RAQUEL MARQUE BENAZZI (Jundiai / SP) Especialista em Gestantes,
Maes e Luto Materno

e-mail: quelbenazzi@gmail.com Telefone: 11 996444776

PSICOLOGA RENATA DUAILIBI (Belo Horizonte / MG) Luto, Maternidade, Gravidez
de Alto Risco, malformacéo fetal e CTl Neonatal e-mail: renata.duailibi@gmail.com
Telefone: 31 999712586

PSICOLOGA SABRINA TAFAREL — ROMPENDO O SILENCIO: GRUPO DE LUTO

MATERNO GESTACIONAL E NEONATAL (Caxias do Sul / RS) Formacdo em
Aconselhamento psicolégico em Situacdes de Luto pela Luspe Clinica e-mail:
sabrina.tafarel@gmail.com Telefone: 54 96042109

QUATRO ESTACOES — INSTITUTO DE PSICOLOGIA

e-mail: secretaria@4estacoes.com Rua Dr. Melo Alves, 89 - conj. 202 - Jardim Paulista
CEP: 01417-010 - Sao Paulo / SP Telefone: 11 3891-0852 / 11 38912576
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SANDS, THE STILLBIRTH & NEONATAL DEATH CHARITY

e-mail: info@uk-sands.org SANDS HEAD OFFICE Helpline: 020 7436 7940 Write to:
28 Portland Place, FI 3rd, W1B 1LY London, United Kingdom Office Hours: 9.30am-
5.30pm, Monday to Friday

TRILHAR — INSTITUTO DE PSICOLOGIA

e-maill: contato@institutotrilhar.com.br

Edificio Comercial MID WORK Av. Visconde de Guarapuava, n°2764 / Cj. 1412 —
Centro,

Curitiba/PR Telefone: 41 30114848 / 41 98944054 10

UMAMAMITA — APOYO PARA LE MUERTE PERINATAL E NEONATAL (ESPANHA)
e-mail: jillian@umamanita.es / juan@umamanita.es
Fonte: elaboracdo da autora
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE ESCLARECIDO -
Comité de ética e roteiro de entrevista

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE

Eu, declaro que aceito participar do estudo cientifico, em forma de entrevista
via google forms , realizado pela Juliana Borges de Souza, discente da
Universidade Federal Rural do Rio de Janeiro. A investigacao tem carater
académico, a fim de contribuir para a pesquisa de Doutorado do Programa de
Pés Graduacgao em Ciéncias Sociais na UFRRJ. Esta pesquisa visa
compreender como sao os grupos de apoio, como € vivenciado o luto neonatal
e gestacional, tanto de profissionais da saude, coordenadores/as de grupos e
familiares. Queria deixar explicito que ha possibilidade de ter alguns riscos,
como constrangimentos ou desconfortos emocionais. Se ha acaso vocé nao
esteja confortavel, tem todo o direito de nao o responder. Além disso, caso
deseje nao participar mais da pesquisa estara livre para tal decisao. A sua
participacao € voluntaria e nao havera compensacao financeira na pesquisa. O
trabalho foi aprovado pela comissao de ética de pesquisa do CEP UFRRJ , sob
0 numero do processo. 23083.009318/2019-05 .

Marcar apenas uma oval.

Nome:

Assinatura: Data:

Questionario para 0s grupos
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2. Em relagao ao seu género como vocé se identifica *

Marcar apenas uma oval.

TN P
() Feminino
S .
() Masculino
() N&o Binario

() Prefiro ndo responder

3 Idade *

Marcar apenas uma oval.

() Menos de 18 anos
@ De 18-25 anos
@ De 26 -32 anos
@ De 33- 39 anos

() De 40- 47 anos

() Mais de 48 anos

4. Qual é a regiao que vocé mora? *

Marcar apenas uma oval.

() Regido Sul

(D Regiao Norte

() Regido Nordeste
() Regido Sudeste
(.:) Regiao Centro-Oeste

(D Moro fora do Brasil
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5. 1. Qual é a sua renda familiar mensal *

Marcar apenas uma oval.

() Nao possuo renda
(_) Menos de 1 salario minimo

Ve

() De 1 salario a 2 saldrios minimos
( ﬁ) De 2 salarios a 4 salarios minimos
() De 4 a 6 salarios minimos

() Mais de 6 salérios minimos

6 Em relacao a sua raca/etnia, como vocé se identifica?(seguindo as

classificacdes do IBGE)
Marcar apenas uma oval.

D Preto
Q Pardo
Q Branco
Q Amarelo
Q Indigena

Q Prefiro ndo responder/nao sei

7. Escolaridade? *

Marcar apenas uma oval.

() Nao possuo escolaridade

() Ensino Fundamental

() Ensino Médio
() Ensino Superior Incompleto
(__) Ensino Superior Completo

() Pés Graduagao



8. Caso seja da area da saude(ou interdisciplinar), na sua formagdo académica (se
for o caso), a questao do luto ja foi parte de algum momento da sua formagao?

9 Em relagao ao acesso a assisténcia a saude *

Marcar apenas uma oval.

