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RESUMO

A associagdo da alteracdo do padrdo de ocorréncia de microcefalias relacionadas ao virus Zika
no ano de 2015, trouxe enormes e complexos desafios para o sistema de salde brasileiro, para
a ciéncia e para a sociedade em geral. A reflexdo e discussdo sobre essas questfes apontaram
para a fragilidade dos servigos de salde em atender as demandas advindas desse novo cenario
sanitario imposto pela ocorréncia do virus Zika, a necessidade e importancia de re-
organizacdo desses servicos, a preméncia do envolvimento da sociedade de forma mais
participativa e efetiva nas politicas de salde e a garantia dos direitos sociais no Brasil. Foi
realizado um estudo de caso Unico, norteado pela abordagem qualitativa , cuja unidade de
andlise foi o Grupo de Mées de Anjos de Minas. O objetivo do estudo foi acompanhar esse
grupo de maes de criancas com microcefalia buscando compreender como salde e direitos
humanos se conectam no contexto de Zika. Para contemplar esse objetivos foram realizados:
revisao integrativa da literatura sobre a conexdo entre salde, direitos humanos e Zika;
identificacdo e descricdo de documentos, entre os anos de 2015 e 2020, referentes a: agdes
governamentais realizadas por meio do Sistema Unico de Satde (SUS) relacionadas ao ZIKV,
acOes de organizagGes ndo governamentais e de grupos de pessoas afetadas pelo ZIKV;
entrevistas semi estruturadas e observacdo participante buscando identificar redes de
solidariedade acionadas e construidas pelas mulheres maes de criangas com microcefalia, para
a garantia de cuidados a saude e direitos e compreender as percepcdes de mées de criancas
com microcefalia sobre a constituicdo do grupo Maes de Anjos de Minas, sobre o virus Zika
e suas conexdes com direitos humanos. Para anélise dos resultados foi utilizado analise de
contetdo. Identificou-se a poucos estudos no campo de direitos humanos, salde e a Sindrome
Congénita do Zika Virus. Houve um esforco do SUS em responder a epidemia. Houve a
organizacao da sociedade civil a partir do fenébmeno Zika e da sua associa¢do a microcefalia.
Identificamos que o Grupo Maes de Anjos de Minas, constitui-se de mulheres mées que
residem em todo o estado de Minas Gerais, no entanto a sua maioria esta na Regido
Metropolitana de Belo Horizonte. A trajetoria construida pelo grupo baseia-se no aprendizado
coletivo, na solidariedade, no apoio entre suas integrantes e a sua organizacdo enquanto
grupo, se configurando assim um espaco também de lutas para a garantia de direitos,
articulando-se para isso com movimentos sociais/outros grupos que pactuam dessas mesmas
premissas. As em redes sociais eletrdnicas eram utilizadas para comunicacdo e informacao.
Podemos compreender como tem sido o enfrentamento dos desafios das mulheres mées de
criancas com microcefalia. Também foi evidenciado que existe uma rede de apoio e
solidariedade composta pelo pai, familiares e vizinhos, no entanto o cuidado est4 centrado nas
mulheres maes, que enfrentam uma rotina exaustiva e sistematica de cuidados com os filhos
com microcefalia cotidianamente. Constatamos como a garantia dos direitos sociais por meio
de politicas publicas sdo essenciais para a dignidade das criangcas com microcefalia. Também
se constatou a importancia do SUS durante a epidemia de Zika, no entanto ha varios desafios,
principalmente de efetivar as agBes de saude do nivel federal até os municipios e de
acompanhar essas criangas e suas familias de modo longitudinal. Verificou-se que partir do
fendmeno Zika virus e a sua associacdo a microcefalia, muitas organiza¢fes da sociedade
civil foram criadas para lutar pela garantia de direitos, principalmente na Regido Nordeste,
Centro Oeste, Norte e Sudeste do pais. A importancia da participacdo das pessoas em
coletivos para a busca e garantia de direitos € uma acdo fundamental de exercicio da cidadania
e fortalecimento e aprimoramento das politicas publicas.

Palavras-chave: Zika virus. Direitos humanos. Direitos sexuais e reprodutivos. Direito a
salde. Pessoas com deficiéncia. Microcefalia. Redes sociais. SUS. Participacdo comunitéria.



ABSTRACT

The alteration of the pattern of microcephaly occurrences associated to the Zika virus in 2015
brought big and complex challenges to the brazilian health system, science and society in
general. The reflection and discussion about these topics showed the fragility of the health
services’ ability to answer to this new sanitary setting’s demands, the necessity and
importance of reorganizing these services, the urgency for a more hands on and effective
involvement of the society regarding welfare policies and guaranteeing social rights in Brazil.
| carried out one case study, guided by the qualitative approach, in which the unity of analysis
was the Grupo de Mées de Anjos de Minas. This study’s goal was to track this group of
mothers of children with microcephaly, to understand how health and social rights connect in
this Zika Virus’ context. To achieve these goals, | did: an integrative review of the literature
regarding the connection between welfare, human rights and Zika; identification and
description of documents, written between 2015 and 2020, regarding the government actions
through the Sistema Unico de Saude (SUS) pertaining the Zika Virus, actions by non-
governmental organizations and by groups of those affected by the ZIKV; semi structured
interviews and participant observation trying to identify solidarity networks constructed by
the mothers of children with microcephaly to guarantee rights and health care, trying to
understand these mother’s perceptions about the group Maes Anjos de Minas. For the results
review | did a content analysis. | identified very few studies in the field of Human Rights,
Health and Congenital Zika Virus Syndrome. There was a SUS effort to answer this epidemic.
There was an organization by civil society as a consequence of this correlation between Zika
Virus and the microcephaly. We discovered that although the Grupo de Maes de Anjos de
Minas is constituted by mothers of all the state of Minas Gerais, the vast majority are in the
Metropolitan region of Belo Horizonte. This group constructs its trajectory based on
collective learning, solidarity, support between it’s members and it’s organization as a group,
making itself a space for fighting for rights, articulating with other organizations and social
movements that demand similar things. The electronic social networks were used for
communications and information. We can understand how this mothers of children with
microcephaly have been facing their challenges. There is also evidence that there is a support
network composed of the fathers, family and neighbours. However, the care is mainly in the
hands of the mothers, who face an exhaustive, systematic and daily routine. We ascertained
how the guarantees of social rights through public policies are essential to assure the dignity
of the children with microcephaly. We also verified the importance of SUS during the Zica
epidemic. Nonetheless, there are still many challenges, especially in materializing federal
level policies right unto the counties, and in supporting these children and their families
longitudinally. 1 verified that the Zika Virus phenomenon and its association with
microcephaly ignited the creation of many civil organizations to demand rights, especially at
the Regions Northeast, North, Midwest and Southeast of the country. The participation of
people in collectives aiming the guarantee of rights is a fundamental action to the exercise of
citizenship and the strengthening and improvement of public policies.

Key Words: Zika Virus. Human Rights. Sexual and Reproductive Rights. Right to Health.
Disabled People. Microcephaly. Social Networks. SUS. Community Participation.
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APRESENTACAO

N&o nasci, porém, marcado para ser um professor assim. Vim me tornando desta forma no corpo das
tramas, na reflex@o sobre a acdo, na observacéo atenta a outras préaticas ou a pratica de outros
sujeitos, na leitura persistente, critica, de textos tedricos, ndo importa se com eles estava de acordo ou
ndo. [...] Uma das condicOes necessarias para que nos tornemos um intelectual que ndo teme a
mudanca é a percepcao e a aceitacdo de que ndo ha vida na imobilidade. De que ndo ha progresso na
estagnacgdo. De que, se sou, na verdade, social e politicamente responsavel, ndo posso me acomodar
as estruturas injustas da sociedade. Nao posso, traindo a vida, bendizé-las. Ninguém nasce feito.
Vamos nos fazendo aos poucos na pratica social de que tomamaos parte. Paulo Freire

A minha vivéncia sempre foi no campo da salde publica, no SUS, como trabalhadora
do servico publico, dirigente sindical, membro de conselhos de salde, e, nesse percurso,
também atuando como docente nesta area. Sempre busquei beber na fonte de pensadores,
estudiosos, grupos de lutas e resisténcias, para aprimorar minhas reflexdes entre a pratica
diaria nesse campo da saude e a diversidade de pensamentos e ideias presentes nos diversos
lugares de fala. Principalmente as que dialogam sobre o direito a diversas formas de viver, de
existir e, sobretudo, a ousadia de sonhar na possibilidade de uma sociedade mais justa.

A insercdo na pos-graduacdo, foi a possibilidade que encontrei de vincular a
experiéncia e militdncia no SUS ao conhecimento académico, podendo fazer surgir reflexdes
para transformar a realidade e melhorar a satde publica no nosso pais.

Dessa forma, o mestrado foi relizado no Instituto de Comunicacdo e Informacéo
Cientifica e Tecnol6gicaem Saude (Icict/Fiocruz), la realizei pesquisa no campo da
participacdo na saude, comunicacao, informacdo e conselhos de salde. E depois no Programa
de Pds graduacdo em Saude Coletiva da Fiocruz Minas, onde essa tese é apresentada.

E foi nesse imbricamento de ideias, inquietacBes e vivéncias que a pesquisa aqui
apresentada se configurou.

Essa pesquisa iniciou-se com reflexes sobre o contexto de Zika e a sua relagéo a
microcefalia. Todos devem se lembrar do ano de 2015, das noticias em diversos meios de
comunicagdo sobre esse fato ainda desconhecido pela ciéncia. E, nesse mesmo ano, 0 pais
vivenciou a turbuléncia politica que culminou mais tarde em um golpe na democracia
brasileira. Tudo acontecendo ao mesmo tempo.

O aumento de nascimentos de criangas com microcefalia provocou muitas indagacoes,

inquietacBes, mobilizando pesquisadores, gestores, profissionais de saude, familiares e a



sociedade em geral. Importante dizer como foi fundamental a observacdo atenta de
profissionais de salde do Nordeste, sobre a sua préatica cotidiana. Eles foram os primeiros a
observar que algo estava diferente, que havia um namero maior de criangas nascendo com
microcefalia.

O que estaria acontecendo para esse aumento de casos de microcefalia? Como a
ciéncia responderia essa questdo? Os servigos publicos de salde estariam ou ndo protegendo
essas mulheres e a sua gestacdo? Como essas criancas viveriam? E suas familias?

A confirmacdo de que o Zika virus (ZIKV) estava causando a microcefalia
sensibilizou e mobilizou estudiosos de diversos campos, em diversas instituigdes. A Fiocruz
teve um papel de destaque atuando em diferentes frentes de trabalho.

Na Fiocruz Minas, 0 nosso grupo de pesquisa elaborou uma proposta de pesquisa de
vigilancia em salde, de base territorial no estado de Minas Gerais, visando ao fortalecimento
da mobilizagdo social para o enfrentamento da epidemia do ZIKV e ao controle do Aedes
aegypti. Toda a elaboracdo dessa proposta de vigilancia foi norteada pelos pensamentos
freirianos da educacdo popular (FREIRE, 1996, FREIRE, 2005), pela no¢do de territério de
Milton Santos — categoria territério empregada mediante o reconhecimento dos atores que
dele se utilizam (SANTOS E SILVEIRA, 2001; MONKEN E BARCELLOS, 2005) — e pela
perspectiva da Vigilancia da Saude enquanto modelo de atencdo baseada na intersetorialidade,
na participacdo social e na intervencdo sobre problemas produzidos pelas condi¢des de vida
das populacdes.

A proposta de vigilancia em salude envolveu dois eixos: (1) formacdo de comités
populares e (2) redes de solidariedade, ambos com a intencionalidade de contribuir com a
mobilizacdo social e a elaboracdo de politicas publicas para o enfrentamento da triplice
epidemia de Dengue, Zika e Chikungunya nos territorios. O termo triplice epidemia, se refere
a incidéncia de Dengue, Zika e Chikungunya, pois sao trés tipos de virus transmitidos pelo
mesmo mosquito (CHAGAS et al., 2017).

Para o eixo Comités populares, o trabalho foi inicialmente organizado a partir das
escolas da rede publica estadual de MG, com os comités compostos por alunos e professores,
além de outros atores do espacgo escolar e da comunidade local. A proposta é que 0s comités
atuem na perspectiva do territorio, de forma que as atividades atendam as especificidades do
lugar, conhecimento prévio e vivéncia dos moradores, visando a elaboragdo coletiva de um
diagndstico local e ao planejamento de agdes voltadas a criacdo de ambientes favoraveis a
salde e controle do Aedes aegypti. Estiveram envolvidos nas discussdes desse eixo a



Secretaria de Estado da Educagdo de Minas Gerais, a Secretaria de Estado da Saide de Minas
Gerais e a Escola de Saude Publica de Minas Gerais. A pesquisa sobre a formagdo de comités
originou ,até 0 momento, duas dissertacdes de mestrado e uma tese de doutorado contendo
toda a organizacao e discussao da proposta.

Para o eixo Redes de Solidariedade, o desafio, desde o inicio, foi pensar como
organizar essas redes a partir da solidariedade, para contribuir com o cuidado com as
mulheres maes de criancas com microcefalia em MG. O foco da epidemia de Zika foi o
Nordeste do pais, dessa forma a maioria das informagdes que buscavamos se concentrava
nesta regido, e ndo dispinhamos de informacBes com precisdo sobre a situacdo em MG.
Identificamos que havia problemas sobre as notificagdes. Ademais, considerando o numero de
municipios no estado, 853, a pergunta era “por onde comecar?”.

Pensamos em organizar junto aos servicos de salde na capital, ir até as unidades
basicas, durante o pré-natal, ou realizar essa busca com instituices parceiras. Mas o tamanho
do estado de Minas Gerais era um problema; em qual territorio encontrar essas mulheres?

Por meio de uma colega da Fiocruz Minas, em janeiro de 2018 um grupo de mulheres
mées de criancas com microcefalia chegou até nds. Foi a partir dai que iniciamos o trabalho
com este grupo denominado Associacdo de Mées de Anjos de Minas (AMAM). Este encontro
propiciou um conjunto de acOes e a elaboragdo dessa pesquisa. O Grupo ndo foi somente
participante da pesquisa, mas protagonista desta.

Desde o inicio desse encontro, todos nds fomos afetados pelas necessidades advindas
dessas mulheres/criancas, desse grupo e de suas familias. Encontrar essas criancas com
microcefalia, suscitou em todos os envolvidos, direta ou indiretamente, no estudo um
sentimento de solidariedade e de cuidado, muitas vezes carregado de emogéo.

Eu figquei muito envolvida durante todo o percurso da pesquisa, pois as conversas, as
escutas e a interacdo despertaram o que h& de melhor em mim, uma vontade de poder
contribuir para que essas criancas tivessem uma vida digna assegurada, para que essas
mulheres maes fossem apoiadas. E acreditar e defender, mais do que nunca, que um Estado de
Protecdo Social deve ser para cuidar/proteger a vida de todas as pessoas, mas principalmente
das mais vulneraveis.

A pesquisa surge como consequéncia de uma demanda sanitaria e humanitaria, em
busca da compreensdo do fendbmeno a partir da problematizacdo das realidades vividas

principalmente  pelas  criancas  afetadas pelo ZIKV e suas familias.
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1. INTRODUCAO

No final de 2014 e inicio de 2015, foi relatado um surto de doencas que apresentavam
exantemas, com auséncia de febre ou febre baixa, com presencas de artralgia, edema articular
e conjuntivite. Houve investigacdes para Chikungunya, que foi descartada devido aos
resultados de testes soroldgicos. Foram descartadas, também, a Dengue e outras doencas
exantematicas. A a partir desses resultados, o infectologista Kléber, Luz da Universidade
Federal do Rio Grande do Norte, suspeitou de infeccdo pelo virus Zika (ZIKV).

A confirmacdo se deu em abril de 2015, por exame de PCR (polymerase chaun
reaction) em amostra de pacientes da Bahia e do Rio Grande do Norte (ALBUQUERQUE et
al., 2018). No entanto, nesta época, 0 ZIKV ndo alarmou sobremaneira as autoridades, por
causar uma doenca febril aguda, caracterizada também por manchas vermelhas na pele, mas
gue em grande parte evolui para cura sem maiores complicacdes (GARCIA, 2018; DINIZ,
2016).

N&o se sabe ao certo como o virus entrou no pais. As hipdteses sdo de que teria
chegado por meio de grandes eventos esportivos internacionais: Copa das Confederacoes,
entre 15 e 30 de junho de 2013; Campeonato Mundial de Canoagem, ocorrido entre 12 e 17
de agosto de 2014, no Rio de Janeiro; Copa do Mundo, ocorrida entre 12 de junho e 13 de
julho de 2014 (WHO, 2016; ALBUQUERQUE et al., 2018).

Em marco de 2015, o Brasil notificou a Organizacdo Mundial da Saide (OMS) a
ocorréncia de uma doenca caracterizada por erupcdes cutaneas, identificada nos estados do
Nordeste Brasileiro. Entre fevereiro e abril de 2015, foram relatados aproximadamente sete
mil casos leves, sem mortes identificadas por essa causa.

Em abril de 2015, a Secretaria Nacional de Vigilancia Sanitaria (SVS) inseriu o Zika
no acompanhamento de doencas exantematicas e, logo apds, a Organizagdo Pan Americana da
Saude (OPAS) publicou um alerta sobre a presenca do ZIKV no Nordeste do Brasil (LOWI,
2019).

Ainda no més de abril de 2015, foi identificado o virus em amostras de sangue de
pacientes na Bahia, pelo Laboratério de Virologia do Instituto de Ciéncias da Saude
(ICS/UFBA), e, logo apos, o Instituto Evandro Chagas atestou positivo para o exame de 16
pessoas que apresentaram resultados preliminares para o virus (WHO, 2016; OPAS, 2015).
Esse foi o primeiro relato de que o virus Zika tinha sido adquirido localmente nas Américas

(WHO, 2016). Em julho, o Brasil comunica a ocorréncia de transtornos neurologicos como
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sindrome de Guillain-Barré, associados a histéria de infeccdo pelo Zika virus, Dengue ou
Chikungunya (WHO, 2016).

No més de agosto de 2015, as medicas neuropedriatas VVanessa Van der Linder e Ana
Van der Linder, por meio das suas observacgdes clinicas, discussdes de casos clinicos com
colegas e comparagdo com registros anteriores do ano de 2013 no Sistema de Informacoes
sobre Nascidos Vivos (SINASC), evidenciaram um aumento de criangas com microcefalia
nos bercarios e maternidades publicas em Recife (GARCIA, 2018; DINIZ, 2016;
ALBUQUERQUE et al., 2018).

Em outubro de 2015, foram identificados 29 casos de microcefalia nas maternidades e
hospitais do Recife. Com isso, a Secretaria de Estado de Saude do Estado de Pernambuco
(SES-PE) comunicou esse fato ao Ministério da Saude e, a partir dai, técnicos da SES-PE,
juntamente com técnicos do Programa de Treinamento em Epidemiologia Aplicada aos
Servigos do Sistema Unico de Saude (EPISUS), iniciaram um trabalho de investigacéo
epidemioldgica em que a principal suspeita era a correlagdo entre o ZIKV e a microcefalia
(ALBUQUERQUE et al., 2018).

Em novembro de 2015, a presenca do ZIKV foi detectada no liquido amniotico de
duas gestantes da Paraiba, cujos fetos haviam sido identificados com microcefalia, por meio
ultrassonografia (OLIVEIRA MELO et al., 2016; DINIZ, 2016). Nesse mesmo periodo,
virologistas do Instituto Evandro Chagas, da Secretaria de Vigilancia a Satude do Ministério
da Saude (SVS/MS), identificaram a presenca do ZIKV em amostra de tecidos de um recém-
nascido de Fortaleza, que foi a 6bito pouco tempo depois do parto (VASCONCELOQOS, 2017).

Dados que antecedem a epidemia de Zika no Brasil mostram que foram registrados
2.464 nascidos vivos com microcefalia no periodo de 2000 a 2014, uma média anual de 164
casos. Durante a epidemia, no ano de 2015, houve um aumento do nimero de casos em nove
vezes em relagdo a essa média, totalizando 1.608 casos. Em 2015, 71% dos nascidos vivos
com microcefalia eram filhos de maes residentes na regido Nordeste do pais (MARINHO et
al., 2016).

O aumento de casos de microcefalia, detectado primeiramente na Regido Nordeste, € a
sua identificacdo com relagdo ao ZIKV subsidiaram a decisdo do Brasil em declarar, no dia 11
de novembro de 2015, a situacdo de Emergéncia em Saude Publica de Importancia Nacional
(ESPIN) devido & alteracdo do padrdo de ocorréncia de microcefalias (BRASIL, 2015;
GARCIA, 2018).
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Essa declaracdo ¢ um dispositivo legal que se faz necessario quando ha demanda de
medidas imediatas para estabelecimento de politicas e agBes urgentes, a fim de prevenir,
controlar ou conter riscos, danos e agravos a saude publica nas situacdes epidemioldgicas,
surtos e epidemias que exponham risco de disseminagdo em todo o pais, sejam esses causados
por agentes infecciosos inesperados, que ameagam a reintrodugdo de doencas erradicadas e
nos casos em que é necessaria a resposta para além da direcdo estadual do SUS (BRASIL,
2011). Diante disso, a partir da ESPIN foi possivel unir um conjunto de esforgcos para
realizacdo de pesquisas, elaboracdo e operacionalizacdo de politicas publicas com maior
agilidade de resposta para a sociedade.

O primeiro estudo epidemioldgico para testar a hipdtese da relacdo entre 0 ZIKV e a
microcefalia comprovou uma forte relacdo entre a microcefalia e infeccdo congénita pelo
ZIKV. Nesse estudo, também foi recomendado que a microcefalia por ZIKV fosse incluida
entre as principais infecgdes congénitas que podem causar microcefalia, denominadas
STORCH - Sindromes congénitas causadas pela Toxoplasmose, Rubéola, Citomegalovirus,
Herpes simples e Sifilis (ALBUQUERQUE et al., 2018). A partir dai, muitas publicacdes
oficiais se referiram a nova sigla das infecces congénitas como Z-STORCH ou
STORCH+Zika.

Apos estudos realizados pela OMS, de coorte realizados no Brasil e em paises como a
Polinésia Francesa, investigacbes epidemiolégicas e estudos em células humanas
demonstrando a presenca do ZIKV e o prejuizo causado em células cerebrais, houve consenso
cientifico sobre a explicacdo da relacdo dos surtos de infeccdo do ZIKV e a sua relagdo com a
microcefalia (GARCIA, 2018).

A OMS declarou, em setembro de 2016 evidéncias de uma relacdo causal com
anomalias cerebrais congénitas e sindrome de Guillain-Barré. A partir dai, recomendou uma
série de politicas e agOes de saude publica com a finalidade de reduzir a exposigéo pelo ZIKV
nas pessoas, reduzir os efeitos pelo ZIKV na gestacao, garantir cuidado e apoio adequado as
mulheres expostas ao virus, fornecer o cuidado integral, clinico e de reabilitacdo de forma
continua as pessoas com doencas neuroldgicas e realizar pesquisas em diagnosticos, controle
de vetores, tratamentos e vacinas (WHO, 2016).