(_ ) Sou usuéria do SUS, apenas
xj Tenho plano de saude e sou usuaria que utilizo as vezes o SUS
() Tenho plano de satide e sou usuéria frenquente do SUS

() Outros, explique

10. Tem alguma religiao/religiosidade? *
Marcar apenas uma oval.
() sim
() Nao
D Talvez

11. Se sim, para questao anterior, poderia me dizer qual e como € a sua relagao
com a religiosidade?



12. Poderia me contar um pouco da sua histéria e o envolvimento com o grupo?

13.  Me conta como surgiu o grupo? Qual € o objetivo? Quais sdo as demandas?
Tiveram alguma conquista?

14. Vocé passou pela experiéncia da perda neonatal e gestacional? Se sim,
recebeu ou teve alguma rede de apoio?



TABELA ANALITICA DO DOCUMENTARIO -COLO VAZIO



Perfil

Adriana

género/
maternidade

desde o xixi foi
ah

que loucura
que loucura
gue loucura eu
vou ser mée
gente aquele

positivo
mudou  tudo
mudou  tudo

Acho que foi a
minha Udltima
lembranca da
minha vida
anterior so
pode

gente fez tudo
que a gente
podia a gente
ia se
preparado 10
anos para
aquilo
acontecer ah
fiz cha de bebé

convidei todo
mundo
comprei 0
enxoval

com seis
meses de
gestacdo eu
tinha berco
tinha carrinho
tinha roupa
tinha

tudo nao
faltava nada

minha filha eu
ia comecar a
lavar roupa ja

dela para
deixar tudo
certinho

dor/sofrimento

a cesaria
ainda ta
doendo ainda
tem leite
saindo e néao
tem bebé

o] quartinho

pronto  tudo
roupinha
lavada e ai
vocé chega
em

casa e essa
falta esse

vazio [Musica]
reunir essas
mulheres para
partilhar com o
mundo como é
gque € viver
com colo
vazio

eu nao sei
nem explicar
guando vocé
volta para
casa

fazer 15 dias a
minha cesaria
doia 0 meu a
minha cabeca
nao conseguia
entender
sabe quando a
pessoa tem
aquela
sindrome do
membro
fantasma que
arranca  um

braco
e a pessoa
acha que

ainda td o
braco & a
cabeca néo

luto/
temporalidad
e

E ai tem hora
depois dos
dias vao
passando
que ficar em
casa comecga
a atrapalhar
nao ajudar e
ai a gente
pensa

tem que
voltar para o
trabalho tem
gue voltar a
vida

eu precisava
de alguém
que
entendesse
exatamente o
que eu
estava
passando e
ai  eu fui

procurar
ajuda na
internet

mesmo

foi  quando
conheci 0
Instituto  do

luto parental
e eu vi que
tinham
reunides
guinzenais
de grupo de
apoio ao luto
e resolvi
participar

e foi nesse
processo
ouvindo
outras maes
e me
sentindo num
lugar seguro

violéncia/parto
outros

eu descobri que
todos 0s meus
exames estavam
alterados e que
eu tava com uma
doenca muito
grave da
gestacdo que é
para eclampsia
uma
complicagéo que
a help sindrome
entdo € um
conjunto de
sintomas que
levam a mée a
ter um parto

de emergéncia e
a gente fez
exames eu tive a
minha pressao ja
tava dando sinais
gue nao tava
indo bem eu tava
tendo alteragcbes
hepaticas E ai a
gente ficou de
olho nisso Até
que

a minha pressao
subiu e eu
precisei ser
internada e ai no
dia 28 de
dezembro de
2021 eu tive que
ter um parto de
emergéncia a
meédica entrou no
meu quarto

eu ja estava eu
nao chorava eu
nao chorava
porque eu
pensava se eu
chorava



Renata

e eu nao sabia
se eu queria
ser mae ou se
eu me sentia
cobrada se era
uma

opressao
social eu néo
sabia e eu

passei muito
tempo lendo
pensando

fazendo

conseguia
entender Por
gue que tem
uma cicatriz e
nao tem um
bebé

por que que o
leite sai e nao
tem um bebé

e foi
comprovado

que sim que a
nossa crianga

tinha uma
cardiopatia
grave o
coracdo dele
era muito
grande e

provavelment
e ele teria uma
sindrome

para contar
minha
histéria que

eu decidi

processo Eu
acreditei mas
eu acreditei
mesmo que
tinha
acabado
acabou né
poxa triste
lamento E
uma pena
mas agora
eu vou
retomar

Se Eu Chorar ela
vai sentir vai ser
pior mas quando
a médica falou a
gente vai

entrar em cirurgia
ela entrou eu
falei Doutora
meu almocgo eu
t6 com fome ela
falou a gente vai
entrar em cirurgia
vocé nao pode
comer ai eu falei
guando ela falou
ja estao
preparando a
sala 15 minutos a
gente t4 la e me
apagaram eu
acordei duas
horas e meia
depois uma sala
com um monte
de Maéaes com
seus

bebés no colo
recém-paridas
solicitando  As
Enfermeiras para
aprender

a dar o peito para
crianga  porque
elas ndo sabiam
e eu ali sem a

minha filha

eem

2021 eu
engravidei foi
uma  surpresa
uma  surpresa
bonita e a minha
gravidez ela

foi extremamente
tensa porque

com 10 semanas
10 semanas 12
semanas de



terapia até
chegar um
momento que
eu

percebi que
sim que eu
tinha uma
vontade

eu sempre
problematizei
muito essa
guestdo da
maternidade
para mim essa
coisa de ser
mae sempre
foi algo a se
pensar
guando a
gente t& num
relacionament
0 hétero
normativo
essa cobranca
vem muito
forte né vai ter
filho quando
guantos