Devido a queda do numero de casos de Zika no Brasil e a nova avaliagao do risco apés
18 meses, no dia 11 de maio de 2017 o MS declarou o fim da ESPIN (GARCIA, 2018).

Estudos posteriores apresentaram a caracterizagdo e o conceito da SCZ, sendo uma

sindrome estabelecida pelas caracteristicas de calcificacdo intracraniana, ventriculomegalia e
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volume cerebral diminuido, podendo apresentar microcefalia ao nascimento ou
posteriormente (TEIXEIRA et al., 2020; BRASIL, 2017).

A SCZ apresenta um conjunto de sinais e sintomas envolvendo o0 atraso no
desenvolvimento neuropsicomotor, anormalidades auditivas, oculares, despropor¢édo
craniofacial (macro ou microcrania em relacdo a face), suturas cranianas sobrepostas, 0SS0
occipital proeminente, excesso de pele nucal, epilepsia, irritabilidade, discinesia, hipertonia,
hipotonia, hemiplegia, hemiparesia, espasticidade, hiperreflexia, hiperexcitabilidade e
malformacdo articulares de membros (BRASIL, 2017; FRANCA et al., 2018; TEIXEIRA et
al., 2020). No entanto, sdo necessarias investigacdes de varias areas das ciéncias da salde,
compreendendo a pesquisa e a contribuicdo dos profissionais de salde, com as suas
apreensoes e reflexdes no atendimento as criancas que apresentam a SCZ (TEIXEIRA et al.,
2020).

A circulacdo do virus Zika, em especial com confirmacdo de casos autdctones e
associacdo causal com a microcefalia e outras alteragcbes do sistema nervoso central, trouxe
enormes e complexos desafios para o sistema de saude brasileiro, para a ciéncia e para a
sociedade em geral e no que diz respeito as questdes relacionadas a satde da mulher, a saude
da crianca, aos direitos humanos, direitos sexuais e reprodutivos e ainda outras questdes
relacionadas aos direitos sociais (HENRIQUES et al. 2016).

A reflexdo e discussdo sobre essas questdes apontaram para a fragilidade dos servicos
de saude em atender as demandas advindas desse novo cenario sanitario imposto pela
ocorréncia do virus Zika, para a necessidade e importancia de reorganizacdo desses Servicos e
para a preméncia do envolvimento da sociedade de forma mais participativa e efetiva nas
politicas de saude e na garantia dos direitos sociais no Brasil.

Embora tenha havido véarios estudos relacionados aos aspectos epidemioldgicos, a
doenca e as alteragdes no sistema nervoso central, é necessario que sejam mais abordados,
discutidos e aprofundados os aspectos de direitos sociais, direitos humanos (principalmente
direitos sexuais e reprodutivos), direito a saude e direito das pessoas com deficiéncia, além
das condicdes de vulnerabilidades em que vivem as familias afetadas e a determinacéo social
da doenca.

O fato de o tema ser permeado por incertezas e o reconhecimento da fragilidade de
informagdes sobre o virus e seus efeitos sobre a satde das mulheres e das criangas nortearam

a elaboragédo da presente proposta de acompanhamento de um grupo de mulheres maes de
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criangas com microcefalia em Minas Gerais, que se juntaram e se organizaram a partir do
diagndstico da doenca em seus filhos, devido ao Zika Virus.

Dessa forma, foi realizado um estudo de caso do grupo Mées de Anjos de Minas com
0 objetivo de compreender como a saude e os direitos humanos se conectam no contexto da
epidemia de Zika.

Apesar do término das declaracdes de emergéncia em salde publica, continuam
nascendo criangas com a SCZ. Segundo Boletim Epidemiologico do Ministério da Saude,
entre as semanas epidemioldgicas 45/2015 e 40/2019 (08/11/2015 a 05/10/2019), 2.443
municipios localizados nas regiGes Nordeste, Sudeste, Centro-Oeste, Norte e Sul do pais,
notificaram, ao todo, 18.282 casos de alteragbes no crescimento e desenvolvimento,
possivelmente relacionadas a infeccdo pelo ZIKV e outras etiologias infecciosas, sendo
confirmados 3.474 casos (BRASIL, 2019).

Dessa forma, acredita-se que identificar grupos de pessoas que se organizaram a partir
das consequéncias da SCZ para as criancas e suas familias, a fim de conhecer as suas
realidades e estudar o que manifestam como demandas e necessidades, é essencial para
compreender a realidade que se apresenta e propor reflexdes para a garantia de direitos e
politicas publicas.

As observacdoes e os resultados deste trabalho poderdo contribuir com os
conhecimentos sobre direitos humanos e politicas publicas e, também, na proposicdo de
sugestdes para o aprimoramento do cuidado integral a saude, para o direito a saude, para a

mobilizacdo social e elaboracgdo de politicas publicas.
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2. OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

Acompanhar um grupo de mulheres maes de criancas com microcefalia, em Minas
Gerais, buscando compreender como salde e direitos humanos se conectam em tempos de
Zika.

2.2 Objetivos Especificos

a) Realizar revisao integrativa da literatura a fim de subsidiar a compreensao sobre a
relacdo entre saude e direitos humanos em tempos de Zika.

b) Identificar e descrever documentos referentes as acGes governamentais realizadas por
meio do Sistema Unico de Sadde (SUS) relacionadas ao ZIKV entre os anos de 2015 a
2020.

c) ldentificar e descrever acdes de grupos de pessoas afetadas pelo ZIKV e organizacdes
ndo governamentais, realizadas entre os anos de 2015 a 2020.

d) Identificar redes de solidariedade acionadas e construidas pelas mulheres maes de
criangas com microcefalia, para a garantia de cuidados a satde e direitos.

e) Compreender as percepc¢des das participantes do Associacdo Méaes de Anjos de Minas

sobre a constituicdo do grupo, o virus Zika e suas conexfes com direitos humanos.
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3. CONTEXTO DO ESTUDO

3.1 Breve histéria do Zika Virus no Mundo

O Zika virus foi identificado pela primeira vez em 1947, em Uganda, e foi descrito
pelo pesquisador e especialista em doencas tropicais Alexander Haddow, que nessa época
trabalhava no Instituto de Pesquisa de Uganda e realizava pesquisas sobre febre amarela e
outros arbovirus. Ele descreveu em seu caderno o novo virus, que recebeu esse nome devido a
floresta Zika, de Uganda (LOWY, 2019). O virus Zika ¢ um flavivirus da mesma familia do
virus da Dengue. Também ¢ transmitido aos seres humanos pelo Aedes aegypti,
principalmente por meio da picada do mosquito infectado (BRASIL, 2017; VASCONCELOS,
2015). No ano de 1962, houve os primeiros casos humanos de Zika completamente
documentados(LOWY, 2019).

No ano de 2007, foi identificado o primeiro surto de Zika em humanos, na llha de
Yap, nos Estados Federados da Micronésia, no Pacifico. Estimou-se que 73% dos residentes
da llha estiveram infectados com o virus. Nao foram identificados outros surtos, o que pode
ser explicado pela ocorréncia de sub-relatos, uma vez que as semelhancas leves associadas a
infeccdo por Zika sdo muito parecidas com Dengue e Chikungunya, podendo ocorrer febre,
erupcdo cuténea, dor de cabeca, dor nas articulacBes, conjuntivite e dor muscular. Esses
sintomas podem durar alguns dias e ndo levam as pessoas a adoecerem a ponto de
demandarem recursos hospitalares (WHO, 2016; LOWY, 2019; CDC, 2019).

Em 2011, foi relatado em um artigo cientifico nos Estados Unidos um caso de possivel
transmissdo sexual pelo virus Zika, que, no entanto, ndo foi tratado com destaque no meio
cientifico, embora ndo houvesse nenhum relato, na ciéncia, de transmissdo sexual por um
arbovirus (LOWY, 2019).

Entre 2013 e 2014, ocorreram surtos na Polinesia Francesa, epidemia a partir da qual o
virus Zika foi reconhecido como uma questdo de salude publica. Suspeitava-se ainda que a
infeccdo pelo ZIKV poderia estar associada a sindrome de Guillain-Barré, que tem como
caracteristica uma paralisia que acomete varios musculos do corpo podendo durar varios
meses e levar a morte. Também foi identificado nesta epidemia que a transmissdo sexual
poderia ter contribuido para o aumento de infeccdo pelo ZIKV (LOWY, 2019). A llha de
Pascoa, as llhas Cook e a Nova Cale6nia também sofreram esses surtos pelo ZIKV. Foram

investigadas milhares de infecgdes suspeitas na Polinesia Francesa e os resultados revelaram
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possiveis associacbes entre o virus Zika e as malfarmacGes congénitas e complicagdes
neuroldgicas e autoimunes severas (WHO, 2016; LOWY, 2019).

Em 2015, os surtos continuaram a acontecer em paises como Suriname, EIl Salvador,
Guatemala, México, Paraguai e Republica Bolivariana da Venezuela. No dia 11 de novembro
de 2015, o Brasil declarou uma emergéncia nacional de satde publica devido ao aumento dos
casos de suspeita de microcefalia. Diante desse contexto e de outros paises, a OMS e a OPAS
emitiram alerta epidemioldgico solicitando que os paises notificassem aumentos de casos de
microcefalia congénita e outras malformacdes do sistema nervoso central. No dia 1° de
dezembro de 2015, OMS e OPAS emitiram um alerta sobre a associacéo da infecc¢éo do virus
Zika com sindrome neurolégica e malformacbes congénitas nas Américas, incluindo as
diretrizes para a detec¢cdo por meio de exame laboratorial (WHO, 2016).

No periodo de janeiro de 2007 a de marco de 2017, a transmissdao do ZIKV foi
documentada em 84 paises e territorios (WHO, 2016a; WHO 2016).

Em 01 de fevereiro de 2016 a OMS declarou que, de acordo com as pesquisas
realizadas até aquele momento, poderiam confirmar a infec¢do por Zika e a sua relagdo com a
microcefalia congénita e outros distirbios neuroldgicos, e, entdo,afirmou que essa associacao
constituia uma Emergéncia de Saude Publica de Interesse Internacional (ESPII). Tal
declaracdo é realizada quando ha uma ameaca global sobre alguma doenca. Nesse caso, a
maior ameaca era o risco de infeccdo pelo Zika ao feto durante a gestacdo (WHO, 2016;
LOWY, 2019).

A ESPII foi muito importante para o desenvolvimento mais agil de diferentes estudos
sobre 0 ZIKV, que contaram com o acumulo de conhecimento dos pesquisadores brasileiros
ecom recursos financeiros de organizanismos internacionais como a Comunidade Europeia,
universidades norte-americanas, além de fundag@es privadas (LOWI, 2019).

Em outubro de 2016, a OMS atualizou a ficha informativa sobre microcefalia para
incluir a Sindrome Congénita Associada a Infeccdo pelo virus Zika (SCZ), que se caracteriza
por uma série de manifestacdes, malformacdes na cabeca, crises convulsivas, problemas com
a degluticdo, anormalidades auditivas, visuais e cognitivas, todas de gravidade varidvel
relatadas entre os recém-nascidos que foram expostos ao ZIKV no utero (WHO, 2016).

Em 25 de outubro de 2016, a OMS lanca a Agenda de Pesquisa de Virus da Zika, cujo
objetivo é sustentar a producdo de comprovacdes necessérias para melhorar a orientacdo e
condutas para a saude publica e acdes para prevencdo e controle do virus Zika e suas
possiveis complicacdes (WHO, 2016).
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Em setembro de 2017, cientistas do Centro de Controle e Prevengdo de Doencas
concluem que a infecgdo pelo virus Zika durante a gestacdo pode causar anomalias cerebrais
congénitas, incluindo a microcefalia, e que € um estimulo da sindrome de Guillain-Barré
(WHO, 2016).

Em 18 de novembro de 2016, o Diretor-Geral da OMS declara o fim da ESPII sobre
microcefalia, outros disturbios neuroldgicos e virus Zika, baseado na afirmativa de que a
resposta urgente e coordenada até a data forneceu a compreensdo de que a infeccdo do virus
Zika e as consequéncias associadas representam um desafio de saude publica bastante
relevante a longo prazo, que deve ser gerenciado e monitorado pela OMS, paises membros e
outros parceiros (WHO, 2016).

Importante destacar que até o ano de 2016, havia ainda uma incipiente literatura
cientifica acerca do tema no mundo. Demonstrado isso, em estudo realizado por Oliveira
(2016) foi identificado que a producéo do conhecimento sobre Zika, no periodo compreendido
entre os anos de 1947 até 2016, resultou na publicacdo de 1.801 artigos, sendo que 35 (1,9%)
foram publicados até o ano de 2007 e 1.166 (98,1%) até 2016. O autor destaca também que o
aumento de pesquisas iniciou apds um surto de Zika em YAP, na Micronésia, em 2007, e na

Polinésia Francesa entre 2013 e 2014.



28

4. REFERENCIAL TEORICO

4.1 Redes de Solidariedade

A perspectiva conceitual de Redes de Solidariedade perpassa ou congrega
denominacdes utilizadas na literatura para retratar associacdes e organizacOes de carater
voluntario em que pessoas se relinem em torno de objetivos comuns e cooperam entre si.
Apoio social, capital social, redes sociais, sdo algumas abordagens que incluem essa nogéo
(CANESQUI e BARSAGLINI, 2012; ANDRADE e VAITSMAN, 2002).

Redes é um termo muito utilizado atualmente e possui diversos sentidos nas mais
diversas areas. Segundo Gonh (2008), na sociologia, redes tem importancia para analise das
relacbes sociais em territorios ou comunidades, isso porque pela oOtica das redes é possivel
realizar a leitura da diversidade social, cultural e politica da realidade. Segundo essa autora, a
partir dos anos de 1990, surgiram diversos grupos sociais que se orientaram e se organizaram
nas perspectivas de redes. Esses grupos tém como temas género, idade, cor, raca, habilidades
e capacidades humanas, essa rede social tem uma maior relagdo com as comunidades locais.

Segundo Araujo e Rodrigues (2011), as Redes de Solidariedade sdo uma
multiplicidade de relacdes sociais que podem se apresentar de duas formas, conforme exposto
por Draibe (1989): uma forma tradicional e uma forma moderna. A tradicional estaria
composta por relacbes familiares, comunidade local, igreja e filantropia. J& na moderna,
estariam presentes as associacdes de bairros, de vizinhanga, as comunitérias e as organizacfes
ndo governamentais (ONGs), que segundo a autora constituem as organizacdes
contemporaneas de associativismo e cooperativismo.

Na perspectiva da teoria da dadiva de Mauss, citado por Martins (2004), as redes
podem ser produtoras de individualidades, comunidades e conjuntos sociais de trocas.

Para efeitos dessa proposta, entendemos a adequacéo e relevancia das duas formas de
redes de solidariedade — a tradicional e a moderna. Destacamos, nesse sentido, a pertinéncia
do termo “redes” como elos, conexdes, relagdes de interdependéncia que favoregcam, por meio
da mobilizacdo para a cidadania, trocas, obrigacdes reciprocas, participacdo e lacos de
dependéncia (Martins, 2004) que possibilitam a ativagdo de mecanismos de solidariedade e
cidadania para além das possibilidades tradicionais e que podem influenciar as politicas

publicas para serem mais eficazes e interativas.
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No ambito da satde/doenga, os efeitos benéficos das redes de solidariedade podem ser
expressos pelo “compartilhar”. Compartilhar informagdes, mas também experiéncias,

vivéncias, medos, angustias, possibilidades, aprendizados e caminhos e o cuidado.

4.2 Mobilizacéo Social

Articular as redes de solidariedade, a participacdo e as politicas de salde nos parece
fundamental para a reflexdo sobre a mobilizacao social no contexto de Zika.

No Brasil, o termo mobilizacdo social se tornou conteddo comum dos programas
governamentais para a saude. Ao observamos os manuais oficiais do Ministério da Salde e
das secretarias de salde, a utilizacdo do termo é apresentada como uma proposta para
movimentar pessoas e grupos para o enfrentamento de problemas sanitarios. Nas estratégias
de comunicacdo que esses 6rgdos utilizam para informar a sociedade, também observamos a
utilizacdo do termo para convocar a populagdo a participar de agdes governamentais para
enfrentamento de problemas de saude publica que requer a corresponsabilizacdo de sujeitos.
Os grupos de pessoas e movimentos sociais dos mais diversos segmentos com diferentes
tematicas chamam a sociedade a se mobilizar em torno de algum objetivo.

Em busca da definicdo da expressdo, constatamos que o termo mobilizagéo social tem
sido usado principalmente para convocar a sociedade a se movimentar sobre um determinado
tema ou problema vivenciado a fim de soluciona-lo. A palavra mobilizacdo vem do latim
mobilis que significa “o que pode mudar de lugar”, de movere “mudar de lugar, mover,
deslocar”. Etimologicamente, a palavra mobilizacdo € definida como por (se) em movimento,
em acdo, incitar (se) a participacao.

No Dicionéario de Politica, organizado por Bobbio, Mateucci e Pasquino (1986), esta
descrito que o termo mobilizacao foi usado pela primeira vez na linguagem militar e indica o
processo pelo qual a populacdo de um Estado se prepara para enfrentar uma guerra. 1sso
talvez explique as estratégias de campanhas, principalmente de enfrentamento da Dengue no
Brasil, em que sdo utilizados recorrentemente termos bélicos como “combate ao mosquito” e
“guerra” contra 0 mosquito ou contra a Dengue.

A pesquisadora Maria da Gloria Gohn, em seu estudo sobre Abordagens Tedricas no
Estudo dos Movimentos Sociais na América Latina Gohn (2008), argumenta que mobilizac&o
social possui diversos sentidos dependendo da fonte ou campo de articulagdo, seja por meio

de politicas publicas estatais, movimentos sociais ou Organizacdes Ndo Governamentais
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(ONGsS). A autora ainda afirma que mobilizacdo é uma categoria que ndo recebeu tratamento
especifico nos manuais e dicionarios do pensamento social do século XX. Para Gohn (2008),

no dicionario de politica ha duas defini¢Ges para o termo mobilizacdo: a politica e a social:

Mobilizacdo politica indica um processo de ativacdo das pessoas, oOu massas como
preferem os estudiosos que usam o termo. Podera ser feita tanto pelos governantes
como por lideres da sociedade civil. [...] Mobilizacdo social ja tem outro sentido:
refere-se a ativaces que visam a mudanga de comportamentos ou adeséo a dados
programas ou projetos sociais (Gohn, 2008, p. 448).

Na perspectiva da mobilizacdo social que visa a mudanca, a participacdo e adesdo
social, podemos dizer que a mobilizacdo da sociedade é fundamental para debater e refletir os
problemas vivenciados nos territérios, propor mudancas podendo interferir nas politicas
publicas.

Para Toro e Werneck (1996, p. 5) mobilizar é “convocar vontades para atuar na busca
de um proposito comum, sob uma interpretacdo e um sentido também compartilhados”. Esses
autores ainda argumentam que a mobilizacdo social requer decidagdo continua, produzindo
resultados no dia a dia, se da por meio da participacdo das pessoas e que participar € um ato
de escolha. Convocar vontades significa convocar discursos e, pressupde uma convicgdo
coletiva de relevancia para todos (TORO e WERNECK,1996).

Indo ao encontro desse pensamento, Henriques (2012) e Mafra (2010) compreendem a
mobiliza¢cdo como um processo de emancipacao dos sujeitos para a tranformacao social.

Para que a mobilizacdo ocorra é necessario reconhecer a populacdo como parte
indispensavel na elaboragdo das politicas pUblicas, deixar de fazer “para” e fazer “com”. Um
processo de mobilizagdo social pressupde a participacdo ativa dos sujeitos em torno do tema e
deve levar em consideracdo os contextos sociais, culturais e os territorios (GONCALVES et
al., 2015).

Quando se trata de processos de mobilizacdo e praticas destinadas a promover e
impulsionar grupos e comunidades — no sentido de seu crescimento, autonomia melhora
gradual e progressiva de suas vidas, material e como seres humanos dotados de uma visdo
critica da realidade social —, este processo é designado como “empowerment” ou
empoderamento, termo frequentemente utilizado no Brasil (GOHN, 2004). Outro termo que
tem sido utilizado é o de emancipagdo. Segundo Santos (1999), um processo de emancipagdo

deve combinar formas individuais e formas coletivas de cidadania.
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Na pespectiva de organizacdo dos sujeitos e coletividades para provocar a
trensformacéo das realidades sanitérias, a mobilizagdo social deve ser considerada como uma
acao essencial para o enfrentamento epidemia do ZIKV e suas consequéncias as pessoas
afetadas. Nesse sentido, o Programa das Nac¢des Unidas para Desenvolvimento (PNUD), em
parceria com a International Federation of Red Cross and Red Crescent Societies (IFRC),
publicou no ano de 2017 o relat6rio sobre a evolugdo do impacto socioecondmico do virus
Zika na América Latina e Caribe. Esse relatério destaca o quanto as desigualdades sociais
afetam as mulheres e recomenda uma série de politicas publicas para enfrentar o problema.
Uma dessas politicas é o envolvimento da comunidade na luta contra a Zika (PNUD, 2017).

Entendemos que a mobilizacdo a partir do exercicio do dialogo, da participacdo e da
solidariedade pode ser um processo emancipatorio, no sentido de trazer a experiéncia dos
sujeitos para o espaco coletivo, construida a partir da reunido de esforcos para responder a
demandas assistenciais urgentes e a outras como 0 acesso a informag&o, a participagdo ativa
nas acGes de promocgdo e prevencdo da doenca e as reflexGes sobre direitos humanos e

cidadania no contexto de Zika.

4.3 Direitos Humanos

A histdria dos Direitos Humanos (DH) esta alicercada em um processo de constitui¢do
e construcdo das sociedades em seus tempos histéricos. Até a Idade Média, o contexto social,
no qual as pessoas estavam inseridas a partir do nascimento, determinavam as condicdes que
esse individuo viveria pelo resto da sua vida, inclusive os direitos que eles teriam. Ou seja, a
nobreza ou a serviddo eram tidas como resultados naturalizados para a condigdo de vida das
pessoas. Portanto, os direitos eram diferentes de acordo com o status social que o individuo
ou grupo social possuia, favorecendo, assim, as mesmas pessoas, grupos e familias e
perpetuando a exclusao social (GOMES, 2016).

A partir da Modernidade, as desigualdades foram reconhecidas como resultantes da
vida em sociedade, podendo ela ser mais justa ou injusta de acordo com as condigdes sociais,
isto é, 0 que passa a vigorar é que todos 0s seres humanos sao iguais (GOMES, 2016).