filhos vocé ta
ficando velha
€ eu nao sabia
se eu queria
ser mae ou se
eu me

sentia cobrada
se era uma
opressao
social

genética e o
gue me deram
como
direcionament
0 era esperar
espera porque
0 coracao dele
logo vai parar
de bater e

ai a gente
induz o parto e
ai eu precisei
conviver com
a ideia de eu
t0

gravida tem
um  coracao
que bate

dentro de mim
além do meu
tem uma vida
em mim

eu té gravida
mas ele vai
morrer Ta
entdo dentro
de mim era
aquela coisa
nao

se apega
muito que vai
acabar ja ja

minha vida s6
gue a dor nédo
passava E ai
eu comecel

a entender
que do
mesmo jeito
que la atras
eu tinha
davidas né
sobre Sera
que

eu quero ser
mae ou a
sociedade
me obriga a
ser mae eu
comecei a
perceber que
tudo aquilo
que falam
para gente de
Ah logo vocé
vai ter outro
Ah era s6 um
embrido era
s6 um feto

vamos la a
vida

gue segue eu
percebi que
eu também ia
ter que
desconstruir
tudo iISSO
porque tudo
iISSO tava
dentro de
mim eu
acreditava

gue Poxa ah
20 semanas
de gestacéao
50% da
gestacao
Nnao sou mae
né nao tem
um filho né
poxa

gravidez eu
comecei a
sangrar e eu
sangrava e eu
sangrava muito e
eu ia ao

meédico eu e eu
Pronto Socorro
eu fazia exames
e ta tudo bem é
normal acontece
ai vocé ta
nervosa primeira
gestacédo ta tudo
bem E eu achava

muito  estranho
né

Porque para mim
eu tava
menstruando e
gravida nao
menstrua  mas
todo mundo dizia
gue tava tudo
bem

eu resolvi
acreditar que

tava tudo bem E
ai com 17
semanas eu fui

fazer uma
ultrassom de
rotina e a pessoa
gue me

atendeu ela me
disse a seguinte

frase essa
crianga ai néo
nasce



andressa

aconteceu
mas passou
E ai 0o que eu
gosto sempre
de dizer né foi
no colo de
outras maes

gue eu
entendi que
€eu era mae

eu me afastei
eu me isolei
eu nao queria
ver ninguém
eu nao queria
falar com as
pessoas eu
nao  queria
receber os
pésames
desajeitados
eu nao queria
escutar
aguelas
frases que a
gente escuta
né eu

nao queria e
eu me isolei
fiquei em
casa 20 dias
s6 via minha
mae meu
marido
ninguém
mais depois
disso eu tive
vontade de
falar eu tinha
vontade de
compartilhar
e foi ai que eu
conheci o
Instituto  do
luto parental
e comecei a
participar das
rodas e
entendi que

la nesse
momento eu
escutei uma das
coisas mais
dificeis da minha
vida que foi vocé
corre risco de
vida e eu posso
precisar tirar o
seu filho para
salvar sua vida

€ nisso isso ele
falavam para
mim falando que
o meu filho nao
era viavel um 22
semanas entao
se ele precisasse
a

ser naquele
momento  para
mim salvar ele
nao
sobreviveriae o0s
meédicos

me explicavam
direito as coisas
eu nao sabia o
guanto de
pressao alta isso
era

ruim o que que
era uma pressao
alta ruim para

gestacao
ninguém me
falava minha

obstetra ndo me
falava eu tive um
anjo



aquilo me
fazia bem
que  aquilo
me ajudava
sabe

primeira vez
estar nos
lugares pela
primeira vez
tudo aquilo
era estranho
voltar para o

sitio dos
meus pais
aonde eu
imaginei 0
Antenor
correndo

ndo foi tudo
muito
dolorido
esses
primeiros
sabe as
primeiras

vezes mas eu
senti que
alguns
primeiros eu
até hoje nédo
passei Eu
acho que eu
me  permiti
isso sabe

e alguns que
foram
necessarios
eu enfrentei
foi a forma

que eu
consegui

passar  por
iISSO com
falando do
meu filho

mostrando o
que eu tava
sentindo sem
esconder

que no plantéo
esse més que eu
fiquei internado
um médico que
gragcas a Deus
dava muitos
plantdes e eles
sentava

comigo me
olhava nos olhos
e falava Quais
sdo as suas
davidas eu vou te
explicar a
pressdao alta e
tudo la para
eclampsia né
fechou o quadro
de pré-clamps eu
tive pré-
eclampsia

a sindrome ¢é
help nunca
fechou
exatamente né o
guadro Mas eu
tive alteracdes no

figado

E ai tudo isso
gue eu tive
causou no meu
filho uma
restricao de

crescimento a
placenta ficou eu
tive insuficiéncia
a placentaria né
a placenta nao
nao por tudo isso
gue eu passei a
placenta néo
tava mais
funcionando bem
e ai ele nédo tinha

todos 0S
nutrientes  que
ele precisava

para crescer para
desenvolver



e comecei a
mudar assim
sabe coisas
da minhavida
coisa aquilo
gue néo fazia
sentido Mais
na verdade
nada fazia
sentido né
mas eu tentei
encontrar
coisas que
pudessem
me ajudar e
ai eu