Para o autor, varios fatores contribuiram para essas mudancas, como as trocas entre as
diversas culturas, devido ao surgimento da economia baseada nas transa¢des comerciais, 0
Renascimento, o Cristianismo, a Reforma Protestante e o lluminismo. Conforme explica

Gomes (2016), o conceito de dignidade humana foi sendo construido ao longo da historia:



32

O nlcleo da ideia de Dignidade da Pessoa Humana é: todo ser humano, para além de
qualquer caracteristica externa — como cor, raga, classe, crenga religiosa,
nacionalidade, orientacdo sexual —, é dotado de um valor universal que lhe é
atribuido pelo mero fato de se tratar de um ser humano. E assim que a Dignidade da
Pessoa Humana se colocara como a pedra fundamental de toda a compreensao
moderna acerca da igualdade. Se, para nos, hoje, parece 6bvio afirmar que todas e
todos sdo iguais, é porque é dbvio para nés que qualquer pessoa, que qualquer ser
humano, é dotado da mesma dignidade (GOMES, 2016. p.17).

A Declaracdo Universal dos Direitos Humanos (DUDH) foi aprovada em 1948, na
Assembleia Geral das OrganizacGes das Nacbes Unidas (ONU), passando a ser considerada,
entdo, o maior marco do processo de reconstrucdo dos direitos humanos no pés-guerra. O
documento defende a dignidade, a igualdade, as liberdades fundamentais, e é contra qualquer
discriminagéo da pessoa humana (NACOES UNIDAS, 1948).

O reconhecimento da dignidade humana tem um valor indeclinavel para o conceito e
reconhecimento da igualdade na Modernidade e, por consequéncia, para enfrentar as
desigualdades existentes em busca de sociedade mais justa (PIOVESAN, 2019; GOMES,
2016).

Ainda assim, ha autores, estudiosos e defensores dos DH que lutam contra as
desigualdades, opressdes e, a0 mesmo tempo, questionam esse conceito de Dignidade da
Pessoa Humana. O questionamento se deve ao fato de esse conceito ter sido cunhado na
Europa e depois nos Estados Unidos, dessa forma estaria centrado em uma determinada
cultura e sociedade, ndo sendo capaz de abarcar as diferentes culturas. Também porque ele
seria, pelo campo das ideias, a continuacdo do processo colonizador Europeu, iniciado no
século XV (GOMES, 2016).

A discussdo sobre os DH congrega, ainda, varias correntes de pensamentos, como

afirmado por Gomes (2016).

H& vérias correntes de pensamento que defendem a postura universalista, assim
como ha varias outras que defendem a postura relativista. E, em relagdo a postura
intermediéria, ndo é diferente: também sdo muitas as correntes de pensamento em
torno de noc¢des como multiculturalismo, pluralismo, interculturalismo e outras
denominag@es que, de uma maneira ou de outra, procuram superar a dicotomia entre
universalismo e relativismo (GOMES, 2016, p. 25).

Tais correntes de pensamentos sdo fundamentais para compreender 0s diversos
contextos epistémicos e tedricos sobre os DH.
Indo a esse encontro, Santos (2006) afirma que é fundamental compreender que a

garantia dos DH é consequéncia da luta constante na sociedade pela dignidade humana:
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A luta pelos direitos humanos e, em geral, pela defesa e promocao da dignidade
humana ndo é um mero exercicio intelectual, € uma pratica que resulta de uma
entrega moral, afectiva e emocional ancorada na incondicionalidade do
inconformismo e da exigéncia de ac¢do. Tal entrega s6 é possivel a partir de uma
identificacdo profunda com postulados culturais inscritos na personalidade e nas
formas basicas de socializagdo. Por esta razdo, a luta pelos direitos humanos ou pela
dignidade humana nunca sera eficaz se assentar em canibalizacdo ou mimetismo
cultural (SANTOS, 2018, p. 117-118).

No sentido dessa reflexdo, pode-se afirmar que os DH, embora estejam descritos em
tratados internacionais, configuram-se como algo a ser construido a partir das diversas
realidades nos respectivos paises, de acordo com as suas necessidades e culturas, sem a
transposicao direta de modelos culturais e de pensamento surgidos em outros contextos, com
suas peculiaridades historicas e sociais. Para que isso aconteca, € necessario superar a
colonialidade, construindo uma visdo de vida e sociedade que transforme 0s pensamentos,
para que haja sujeitos, conhecimentos e instituicdes decoloniais (MIGNOLO, 2011).

Dessa forma, o pensamento decolonial parte da necessidade de reconhecimento de
saberes como os dos povos indigenas, por exemplo, que foram considerados inferiores aos
saberes ocidentais, mais precisamente os da cultura europeia (ZEIFERT, AGNOLETTO,
2019).

Pactuando desse pensamento, Flores (2009, p.19) postula que “os direitos humanos
constituem a afirmacao da luta do ser humano para ver cumpridos seus desejos e necessidades
nos contextos vitais em que esta situado”, para além de uma universalidade que parte de uma
perspectiva eurocéntrica.

A universalidade dos DH consiste, ainda segundo o autor, no fortalecimento de
individuos, grupos e comunidades, para criar marcos que garantam de forma igualitaria acesso
a bens materiais e imateriais para uma vida digna (FLORES, 2009).

Ainda no contexto historico dos DH, diante das situacfes de desigualdades e m

iséria 0 longo do século XIX, surgem novas lutas sociais reivindicando uma
transformacéo das politicas existentes, culminando, no século seguinte, no reconhecimento de
novos DH — Direitos Econémicos, Direitos Sociais e Direitos Culturais.

Nesse cenario, os DH deveriam ser garantidos nas normas dos Estados e materializados
com a implementacao de politicas publicas. Dessa forma, DH podem ser entendidos como “um
conjunto de direitos que estdo inscritos em normas juridicas, geralmente tratados e acordos de
natureza internacional, e cujo conteudo refere-se a aspectos fundamentais da dignidade
universal do ser humano (GOMES, 2016, p. 26).
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Diante disso, os DH possuem caracteristicas especificas que os definem. Piovesan
(2019) e Gomes (2016) destacam as que consideram centrais:

» Historicidade: Surgem, consolidam-se e se alteram ao longo da histdria de acordo

com 0s contextos sociais.

» Inexauribilidade: S&o inexauriveis, o que significa que mesmo com DH ja

reconhecidos em tratados e normas juridicas, podem sempre vir a surgir outros.

» Universalidade: Os DH referem-se a e devem alcancar todos os seres humanos,

independentemente de qualquer caracteristica externa.

» Imprescritibilidade: Os DH ndo se perdem mesmo com o passar do tempo.

» Inalienabilidade: OS DH néo podem ser transferidos para outrem.

» Irrenunciabilidade: Ndo podem ser renunciados, mesmo que alguma pessoa ndo 0s
queira, ela continua sendo protegida pelos DH.

» Inviolabilidade: Os DH Direitos previstos em tratados e acordos juridicos
internacionais ndo podem ser violados pelas Constitui¢fes dos paises.

» Interrelacionaridade: A protecdo dos DH deve ocorrer tanto em nivel local quanto
em nivel regional, nacional e internacional, devendo haver uma interrelagdo entre esses
distintos niveis de organizacéo politica.

» Efetividade: é dever do poder publico providenciar mecanismos de efetivacdo dos
Direitos Humanos.

» Indivisibilidade: Os DH ndo podem ser compreendidos de modo isolado, mas apenas
como parte de um todo indivisivel.

» Interdependéncia: Os DH devem ser entendidos como interdependentes, de modo
que a realizacdo adequada de qualquer um dos DH nédo é possivel sem a realizagdo
adequada, a0 mesmo tempo, de todos o0s outros.

» Concorrenciabilidade: No caso concreto quando ha concorréncia entre dois ou mais
DH, deve-se buscar a maneira mais adequado para a situacao.

» Vedacdo do retrocesso: Os DH que ja foram reconhecidos como tais ndo podem
deixar de sé- lo.

E necessario um conjunto de normas que estejam estabelecidas de acordo com essas
caracteristicas. Embora inscritos nos tratados internacionais, os DH s6 podem ser chamados
de Direitos Fundamentais quando passam a fazer parte do corpo juridico dos Estados, por
meio das suas respectivas Constituicdes (GOMES, 2016).
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A vista disso, as normas sdo marcos importantes, porém a sua concretizagio se faz nas
diversas exigéncias por meio de processos de mobilizacdo constantes. Na Figura 01, é
demonstrado um esquema que traduz como 0s marcos internacionais dos DH precisam estar
atrelados as normas vigentes nos paises e, a0 mesmo tempo, as lutas e participacdo da
sociedade para garanti-los (NETO, LEANDRO, ARRUDA, 2016; GARCIA, 2016; GOMES,
2016).

Para Flores (2009), as lutas de grupo sociais sdo praticas sociais emancipatorias, uma

luta contra hegemonica da humanidade por meio da qual se da a conquista dos DH:

Os direitos humanos ndo sdo conquistados apenas por meio das normas juridicas que
propiciam seu reconhecimento, mas também, e de modo muito especial, por meio
das préaticas sociais de ONGs, de Associacdes, de Movimentos Sociais, de
Sindicatos, de Partidos Politicos, de Iniciativas Cidadds e de reivindicagcdes de
grupos, minoritarios (indigenas) ou ndo (mulheres), que de um modo ou de outro
restaram tradicionalmente marginalizados do processo de positivacdo e de
reconhecimento institucional de suas expectativas (FLORES, 2009, p. 71).

Ao longo da histéria podemos observar que hd uma forte conexdo entre as lutas sociais
e a evolucdo dos DH, que resulta em um vinculo mais profundo entre a cidadania e DH.
Portanto, a cidadania esta ligada a um modo de agir de individuos e grupos sociais, que possuli
ligacdo com o exercicio da participacdo nos diversos espacos politicos formais ou de lutas
sociais para a transformacédo da sociedade (GARCIA, 2016).

As lutas em todo o mundo pelos DH, reconhecendo a sua amplitude de pautas, como a
defesa do meio ambiente, as lutas das mulheres, as lutas pelo direito a terra, as lutas dos povos
indigenas, dentre outras, representam uma forma da aproximacéao da construcéo da dignidade
humana baseada nas realidades vividas pelos sujeitos e pelas coletividades contra as formas
de opressao e injusticas sociais e pela igualdade (FLORES, 2009; GOMES, 2016).

Portanto, a luta € pela igualdade de direitos, em uma perspectiva de emancipacao dos
sujeitos, contexto em que a organizacgdo e as agdes de movimentos sociais dos mais diversos

campos estéo téo presentes para a efetivacdo de DH.
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Figura 1 - Direitos Humanos e Politicas Publicas
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Fonte: (GARCIA, 2016) adaptado pela autora com referéncia em (GOMES, 2016).

No campo da salde, a necessidade de reconhecer as demandas das populacdes e
individuos a partir de uma perspectiva dos DH traz as reflexdes sobre o reconhecimento de
que muitos desfechos em salde sdo resultantes das injusticas sociais. Dessa forma, é
fundamental que as instituigcdes e servigos reconhecam as desigualdades, operando no cuidado
e também no sentido da transformacéo das condi¢cdes geradoras e intensificadoras de pobreza,
discriminacdes e iniquidades (GRUSKIN, TARANTOLA, 2012).

Nesta perspectiva, na historia brasileira, o Processo Constituinte, que culminou na
promulgacdo da Constituicdo da Republica Federativa do Brasil de 1988, foi fruto da
confluéncia de varios ramos populares, em diferentes campos, cuja crenca se baseava em
novas formas democraticas e justas de se viver em sociedade. Tal afirmativa se deve ao fato
desses setores acreditarem que seria possivel transformar os direitos em obrigag¢fes do Estado.
Portanto, a Constituicdo Federal (CF) de 1988 foi um marco politico de resisténcia para a
afirmacéo dos DH (CARBONARI, 2007).

Para tanto, observamos que ter os DH garantidos por meio dos direitos fundamentais e
sociais na CF de 1988 é uma forma basilar de reconhecer os sujeitos e populagdes como
detentores de direitos. No entanto, a histéria dos DH demonstra que isso, por si s0, ndo basta.