gue nao tava
bem eu tenho
a questao da

culpa muito
com meu
corpo  pela
preé-
eclampsia
por tudo isso
que eu

contei para
VOCEés eu
tinha brigado
com meu

corpo sabe e
eu fui

entendendo
que eu
precisava
fazer as
pazes com
meu feminino
fazer as
pazes com

meu corpo e
eu consegui
fazer isso

quando eu
entrei quando
eu comecei a
fazer um
curso de
doula eu tb
me formando

naquele
momento que era
um momento que

ele precisava
ganhar peso
precisava ficar

grandinho e ai
ficou uma linha
ténue que os
médicos

colocavam de
aonde a gente
deixa ele mais
tempo dentro da
sua barriga para
ele poder ganhar
peso para ele
crescer ou a

gente tirar
porque
ta tdo  dificil

dentro da sua
barriga que ele
pode morrer a
qualquer

momento

entdo a gente
passou a fazer
ultrassom todos
os dias chegou

no final tava
fazendo

ultrassom

duas vezes por
dia porque a
gente gueria
achar esse
momento em que
a gente néo

gueria perder-lo
né dentro da
barriga e

ai com 25
semanas e seis
dias chegou esse
momento 0s
médicos falam a
gente precisa
fazer essa essa



doula E ai
iISSO
comegou a
fazer sentido
na minha vida
trazer sentido
de novo para
minha vida
falar do meu
filho fazer
sentido eu
sou mae eu
quero falar do
meu filho
esse
processo de
elaborar 0
luto tudo isso
gque eu que
eu busquei

fazer de
algumas
coisas
enfrentar
outras nao de
me  permitir

quando eu
nao tava bem
de mudar
um pouco o
Caminho das
coisas que
ndo faziam
mais sentido
todo esse
processo de
elaboracao
me fez uma
pessoa
diferente uma
outra pessoa
eu gosto
dessa
pessoa que
eu me tornei
Eu trocaria
tudo ISSO
para ter meu
filho

cesareaeu
escutei

um chorinho
Parecia um
miado ele
precisou ser
animado

precisou ser
entubado entao
foi muito rapido
s6 vi passando e
depois eu i
voltando dai
nessa hora eu
pedi para ver a
meédica fez assim
mostrou  assim
para mim muito
rapidamente eu
so Vi um
Narizinho que
era a coisa mais
linda s6 deu para
ver 0 nariz que
ele tava todo
molhadinho todo
empinadinho
Narizinho
Meu filho
nasceu com 504
gramas ele €
muito
pequenininho 27
cm

aqui essa
tatuagem tem o
tamanho do pé
dele era desse
tamanho mesmo
titico de

gente NOSso
meio que lindo
gente como eu
chamo ele

dele



estrela

eu nao sabia
recalcula a
rota da vida a
gente

mudou de
casa foi morar
na frente dos
meus sogros
para poder ter
rede de apoio
para quando a
bebé nasce eu
tava fazendo
um teste para
um trabalho de
atriz super
legal a
escrever para
o diretor falei
desculpa em
agosto eu vou
estar
barriguda
entao

ndo da e eu
esperei tanto
para ser mae
porque eu
achava que eu
precisava
realizar
sonhos como
atriz antes
disso assim
entao dizer

aqui comigo
sem nem
duvidar um
segundo
trocaria tudo
mas acho
que esse
processo
esta sendo
importante
porque eu
gosto dessa
pessoa

gue eu té me
tornando

T4 entdo dentro
de mim era
aguela coisa néo
se apega muito
gue vai acabar ja
ja a gente foi no
meédico
especialista

em medicina fetal
ele falou vamos
vamos abrir o
ultrassom vamos
ver

0S outros sinais
Para comprovar
isso ai Vimos a
translucéncia
nucal

vocé quer
continuar vendo
falei quero ai ele
foi para o]
coragao

ai o coragaozinho
dela ja ndo tava
batendo bem ai
ele ja avisou que
qualquer
momento 0
coracdo  podia
parar a gente
falou com outro
médico que
confirmou que a



nao para esse
trabalho
significa muita
coisa e eu
disse nao de
coracao
tranquilo
assim a gente
recalculou a
rota da vida
com Fdria né
Fiz o nipt e
depois que eu
fiz o nipt eu
acalmei
porque eu tava
muito chocada
e agradecida
com ter
engravidado
facil eu vi as
amigas
chegando nos
40 entrando
né Aonde eu
estou agora né
saber
ovulacéo
saber
controlar o que
pode ser
controlado
para

minha mae
desde crianga
dizia que ia ter
uma filha
chamada
estrela

desde 2012 eu
falo que eu
vou ter uma
filha chamada
luz

e algo desde o
comeco da
gravidez me
dizia que essa

qualquer
momento o0
coragcao  podia
parar Entdo eu
podia decidir e
esperar 0 corpo
expelir
naturalmente
nao sei se esse é
0 termo correto
ou fazer uma
inducdo de parto
eu preferi fazer a
inducao de parto
[Masica] E ai
uma coisa
magica mas para
mim foi lindo

aconteceu
porque o}
ultrassom sem
batimentos
cardiacos tinha
sido numa

segunda-feira

a gente voltou
para casa dormir
na terca-feira a
minha bolsa
estourou entao
eu acordei com
aquele liquido
escorrendo e eu
achei lindo assim
ai entramos no
na

maternidade né
mostramos
ultrassom fomos
passar a linha da
perda foram bem
desajeitados
com a gente na
saida vem

uma médica
gravida eu falei
vocé ta gravida
ela teve uma
crise de riso foi
assim 6 mas eu