E necessario que existam normas garantidoras de implementacdo dos direitos, atuagio para
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que nenhum direito seja violado e garantia de orcamento e financiamento para
operacionalizagdo da politica publica que culmine em politicas e acdes para protecdo,

promocao e recuperacao da saude de forma integral.

4.3.1 Direitos Sexuais e Reprodutivos no Brasil

Embora a DUDH tenha sido muito importante para os cidaddos de todo o mundo, na
Declaragdo ndo estavam expressos os direitos sexuais e reprodutivos e nem os direitos das
mulheres, desconsiderando assim as suas especificidades e desigualdades de género
(PIOVESAN, 2002). A Declaracdo de Direitos Humanos de Viena, de 1993, € incorporada na
Declaragdo Universal dos Direitos Humanos de 1948 e afirma os direitos humanos das

mulheres:

§ 18. Os direitos humanos das mulheres e das meninas sdo inalienaveis e constituem
parte integral e indivisivel dos direitos humanos universais. A plena participagdo das
mulheres, em condic¢Bes de igualdade, na vida politica, civil, econdmica, social e
cultural nos niveis nacional, regional e internacional e a erradicacdo de todas as
formas de discriminacdo sexual sdo objetivos prioritdrios da comunidade
internacional. A violéncia de género e todas as formas de assédio e exploracao
sexual, inclusive as resultantes de preconceito cultural e o trafico de pessoas, sdo
incompativeis com a dignidade e o valor da pessoa humana e devem ser eliminadas.
Pode-se conseguir isso por meio de medidas legislativas, acBes nacionais e
cooperacdo internacional nas areas do desenvolvimento econémico e social, da
educagdo, da maternidade segura e assisténcia de sadde e do apoio social. Os direitos
humanos das mulheres devem ser parte integrante das atividades das Nac¢6es Unidas
na area dos direitos humanos, que devem incluir a promogdo de todos os
instrumentos de direitos humanos relacionados & mulher (CONFERENCIA
MUNDIAL SOBRE OS DIREITOS DO HOMEM, 1993).

Os Direitos reprodutivos fazem parte das lutas sociais, especialmente do movimento
de mulheres e das suas lutas sociais pela autonomia do corpo, controle da fecundidade na
década de 1970 (VENTURA, 2011).

Somente na Conferéncia Internacional de Populagdo e Desenvolvimento (CIPD), que
aconteceu no Cairo em 1994, foram consagrados os direitos reprodutivos como direitos
humanos (GALLI e ROCHA, 2014).

O Brasil e signatario dessas declaragdes e acordos internacionais. Portanto, necessita
elaborar politicas e agbes a fim de garantir os direitos das mulheres em todas as suas

dimensoes.
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Assim sendo, toda a regulamentacdo prevista nas leis internacionais e nacionais
juntamente com outras normas relativas aos direitos sociais e as politicas de equidade, séo as
principais fontes dos Direitos Reprodutivos (VENTURA, 2009).

Para Ventura (2009), os direitos reprodutivos sdo constituidos por principios e normas
de direitos humanos que garantem o exercicio individual, livre e responsavel da sexualidade e
reproducdo humana e o direito de toda pessoa ter acesso aos meios para a livre escolha de ter
filhos ou ndo, definir os intervalos entre o0s seus nascimentos, ndo devendo sofrer
discriminacdo ou violéncia de qualquer natureza.

Essa autora ainda afirma que a natureza dos direitos reprodutivos envolve direitos
relativos a sobrevivéncia das pessoas, a sua saude sexual e reprodutiva, a liberdade e a
seguranca, a ndo discriminacdo e o respeito as escolhas, a informacdo e a educacao para a
tomada de decisdo, a escolha de casamento, a constituicdo de uma familia, a auto
determinacdo e livre escolha da maternidade e paternidade e a protecdo a maternidade
(VENTURA, 2009).

O movimento feminista na década de 1980, juntamente com as lutas pelo retorno da
democracia, reforcaram as reivindicacdes em relacdo as melhorias das condi¢Ges de salde,
principalmente no que diz respeito ao exercicio dos Direitos Reprodutivos, fazendo parte da
agenda do movimento da reforma sanitéria, que culminou com a fundacdo do SUS e, sendo
criado e incorporado como uma politica desse sistema em 1993, o Programa de Assisténcia
Integral a Satde da Mulher (PAISM) (VENTURA, 2011).

No que diz respeito especificamente ao contexto do virus Zika, 0s organismos
internacionais, instituicGes e estudiosos brasileiros indicaram uma série de medidas a serem
adotadas para garantir os direitos humanos e direitos reprodutivos as mulheres, o direito a
informacgdo e servicos abrangentes sobre a salde reprodutiva com informagdes precisas,
métodos contraceptivos disponiveis a todas as mulheres interessadas e 0 acesso aos cuidados
de saude materna.

Nesse sentido, o Ministério da Sadde (MS) criou um protocolo de atencdo a salde e
resposta a ocorréncia de microcefalia para orientar os profissionais para o cuidado a saude
sexual e saude reprodutiva, a atencdo as mulheres gravidas e puérperas e a assisténcia aos
recém-nascidos com microcefalia. Nesse documento, 0 MS enfatiza que a Atencdo Basica e a
Estratégia Satde da Familia (ESF) tem papel fundamental para a promocéao da salde sexual e
reprodutiva, pois estdo inseridas nos territorios e conhecem os diferentes contextos onde as

pessoas vivem e por isso determinou que esses servicos de saude deveriam se intensificar no



39

contexto do Zika virus no Brasil (BRASIL, 2016). No entanto, ha questionamentos sobre a
falta de agcdes mais eficazes, devido ao alto indice de gravidez ndo desejada.

Em estudo realizado pela Fiocruz com o nome Nascer Brasil, foram entrevistadas
23.894 mulheres em todo o pais. Nesta pesquisa, foi constatado que 30% das mulheres
entrevistadas ndo desejaram a gestacdo atual, 9% ficaram insatisfeitas com a gravidez e 2,3%
relataram ter tentado interromper a gestacdo (LEAL, GAMA, 2014). Para Brito e Fraser
(2016) a gravidez ndo planejada se deve a méa qualidade do planejamento familiar e para que
haja melhorias, apontam que deve haver o acesso total para todas as mulheres nos anos
reprodutivos aos servicos e métodos contraceptivos.

Podemos observar que, mesmo com a garantia em dispositivos legais dos direitos
humanos, dos direitos das mulheres e dos direitos reprodutivos, ainda ha muitas lacunas para
se efetivar esse direito. Pensando a partir da necessidade de garantia dos direitos aqui
descritos, trazemos as reflexdes sobre direito & saude no Brasil e direitos das pessoas com
deficiéncia como forma de concretizar acdes e politicas que garantam a dignidade e a saude

integral da populacao.

4.3.2 O Direito a Saude no Brasil

Para debater a ampliacdo dos direitos sociais é fundamental conhecer o que € uma
politica social. Viana e Levcovitz (2005) partem da premissa que uma politica social consiste
em uma atribuicdo definida politicamente, de direitos e deveres legais dos cidaddos. Estes
incidem na transferéncia de dinheiro e servicos com o objetivo de compensar condicdes de
necessidade e risco para o cidaddo que goza de tal direito e que ndo consegue acesso a esses
mesmos bens com recursos financeiros préprios. Logo, os direitos sociais sdo a garantia de

servigos aos cidadéos para lhes assegurar uma vida digna. Segundo os autores:

A protecdo social consiste na acdo coletiva de proteger individuos contra riscos
inerentes a vida humana e/ou assistir necessidades geradas em diferentes modelos
histéricos e relacionadas com multiplas situagfes de dependéncia. Os sistemas de
protecdo social tém origem na necessidade imperativa de neutralizar ou reduzir o
impacto de determinados riscos sobre o individuo e a sociedade. Pode-se, portanto,
afirmar que a formacao de sistemas de protecdo social resulta da a¢do publica que
visa resguardar a sociedade dos efeitos dos riscos classicos: doenca, velhice,
invalidez, desemprego e exclusdo (por renda, raca, género, etnia, cultura etc.)
(VIANA; LEVCOVITZ, 2005, p. 17).
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A ampliacdo dos direitos sociais foi fundamental para estabelecer a “satide” como
direito constitucional. Essa garantia se da na Constituicdo Brasileira de 1988 com base na
responsabilidade do Estado pela protecdo social dos seus cidad&os.

Para Fleury e Ouverney (2008), o surgimento dos sistemas de protecdo social ocorreu
na Europa, no final do século XIX, e deu-se de forma diferente nas sociedades. As autoras
afirmam que o objetivo era introduzir arranjos mais igualitarios e a sua politica devia ser
social, compreendendo assim: relagdes, processos, atividades e instrumentos que visassem
desenvolver as responsabilidades publicas na promocéo da seguridade social e do bem-estar.

Durante a Segunda Guerra Mundial, 0 mundo vivenciou muitas atrocidades, e no
periodo pos-guerra foi necessario que 0s paises, em uma perspectiva mais civilizatoria,
propusessem regras minimas internacionais que garantissem a dignidade e a protecdo a vida
das pessoas nos diferentes contextos. Nesse sentido, foi elaborada em 1948 a Declaracdo
Universal dos Direitos Humanos, que considera a saude como um direito fundamental do ser

humano, conforme seu artigo XXV,

Toda pessoa tem direito a um padrdo de vida capaz de assegurar a si e a sua familia
salde e bem-estar, inclusive alimentagdo, vestuario, habitagdo, cuidados médicos e
0s servicos sociais indispensaveis, e direito a seguranca em caso de desemprego,
doenca, invalidez, viuvez, velhice ou outros casos de perda dos meios de
subsisténcia em circunstancias fora de seu controle. A maternidade e a infancia tém
direito a cuidados e assisténcia especiais. Todas as criangas, nascidas dentro ou fora
de matriménio, gozardo da mesma protecdo social (NACOES UNIDAS, 1948).

Durante muitos anos, o Brasil ndo considerou a saide como um direito dos cidadaos,
assim as pessoas ndo tinham acesso a servigos e acdes para a promogdo, protecdo e
recuperacdo da sua saude. Na historia do nosso pais, podemos observar que as pessoas
adoeciam e morriam sem ter a quem e onde recorrer, porque além da satde ndo havia outros
direitos sociais garantidos constitucionalmente. No contexto da histéria da satde publica no
Brasil, podemos destacar que, dos anos de 1500 até os anos de 1930, ndo existia no pais uma
politica publica e nenhum modelo de atencdo a saude que cuidasse da salde da populacdo
(POLIGNANO, 2001).

No inicio dos anos de 1900, iniciou-Se a assisténcia a saude de forma coletiva com
acOes de saneamento e combate as endemias. Nessa época, a salde dos cidadaos ndo era uma
preocupacdo dos governos e foram garantidas condi¢cbes de salde apenas para 0S

trabalhadores envolvidos na producdo e exportacdo, pois as doencas poderiam prejudicar a
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comercializacdo dos produtos. Também proliferaram pelo pais os Boticarios, que
manipulavam as formulas prescritas pelos médicos, mas a verdade é que eles proprios
tomavam a iniciativa de indica-los, isso porque a populacdo no geral ndo tinha acesso a
atendimento médico (CIELO et al., 2015; POLIGNANO, 2001).

Ainda no regime autoritario na década de 1970, houve uma grande mobilizac¢éo social
pela abertura democrética. As pessoas estavam insatisfeitas com as questdes econémicas da
época, sobretudo com a falta do direito a liberdade, morrendo sem atendimento digno a saude
e com o aprofundamento da desigualdade social e crise econémica fazendo parte da realidade
brasileira.