ainda nao era
aluz eu
achava que
talvez  fosse
ser menino e
tanto e a gente
se referir a ela
como alminha
neném e era
um minha
neném antes
de saber se
era menino ou

menina e
quando a
gente  soube
que era
menina era um
menino e

menina que a
gente  ainda
nao

sabia e depois
de descobrir a
sindrome de
Down

depois de
saber da
cardiopatia

depois de

saber tudo do
que poderia
acontecer eu
senti muito
forte que o
nome dela era
alegria porque
foram trés
meses de
alegria foram
trés meses de
muita  muita
com enjoo
com crise de
ansiedade
com tudo isso
mas

assim
embaixo de
tudo era muita

consigo lidar com
essas
coisas vieram

duas outras
maes que tinham
acabado de

receber a noticia
nos
ultrassons ai eu

fiquei
consolando elas
ai precisava

fazer mais um
ultrassom  falei
gente eu ja sei eu
preciso mesmo

passar por isso
fomos para o
quarto também
foram péssimos
com meu marido
vocé nao precisa



alegria Entéao
esse € 0 nome
dela  alegria
estar

aos e era Isso
eu quis dar
para alegria
toda a
celebracdo
possivel de
nossa primeira
bebé a vida é
muito a gente
nao

consegue
dizer o que ela
€ mas ela é
muito clara e a
vida no ventre
também era
muito clara

né até antes
de tudo isso
ela tava aqui
quando eu
voltei para
casa ela nao
estava aqui e
iISSO era uma
dor horrorosa
assim

engravidar e
eu nado queria
entrar nisso e
entao o]
engravidado
facil falava eu
falava para
Conrado e
falava Vocé
tem nocdo da
bencdo que
aconteceu e
eu nao
conseguia
acreditar que
Deus tinha me
dado esse
bilhete



premiado de
ter
engravidado
facil e ai no
nipt a gente
fez a sexagem
também
guando eu abri
0 resultado
guero menina
eu fiquei muito
feliz eu chorei
de felicidade
achando
quero o]
comeco da
confirmacéao
de que ia ficar
tudo bem

iam chegar as
12 semanas
terminar 0
primeiro
trimestre eu ia
voltar para
Sao

Paulo eu ia
acalmar Eu ia
contar para
todo mundo né
eu tinha
contado Claro
para 0 meu pai
para 0S meus
sogros € ai

eu soube que
era uma
menina numa
sexta-feira
antes do Dia
das Méaes
minha mae
morreu
quando eu
tinha 11 anos
entdo Dia das
Maes sempre
for um dia
dificil por ser



Fabiana

Lima Eu
tenho 48
anos e eu
sou mae de
sete bebés
que nao
chegaram a
nascer

filha entdo era
a

primeira  vez
que eu tinha
um Dia das
Maes como
mae com O
presente  de
saber que era
minha menina
tdo desejada

um dia no
ultrassom de

rotina né
A médica foi
fazendo o

exame a gente
percebeu que

ela tava
demorando né
ela

nao falou nada
E ai quando
ela tirou o
aparelho ela

ela falou néo
tem batimento
a gestacao
nao evoluiu

s6 que vocé
nao consegue

processar
essa essa
frase porque

vocé sb6 ta
esperando 0
video novo né
esse sonzinho
gue sei la na
minha opinido
€ 0 som mais
lindo do
universo né eu
lembro que eu
falava para
mim a obstetra
eu falei mas
eu fiz tudo
direitinho e eu
queria

que a gente
nao pode o
processo de
luto de uma
gestacao que
€ que ela ta
muito

no
comecinho
ela é muito
invisibilizada
primeiro
porque a
gente nem se
sente mae

a gente nao
sente no
direito de
sentir mae

porque foram
8 semanas
sao dois
meses entao
0 que que a
gente  mais
vai ouvir né
das pessoas
e ai eu acho
que

esse é um
segundo
momento
depois da
frase ndo tem
batimento o

coracao
parou de
bater as

e as sete da
manha eu fui
para

0 centro cirdrgico
eu me lembro
que eu fui

colocada na
cama eu ja
estava com

as pernas

amarradas eu
ainda nao estava
sedada eu tinha
ali um médico e
tinha

duas enfermeiras
gue estavam ali
enquanto as
minhas lagrimas
estavam caindo
mas assim o
choro silencioso
porgue eu néo

gueria chorar
compulsivament
e né Elas
estavam
conversando
sobre

amenidades né
sobre o dia como
se né assim
fosse um
procedimento
rotineiro e eu
acredito que ate
seja né

mas eu estava ali
sem com meus



justificar  né
porque vem
algum lugar de
culpa também
né

frases que a
gente mais
ouviu nesse
processo foi
Deus sabe de
todas as
coisas

ainda  bem
que foi no
comecinho
logo  vocés
tém outro ai
mas e se ele
tivesse
algum
problema
alguma
doenca e dai
vai né E
essas frases
sao muito
cruéis elas
sao cruéis
porque a
gente
entende que
as pessoas
de alguma
forma

estao
tentando nos
consolar mas
essas frases
nao
consolam
essas frases
sO

fazem dizer
pare de sentir
0 que VOCeé ta
sentindo pare
de chorar
pare de
reclamar
pare de para
de sentir a
dor pare de
sentir a
tristeza  né