Nesse mesmo periodo, no campo da salde, surge o denominado Movimento da
Reforma Sanitaria Brasileira, iniciado pelos departamentos universitarios de medicina
preventiva e social e composto por estudantes, professores, trabalhadores da salde e
intelectuais. Também foram criadas na época e instituicbes como o Centro Brasileiro de
Estudos da Saude (CEBES) e a Associacdo Brasileira de Saude Coletiva (ABRASCO), para
dar visibilidade e articular os pensamentos do movimento sanitarista e dialogar com os
diversos setores a sociedade (ESCOREL, 1999; ESCOREL et al., 2005).

Foi essa proposta, reconhecendo o conceito de satide ampliado, assisténcia de forma
preventiva e curativa e gestdo participativa que chegou a Assembléia Nacional Constituinte
(LIMA, et al., 2005).

Na Constituicdo Federal de 1988 a Saude foi garantida pela primeira vez na historia
do Brasil como um direito para todos os cidad&os, expresso no seu art. 196 que determina,

A salde é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas sociais e
econdmicas que visem a reducdo do risco de doenca e de outros agravos e ao acesso

universal e igualitario as acles e servicos para a sua promogdo, protegdo e
recuperacdo (BRASIL, CONSTITUICAO FEDERAL, 1988, Art. 196).

Nesse sentido, a Constituicdo Brasileira de 1988 trouxe também no seu arcabouco
juridico a garantia dos direitos sociais e os definiu em seu Artigo 6°: a educacéo, a saude, 0
trabalho, a moradia, o lazer, a seguranca, a previdéncia social, a prote¢cdo a maternidade e a
infancia, e a assisténcia aos desamparados. Por isso, podemos considerar o Brasil como um
Estado que tem em seus pressupostos constitucionais a garantia de direitos sociais,
concretizados por meio de politicas de protecdo social. Para Fleury e Ouverney (2008), a
compreensdo das politicas e sistemas de protecdo social abrange tanto o debate tedrico —
sustentado pelas ciéncias sociais — como a agdo concreta dos sujeitos, grupos sociais e

organizaces na construcdo de relagdes, processos e instituicdes. Para consolidacdo dos
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direitos sociais — mesmo que ja garantidos constitucionalmente — em uma sociedade com
pouca tradicdo em democracia, € necessaria a participacdo permanente da sociedade, que se
da por diversas maneiras.

O sistema de salde brasileiro, denominado Sistema Unico de Saude (SUS), é um
protagonista da recente histdria da satde publica no pais, hoje estd com 33 anos de existéncia.
Assegurado na Constituicdo Federal de 1988, foi construido com grande mobilizagdo da
sociedade e entidades do Movimento da Reforma Sanitaria Brasileira, foi inspirado nos
valores da igualdade, democracia e emancipacao (PAIM, 2018; SOUZA et al., 2019) e, desde
entdo, se tornou responsavel por dar respostas a todas as a¢des de satde no territorio nacional.

Esse sistema complexo possui um conjunto articulado de politicas, a¢des, pactuacdes,
operacionalizacdo de servicos de saude contendo responsabilidades e atribui¢cbes comuns e
especificas de cada esfera de governo, federal, estadual, municipal e do distrito Federal, a fim
de organizar os servicos de saude de acordo com as necessidades da populacao.

O SUS esta capilarizado principalmente por meio da Atencdo Bésica/Atencdo Priméria
estando presente em todos os 5.570 municipios brasileiros (NARVAI, 2017; PAIM 2015).
Além disso, possui uma rede articulada de servigcos hospitalares, de urgéncia e emergéncia,
vigilancia a salde, vigilancia epidemioldgica, sanitaria, ambiental, em satde do trabalhador,
rede de saude mental com servigos substitutivos. Engloba Servico de Atendimento Mdvel de
Urgéncia (SAMU), centros de especialidades médicas, centros de especialidades em
reabilitacdo, possui diversas politicas a fim de promover a equidade das acbes e servigos de
salde, controla servigos hemoterapicos e tecidos humanos, controle de tabagismo, de
transplantes, politica nacional de imunizacdo, cobertura de assisténcia farmacéutica, além de
possuir uma rede escolas de salde publica para formacéo de profissionais de salde, compde-
se também de instituicdes de pesquisa e, envolve uma gama de profissionais em todo o pais,
com habilidades e conhecimentos em torno da saide publica (PAIM, 2018; OPAS, 2018;
SOUZA et al., 2019).

Essas acOes e servigos sO sdo possiveis porque na nossa Constituicdo Federal de 1988,
a saude foi expressa como um direito de todos e responsabilidade do estado, devendo ser
garantida mediante um sistema que contém os principios da universalidade, integralidade,
equidade, regionalizagéo, hierarquizacao, descentralizacdo e participacdo da comunidade.

O Sistema de Saude brasileiro segue a mesma doutrina e 0s mesmos principios
organizativos em todo o territério nacional, que sdo, a universalidade, a integralidade, a

igualdade com equidade, a regionalizacdo, a hierarquizacdo, a descentralizacdo e a
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participacdo da comunidade. Est4d sob a responsabilidade das trés esferas autbnomas de
governo, federal, estadual e municipal, dessa forma, estd organizado em um conjunto de
unidades, de servicos e acOes que interagem para um fim comum, incluindo as atividades de
promocao, protecdo e recuperacdo da salde.

Na prética, isso implica em constituicio de Redes de Atencdo a Salde (RAS),
organizadas de forma regionalizada, hierarquizada e descentralizada, com o objetivo de se
implementar a linha integral do cuidado a partir das necessidades de saude das pessoas e dos
territorios (BRASIL, 2014a) de acordo com a complexidade de cada servigo. Para o
Ministério da Salde as principais caracteristicas das RAS sdo,

A formacdo de relagfes horizontais entre os pontos de atencdo, tendo a Atencéo
Bésica como centro de comunicagdo; a centralidade nas necessidades de saide da
populagdo; a responsabilizagdo por atencdo continua e integral; o cuidado

multiprofissional; o compartilhnamento de objetivos e 0 compromisso com resultados
sanitarios e econdémicos (BRASIL, 20144, p. 9).

Para Machado et al. (2009) as fungfes dos gestores do SUS sdo um conjunto de
saberes e praticas necessarios para que a gestdo implemente as acdes e politicas na area da
salde e essas devem ser exercidas sob as normas do sistema publico de saude. Ainda segundo
essas autoras, é de responsabilidade da gestdo a formulacdo de politicas/planejamento; o
financiamento; a regulacdo, coordenacdo, controle e avaliagdo (do sistema/redes e dos
prestadores, publicos ou privados) e prestacdo direta de servigos de salde.

Ao observamos as acOes de cada esfera de governo, podemos dizer que as acdes de
assisténcia direta aos cidadaos estdo sob a responsabilidade dos municipios. No entanto, o
conjunto articulado das acdes de financiamento, vigilancia e planejamento torna possivel uma
configuracdo de um sistema de salde que atenda as necessidades de satde da populacéo.

No SUS, foram instituidas politicas especificas a fim de garantir a integralidade do
cuidado por meio de politicas de equidade. Dessa forma, foi criada no ano de 2012 a Rede de
Cuidados a Pessoa com deficiéncia e em agosto de 2015 foi instituida a Politica Nacional de
Atencdo Integral a Saude da Crianca (PNAISC), a qual prevé também o cuidado integral as

criangas com deficiéncia.

4.3.3 Direitos das Pessoas com Deficiéncia no Brasil

Historicamente e durante muito tempo, as pessoas com deficiéncia no Brasil foram
alijadas do convivio social, escondidas ou abandonadas pelas suas familias, principalmente

aquelas cujas deficiéncias apresentavam sequelas neuroldgicas mais graves ou deformacdes
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mais severas. Sao varias as questdes a serem observadas, como a falta de condigdes materiais
para cuidar dessas pessoas; a vergonha da deficiéncia devido ao preconceito e ao modelo de
corpo permitido e querido pela sociedade; as formas asilares de manterem essas pessoas longe
da sociedade, a cidades organizadas como espacos excludentes, dente outras (LANNA
JUNIOR, 2010).

Durante o periodo colonial, a pratica era do isolamento e exclusdo das pessoas com
deficiéncia, dessa forma as pessoas com doencas como hanseniase por exemplo, eram
confinados em sanatdrios (LANNA JUNIOR, 2010) e, ainda segundo esse autor, somente no

século XIX foi criada assisténcia minima para as pessoas com deficiéncia:

No século XIX tiveram inicio as primeiras agdes para atender as pessoas com
deficiéncia, quando o pais dava seus primeiros passos apds a independéncia, forjava
sua condicdo de Nacéo e eshocava as linhas de sua identidade cultural. O contexto
do Império (1822-1889), marcado pela sociedade aristocratica, elitista, rural,
escravocrata e com limitada participagdo politica, era pouco propicio & assimilagdo
das diferencas, principalmente as das pessoas com deficiéncia (LANA JUNIOR,
2010, p. 20).

A partir da segunda metade do século XX é possivel identificar acBes do estado
brasileiro para as pessoas com deficiéncia, como a ampliacdo dos institutos de surdos e cegos,
os centros de reabilitacdo criados apds surtos de poliomielite nos anos de 1950 e 1960. No
mesmo periodo, foram concebidas também as primeiras instituicGes filantropicas para cuidar
da pessoa com deficiéncia intelectual: a Associacdo de Pais de Excepcionais (APAE) e o
Instituto Pestalozzi. Além, disso, surgem as primeiras organizacdes das pessoas com
deficiéncia, cujo objetivo era a solidariedade entre os seus integrantes, no sentido de garantir a
sobrevivéncia e a promocdo de esportes — esse seria 0 embrido das associacfes que tem o
papel de atuar na luta e garantia por direitos (LANA JUNIOR, 2010; GARCIA, 2011).

E importante destacar que a criagdo dos centros de reabilitacdo, e outras politicas
minimas da época, foram um avanco. No entanto, prevalecia o cuidado centrado
predominantemente do saber biomédico, baseado na tentativa de enquadrar a pessoa com
deficiéncia nos padrdes de normalidade estabelecidos pela sociedade. Dessa forma,
desconsiderava a necessidade de articular a deficiéncia e as politicas sociais e econémicas,
mantendo assim a exclusdo e desigualdades ja perpetuadas pelas estruturas sociais (LANA
JUNIOR, 2010; MAIOR e MEIRELES, 2010; GARCIA, 2011).

Atualmente, o Brasil possui legislacdes abrangentes que garantem um conjunto de
direitos sociais as pessoas com deficiéncia, que pode ser considerado como um dos mais

completos do mundo (IZABEL e MEIRELES, 2010). Essas legislagbes iniciaram ainda na
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década de 1960, quando houve a introdugdo do termo deficiente na Constituicdo Brasileira de
1967, e posteriormente, em 1978, € criada a Emenda Constitucional N° 12/1778, que proibe
preconceitos e discriminacdes e trata do acesso a espagos publicos para as pessoas com
deficiéncia (LANA JUNIOR, 2010; MAIOR e MEIRELES, 2010).

O ano de 1981, declarado pela Organizagdo das Nacbes Unidas (ONU) como Ano
Internacional da Pessoa Deficiente, foi um momento fundamental para as pessoas com
deficiéncia, pois a partir desse marco historico, foi possivel construir legislacbes para a
garantia de oportunidades reconhecendo as limitacGes fisicas, sensoriais ou cognitivas. Dessa
forma, essas pessoas deixaram de ser ignoradas e passaram a ter visibilidade na sociedade
(GARCIA, 2014). A luta pela inclusdo e garantia de direitos das pessoas com deficiéncia é

incessante, como destacam Pereira e Saraiva (2017):

Ao longo da historia da humanidade, constata-se diversas mudangas nos tratamentos
dispensados as pessoas com deficiéncia, partindo das agdes de caridade a
institucionalizacdo das medidas assistencialistas ao reconhecimento das pessoas com
deficiéncia como cidaddos de direito. A conquista dos direitos desse segmento da
sociedade, entretanto, tem sido motivo de luta constante (PEREIRA e SARAIVA,
2017, p.183).