dois bebés
mortos né
guando eu
acordei no

término do

procedimento eu
estava separada
mas junto com
outras puérperas
das ceséareas

e elas vao para
aquela éarea de
recuperacao com
0s bebés né ali
no

bercinho de
acrilico ali do
lado delas e a

gente tava
separada sé por
uma cortina

entdo eu ouvia
né os grindinhos
0

chorinhos eu ouvi
0s parabéns né

para elas e
guando eu
acordei a
enfermeira

abriu e ai ela veio
né no

procedimento
gue foi perguntar
de 0 a 10 quanto
ta a

sua dor é que ela
nao perguntou a
dor da Alma né

Hoje hoje eu
penso eu penso
um pouco

reflito sobre isso
né € qual delas
né que dor de
gue dor vocé

ta falando mas
na minha cabeca
s6 veio que era



€ no instituto
foi o lugar
onde eu
encontrei alio
espaco para
chorar o
espaco para
dizer eu
tenho medo
eu tenho
medo de
esquecer
porque eu
nao peguei
eles no colo
eu nem
enterrei  0s
meus bebés
eu nao vou
lembrar disso
e foi
importante
entender que
a gente néao
esquece né a
gente nao
esquece
dentro do
Instituto  eu
ouvi falar a
primeira vez
sobre caixa
de memoria

né
falar tudo
caixa de

memoriané E
ai a caixa de
memoria €&
onde vocé
pode

colocar o que
vocé tiver
referente a
tua gestacéo
mas eu falei
assim mas eu
nao tenho

fisicamente e eu
falei um pelo

amor de Deus
me tira daqui

para um
processo de
fertilizacéo in
vitro em que nés
tivemos duas
tentativas né

uma com O
embriao outra
com dois
embrides a

primeira ela deu
negativa nos
chamamos esse
bebé de Hope
porque era
realmente a
nossa esperanca
e na segunda
tentativa nos
colocamos dois
embrides e um
deles vingou
essa gestacao foi
até seis semanas

mas ai ela
comecgou a
evoluir também
entao a

gente Dessa vez
eu eu decidi que
eu queria esperar
porque as outras
duas vezes em
gue eu passei né

tanto na
gestacao do
gémeos né
quanto na

gestacado da vida
Geovana a gente
feza

curetagem e na
segunda a gente



nada né a
gestacao e ai

a gente
comecou a
perceber
0 quanto os
pequenos
detalhes

essas coisas
sao
importantes
né entao eu
procurando
na internet eu
conheci um
trabalho de
um mestre é
uma
estrelinha
José que é
paraibano
gue faz essas
esculturas e
aquilo Me
Tocou de um
jeito

assim Téao
Profundo

assim tao
forte que eu
falei  assim
nossa eu
quero é a

gestacdo dos
meus
gémeos né
dos bebés e
iISSO foi
importante foi
importante eu
colocar elano
espaco e ter
aquele
espaco
acender uma
vela quando
sentisse a
necessidade
de acender
uma vela né

fez até em busca
de respostas né
e a resposta

nao veio a gente
continua nao
sabendo o que
aconteceu nessa
eu falei eu resolvi
esperar porque
depois na minha

cabeca era
importante eu ter
uma outra
destinacao
porque era
material dos

meus filhos né
dos meus bebés
aqui porque eu

sei que no
hospital acaba
virando lixo
hospitalar

inclusive de

bebés né com 12
14 semanas com
menos né de 500

gramas né

E até um
tamanho
também acaba
acontecendo
iSso mas esse foi
um outro

processo gque a
gente vivenciou
nao eu esperei
por 30 dias né o
aborto o corpo
reconhecer e 0
aborto
acontecesse
espontaneament
e e nao
aconteceu entéo
nos fomos
obrigados a ir
também para um
processo de
curetagem mas



E ai a caixa
de memoria
passou a ver

com as
coisas que
foram
acontecendo
na

gestacao
Entao ela

veio do do
Positivo para
eu contar pro

meu marido
que eu
colei aqui

junto com a
cartinha que
eu escrevi
para ele
entdoissoe €
bacana né
gente ndo sai
né é a marca
que que
realmente
ficanéea
marca deles
né o Beta
HCG ta aqui
e ai o que
gue mais eu
tinha tinha o
cartao da
gestante Opa
vai para caixa
foi o

primeiro livro
gue 0S meus
bebés
ganharam né
da mini
biblioteca
gue eu tenho
em casa acho
que foi o
primeiro

livro né que
eles
ganharam

dessa vez muito
mais maduras né
e entendendo os

processos  Nnos
hospitais

entdo eu lembro
que eu me
precavi muito eu
liguei na
maternidade
troquei de

maternidade
liguei entdo ele
foi um

processo muito
mais
humanizado né
nesse sentido
ndo ouvi chora
de bebé nao

€ acabei néo
passando né O
que a gente
passou na
primeira
gestacao na
segunda
também nao eu
ja tinha
acontecido
dessa forma



Entdo essas
essas coisas
vao trazendo
memaorias
para

a gente
porque
gquando eu
sinto a dor eu
sinto a
saudade ir
para este
espaco que
né Ele diz
muito

dentro ali de
uma caixa ele
me faz
lembrar eu
sou de uma
geracdo que
mandava
cartas
pessoal com
selo escrita
né E vocé
colava selo
né e
manuscrita e
eu senti que
iISSO era um
processo
muito
importante né
entdo  toda
vez que bate
a dor que
batia a
saudade
porque eu
converso
com 0S meus
filhos né Eu
leio
historinhas
para eles
também eu
escrevi e
escrever foi
um processo



realmente
muito
importante
aqui na
elaboracao
do nosso luto
Entao

vocé vai
chorar vocé
vai sorrir vocé
vai

sentir  raiva
né em alguns
processos Eu
lembro que
eu nao senti
raiva porque
eu também
nao me
permitia
porque a
gente
costuma né
adjetivar os
sentimentos
né isso é bom
iSso € ruim e
sentimento é
sentimento
entao foi
importante
ndo s6 a
terapia mas
conhecer
também né
as pessoas
no grupo para
entender isso
né Que
Sentimento E
iISSo a

gente acolhe
e depois a
gente
trabalha né a
gente vai
lidando com
eles entao eu
acho que
toda vez que



eu ajudo Eu
também me
curo ja tive
dificuldades
homéricas né
Porque as
pessoas nao
estao
Preparadas
para  morte
ainda mais a

morte de
bebés e
ainda mais a
morte de

bebés que
nao
chegaram a
nascer
Entdo se as
pessoas as
vezes
pergunta
para vocé
Vocé tem
filhos Tenho
sete Ele

sO nao estao
aqui comigo
no grupo da
familia todo
mundo sabe
falou la Dia
dos Pais dia
das maes se
vai citar
nomemente
né os nomes
vai citar a
gente
também
porque esse
também é um
processo de
aprendizado
para quem
esta fora
dessa nossa
realidade
Porque as



pessoas nao
falam as
pessoas nao
conversam
sobre

iISSO se Vvocé
ndo sabe o
gue dizer ndo
tem problema
mas nao diga
estas frases
né foi melhor
assim né
Deus sabe de
outras coisas
logo que vocé
tem outro
como se um
filho
substituisse o
outro né
ninguém diz
isso quando
Sei la o teu
pai

ou a mae
falece né E
vocé nao
chega para
ninguém de
Olha tem um
asilo aqui do
lado né vocé
nao quer
pegar um
outro para
colocar no
lugar do seu
pai ou da sua
mae né nem
fala isso né é
ABS que eu
t falando
mas € assim
gue soa nha
cabeca da
gente quando
vocé diz é né
gue vocé tem
um outro filho



mina

E durante
quatro
semanas
seguidas né
NOs ouvimos

né é um
ultrassom um
pouquinho
mais
demorado
porque vocé
ouviu os dois
toda a
fertilizacéo
ela é Ela exige
tempo ela
exige seu
corpo exige a
parte

financeira mas
a

gente queria
muito a gente
queria  muito
amor mesmo
para dar e foi
uma felicidade
tdo grande tao
grande eu

tava tudo bem
tava tudo sem

ela tava
gigante tava
diabetes
estava
controlada
tudo
controlado ta
tudo lindo

assim tudo
gque a gente
podia fazer a
gente fez por
ela e com 35
semanas e
alguns dias eu
fui na

médica ela

falou assim
nossa

finalmente a
gente pode

ficar tranquilo
e ai durante a
madrugada eu
acordei assim
nao

como se ele
fosse

substituir e
nao é isso né
nao € esse
lugar por isso
gue para mim
foi importante
nomear 0S

NOSS0S
bebés porque
eles tém
lugar na
nossa familia
eles tém
lugar na

nossa vida na
nossa casa e
na nossa
arvore
genealdgica

né E na hora da
cesarea que a

gente descobriu
gue ela teve ela
faleceu por conta
de uma
verdadeira no
corddo umbilical

E ai a gente
Partiu

para ceséria e foi
assim a
experiéncia  de
hospital foi
horrivel

Eu também tive
ela ndo grande
Hospital
especializado em
Séo

Paulo mas que
nao  souberam
minha colher as
pessoas

entdo o hospital



acho que
nesse
momento
assim eu jame
senti mée dela
filho ja4 se
sentiu  irmao
mais velho ja
falando  que
queria fazer o
que que ele
ensinar  que
que ela ia
poder comer
nao

sobressalto
mas eu nao
senti dor eu
nao senti nada
né ai nessa
hora ja sabia
que

tinha
acontecido
alguma coisa
muito grave e
eu falei para
médica Fala
logo para mim
né eu sei que
aconteceu
alguma coisa
ela falou
realmente nao
tem batimento
cardiaco

guando a

gente fala de
beber arco-iris
VOCé quer o
gue a primeira
coisa que 0s
pais querem é
escutar aquele
Som do
Coracao e
tudo bem com
cinco
semanas seis

semanas
muitas vezes
nao se
consegue
ouvir e eu fui la
com cinco
semanas
exatamente
uma semana
depois de
descobrir e
tava la
batendo

coracdo dele

preparou  tudo
para gente com
muito muito
assim muito
empatia  muito
carinho

para a gente
chegar la todos
0S protocolos
para a gente
receber ele pegé-
lo no lugar mais
privado eu nao
encontrei ~ com
ninguém nao
encontrei  com
nenhuma mae
nem quando eu
fiz a curetagem
assim fizeram de
tudo para que
eu me sentisse
que meu
processo de luto
ele fosse menos
dolorido



super forte
todas as maes
gue perderam
o]

filho é isso que
a gente pensa
nao POSSO
passar por
ISSO eu nao
aguento e

la ai meu PCR
ele ndo tinha
nem dobrado
ele tinha te
explicado
assim eu tava
com

tinha entrado
em sepse sO
tem uma
solugdo para
ISSO
infelizmente
tem que
salvar a mae
mas a minha
meédica ela foi
muito sensivel
ela sabia do
NOSSo 0 que
a gente ia
passado se
nao fosse o
Max eu teria
morrido
Hospital foi
acolhedor
meu

marido  meu
irmao minha
melhor amiga

ficaram no
guarto
Ninguém
pediu para
eles irem

embora eu
fiquei la depois
de



8 horas eu
falei para o
meu  marido
falei ele ta
vindo ele ta
vindo  entéo
ele veio ele
veio sem dor e
naquela hora
naquele
momento senti
tanta forca
uma forga que
eu nao tive
COMO iSso
peguei ele no
colo falei com
ele agradeci
pedir
desculpas

e falei vocé é
meu filho e a
gente pode

ter esse tempo
com ele de
conversar com
ele de ficar
com ele de
poder dar colo
um colo que
eu nao
consegui dar
para Melissa
eu nao
consegui
pegar ela
porgue eu nao
gueria sentir o
peso da morte
e com ele eu vi
essa vida ele
deu toda
essa vida para
gente também
eu falei assim
eu quero levar
ele para casa
€ insuportavel
para mim
pensar que



profissionai
S

ele vai ser lixo
hospitalar ele
tem um lugar
do lado da
irma dele e é
la que

ele precisa
ficar a gente
muito me
perguntam
como que

se prepara
para um
desfecho triste
no momento
de um parto e
eu sinto que a
gente ainda ta
num lugar que
se fala assim
da
humanizacéo
do parto com
tantas

com tantos
ruidos do que
significa
realmente
humanizar
gue quando
acontece

um desfecho
inesperado e

triste as
pessoas
percebem que
aquele

preparo que
nao existiu e
nao teve faz
uma falta
tremenda
Porque sim é
preciso muito
se

preparar para
isso  quando
VOCé traz essa
guestao da
humanizacéao

Nossa ta no
seu contrato
em caso de
luto

e eu ja recebi
de gestantes
o] seu
contrato me
incomodou
porque Vvocé
fala em caso
delutoe eute
respondi em
caso

de luto eu
nao vou te
deixar na
mao né vou
estar com
VvOcé mas é
Curioso como
e

a pessoa
estranha
porque ela
nao quer
instalar sobre
iISSO porque
parece que
se eu falar
sobre iISSO
vocé ta
prevendo que
algo vai
acontecer

VOCé nao precisa
ser psicologa
VOCé nédo precisa
ser uma
profissional da
area da saude
para que Vvocé
seja uma boa
companhia uma
companhia  de
qualidade para
alguém que vive
um desafio do
teu lado e esse é
0O meu maior
desejo entao
assim eu sou
psicologa amo
minha profisséo
Mas eu sempre
digo que eu nao
gostaria as vezes
gue a minha
profissdo fosse
necessario
porque se a
gente tivesse
desde sempre
gente que

pega na mao e
que tem essa

gualidade de
presenca essa
gualidade de
escuta

Mas isso seria
parte da vida né
A gente sempre
teria alguém aqui
0 para gente se

apoiar e para
caminhar junto e



acho que é um
pouco o que é
pensar de fato
gue € até
contraditorio a
gente dizer
humanizar
sendo seres
humanos né o
quanto a
gente  entra
em protocolos
mesmo dentro
da
humanizacéo

para atravessar

Doula

0O mundo ta
completamente
desconectado as
pessoas

estao
protocolares
Quantas vezes

eu ja tive
situacdes com a
equipe de

enfermagem de
falar ndo mas
essa familia essa
pessoa precisa

ser colocada
num lugar
diferente iISSO
daqui

€ muito violento
ela ai mas a
gente nao pode
porque que a
gente nao pode
guem falou

Doula- falar do
luto

a gente tem
muito trabalho a
ser feito essas
historias
precisam muito
ser contadas as
pessoas
precisam  ouvir
porgue o luto faz
muitas vezes
com que 0S
outros se
congelem e
figuem naquele
lugar né vocé
contaminado
porgue a sua dor
do luto faz com



que eu me
obrigue de
alguma forma a
conectar

com 0S meus
lutos que eu nao
foi nao me
permitiram
elaborar ndo me
falaram que era
possivel cuidar
desse luto
PSICOLOGA
guando eu entrei
em contato

com a nao
humanizagédo do
processo de luto
né e com a falta
de acolhimento
de

companhia  de
qualidade para
as pessoas
atravessarem
esse processo né
guando eu

me dei conta das
violéncias que eu
tinha ja durante
toda a minha vida
né repetido

né do né mas
logo vocé
engravidou outra
vez ta tudo bem
nao vocé sabia
que uma

cada x mulheres
perde bebé no
inicio da
gestacdo ou nao
vai ficar tudo bem
né que eu

tinha ja repetido
aguelas frases e
ai quando eu tive
contato com
essas historias
nesse lugar



falei ndo eu
preciso ser
companhia para
essas pessoas
gque nao tem
companhia e eu
guero falar sobre
iISSO eu quero
que outras
pessoas também
saibam e Ougam
essas historias
que eu td
ouvindo porque
eu acredito no
poder das
histérias né
entdo quando a
gente pode ouvir
a  histéria do
outro né quando
a gente pode
ver a vida pela
janela dele que
ele ta sentindo né
O que ela ta
sentindo

passando
a historia ganha
uma outra

dimenséo um
outro lugar