Dessa forma, no Brasil, a organizacdo social desse segmento populacional foi
fundamental para a conquista de direitos. As pessoas com deficiéncia se organizaram em
movimentos e associagdes, locais, regionais e nacionais a fim de exigir do parlamento e poder
executivo, a aprovacdo de legislacBes e implementacdo de politicas publicas por meio de
garantia de direitos sociais. Essa organizacdo culminou com a assembleia Constituinte de
1988, onde varios debates sobre os direitos das pessoas com deficiéncia fizeram parte do
processo Constituinte (LANA JUNIOR, 2010), resultando na insercdo de artigos relacionados
as garantias das pessoas com deficiéncia na Constituicdo (GARCIA, 2014).

Os principais artigos sobre os direitos das pessoas com deficiéncia na Constituicao

Federal de 1988 estdo apresentados no quadro O1.
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Quadro 1 - Direitos das Pessoas com deficiéncia descritos na CF/1988

Artigo Descrigao

Artigo 7 Proibe discriminagdo referente a salério e critérios de admissdo do trabalhador
portador de deficiéncia.

Artigo 23 Estabelece a competéncia comum da Unido, dos estados, do Distrito Federal e

dos municipios para cuidar da satde, da assisténcia social, da protecdo e garantia
das pessoas portadoras de deficiéncia.

Artigo 37 Prevé que legislagdo complementar reservara percentual dos cargos e empregos
publicos para as pessoas portadoras de deficiéncia e definird os critérios de sua
admisséo.

Artigo 203 No inciso V postula a garantia de um salario minimo de beneficio mensal a
pessoa portadora de deficiéncia e ao idoso que comprovem nao possuir meios de
prover a propria manutencdo ou de té-la provida por sua familia, conforme
dispuser a lei.

Artigo 208 Estabelece que o dever do Estado com a Educacdo sera efetivado mediante a
garantia do atendimento educacional especializado aos portadores de deficiéncia,
preferencialmente na rede regular de ensino dentre outros aspectos.

Artigo 227 Garante 0 acesso das pessoas portadoras de deficiéncia aos espacos publicos - a
lei dispora sobre normas de construcdo dos logradouros e dos edificios de uso
publico e da fabricacdo de veiculos de transporte coletivo, a fim de garantir
acesso adequado as pessoas portadoras de deficiéncia.

Fonte: FAGNANI (2005), apud GARCIA (2014)

A partir da Constituicdo Federal de 1988, foi necessario criar uma série de legislagdes
a fim de regulamentar os direitos previstos nas diversas areas como salde, educacdo,
assisténcia social e previdéncia.

Dando continuidade ao exercicio da cidadania, o0 movimento e organizacdo da
sociedade civil, por meio das diversas associagdes de pessoas com deficiéncia, exigindo
direitos politicos, sociais, econémicos e garantias de direitos do estado brasileiro, articulando
acoes e interlocucdes com diversos segmentos da sociedade, culminou com ratificacdo da
Convencédo Internacional da Organizacdo das Nacgdes Unidas (ONU) de 2007, sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia pelo Brasil (GARCIA, 2011). A Convencdo foi
incorporada a legislagéo brasileira em 2008, com equivaléncia de Emenda Constitucional, nos
termos previstos no Artigo 5°, § 3° da Constituicdo Brasileira (BRASIL, 2010). Os principios

desta Convencao séo:

a) O respeito pela dignidade inerente, a autonomia individual, inclusive a liberdade
de fazer as proprias escolhas, e a independéncia das pessoas; b) A néo
discriminacdo; c) A plena e efetiva participacdo e inclusdo na sociedade; d) O
respeito pela diferenca e pela aceitacdo das pessoas com deficiéncia como parte da
diversidade humana e da humanidade; e) A igualdade de oportunidades; f) A
acessibilidade; g) A igualdade entre o homem e a mulher; h) O respeito pelo
desenvolvimento das capacidades das criancas com deficiéncia e pelo direito das
criangas com deficiéncia de preservar sua identidade (BRASIL, 2010, p. 28).
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Embora a histéria seja marcada pela eliminagdo e exclusdo dessas pessoas, realidade
vivenciada também em outros paises e culturas, podemos afirmar que houve avancos nas
legislacOes brasileiras para a garantia de direitos, e isso se deve ao protagonismo social das
pessoas com deficiéncia, que segue ainda sendo fundamental para a garantia dos direitos,
cumprimento das legislacGes e contra retrocessos nessas politicas (GARCIA, 2011).

Nessa perspectiva, em 2011 foi instituido o Plano Nacional Viver Sem Limite,
assegurado pelo Decreto Presidencial n® 7.612/2011, com a finalidade de promover e garantir
por meio de politicas intersetoriais os direitos das pessoas com deficiéncia, visando o acesso a
educacdo, atencao integral a saude, inclusdo social e acessibilidade (BRASIL, 2011a).

Para preencher as lacunas e reconhecer as falhas historicas da falta de cuidado as
pessoas com deficiéncia no campo das politicas publicas, indo ao encontro da determinacéo
da Convencéo Internacional sobre Direitos das Pessoas com Deficiéncia, em novembro de
2011 foi criado o Plano Nacional dos Direitos da Pessoa Com deficiéncia, denominado Plano
Viver sem Limite. O Plano prevé a garantia da salde integral e a integralidade das acdes de
salde, articulando e promovendo a integracdo das politicas publicas para as Pessoas com
Deficiéncia (PCD) e para isso teve garantido financiamento para as suas a¢fes (BRASIL,
2011a).

Esse Plano tem como diretrizes a garantia de um sistema educacional inclusivo, com
equipamentos acessiveis e transporte adequado, ampliacdo no mercado de trabalho e
qualificacdo profissional, o desenvolvimento e novacao em tecnologia assistiva, da prevencéo
das causas da deficiéncia, a garantia da ampliacdo: a) do acesso as politicas de assistencial
social e combate a extrema pobreza, b) da qualificacdo da rede de atencdo a salde da pessoa
com deficiéncia, em especial os servicos de habilitacdo e reabilitacdo, do acesso das pessoas
com deficiéncia & habitacdo adaptavel e com recursos de acessibilidade e promocéo do acesso
(BRASIL, 2011a).

No campo da saude, em 24 de abril de 2012, foi instituido pelo Ministério da Saude a
Rede de Cuidados a Saude da Pessoa com deficiéncia por meio da Portaria MS/SAS n° 793 a
fim de garantir a RAS para o cuidado integral as PCD.

O objetivo dessa Rede é organizar o cuidado as PCD em todo o territorio nacional,
garantindo ac¢Oes desde a atencdo bésica, especialidades, reabilitacdo, hospitalar e articulagédo
com politicas intersetoriais a partir da ampliagéo e qualificacdo do acesso no SUS, promocao
da vinculacéo aos pontos de atengdo a salde e a garantia da articulacéo e a integracdo desses
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pontos de atencdo das redes de saude nos respectivos territorios. Também definiu a garantia
do cuidado no Centro de Especialidades em Reabilitacdo (CER), que é um ponto de atencao
ambulatorial especializada em reabilitacdo, cuja finalidade é o diagndstico, tratamento,
concessdo, adaptacdo e manutencdo de tecnologia assistiva, constituindo-se em referéncia
para a RAS nos respectivos territérios. Assim sendo, o atendimento no CER deve ser
realizado de forma articulada com os outros pontos de atencdo da RAS, por meio de projeto
terapéutico singular, construido juntamente com a equipe de salde, o usuario e a sua familia
(BRASIL, 2012).

Em Minas Gerais, a Rede de Cuidados das pessoas com Deficiéncia, foi pactuada pela
Deliberacdo da Comisséo Intergestores Bipartite (CIB-SUS-MG) n° 1272/2012.

A Rede de Cuidados tem como um dos seus principais objetivos: Promover cuidados
em salde especialmente dos processos de reabilitagdo auditiva, fisica, intelectual,
visual, ostomia e multiplas deficiéncias; Desenvolver agdes de prevencdo e de
identificacdo precoce de deficiéncias na fase pré, peri e pos-natal, inféncia,
adolescéncia e vida adulta; Ampliar a oferta de Ortese, Protese e Meios Auxiliares de
Locomocdo (OPM); Promover a reabilitacdo e a reinsercdo das pessoas com
deficiéncia, por meio do acesso ao trabalho, a renda e a moradia solidaria, em
articulagdo com os 6rgdos de assisténcia social; Promover mecanismos de formagao
permanente para profissionais de salde; Desenvolver agdes intersetoriais de
promocao e prevengdo a salde em parceria com organizacdes governamentais e da
sociedade civil; Regular e organizar as demandas e os fluxos assistenciais da Rede
de Cuidados & Pessoa com Deficiéncia (MINAS GERAIS, 2012).

O servico responsavel por encaminhar o usuario ao componente especializado deve ser
prioritariamente a atencdo primaria/atencdo basica. O usuario é entdo encaminhado as Juntas
Reguladoras da Rede de Cuidados & Pessoa com Deficiéncia, que realizard o seu
encaminhamento ao servigo especializado em reabilitacdo da sua regido de referéncia. A partir
disso, 0s usuarios devem acessar as secretarias de salde dos seus municipios para se
orientarem sobre 0 acesso aos servicos, dentre outras informagdes (MINAS GERAIS, 2012).

Em 2015, foi instituida a Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia
denominada Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, com o objetivo de assegurar e promover, em
condicGes de igualdade, o exercicio dos direitos e das liberdades fundamentais da pessoa com
deficiéncia, tendo em vista a sua inclusdo social e cidadania, que destaca o direito a dignidade
humana promovido por politicas publicas durante toda a vida e a atencédo integral a satde das
pessoas com deficiéncia em todos os niveis de complexidade do SUS, devendo ser garantido
0s seus principios e outros direitos fundamentais (BRASIL, 2015).

A partir do conjunto dessas legislacdes foi possivel estabelecer politicas publicas

reconhecendo as especificidades das pessoas com deficiéncia no Brasil.
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As criangas com microcefalia sdo consideradas pessoas com deficiéncia, dessa forma
devem ter as garantias conforme determina a legislacdo. No entanto, no intuito de mitigar as
consequéncias advindas da SCZ, considerando a excepcionalidade da situacdo, para as
criancas nascidas com microcefalia devido ao ZIKV houve “ ‘prioridade da prioridade
(SILVA, MATOS e QUADROS, 2017, p.231) no atendimento, para a realizacdo de

procedimentos e exames no SUS e para concessdo de beneficios. Contudo, as familias

PR3]

afetadas encontram muitas barreiras, pois precisam ir hd muitos servigos, organizar
documentacBes, por isso essa prioridade demora muito ou ndo se concretiza (SILVA,
MATOS e QUADROS 2017), conforme observamos nos relatos das mées.
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5. METODOLOGIA

No delineamento metodoldgico da pesquisa, consideramos a ponderacédo de Vieira-da-
Silva (2005) de que avaliar a dimensdo relacional das préaticas sociais requer a realizacdo de
estudos de caso e 0 uso de técnicas qualitativas (VIEIRA-da-SILVA, 2005).

A opcao metodoldgica pelo estudo de caso é também fundamentada pela adequacao
entre 0 objeto de investigacdo da pesquisa e as situaces nas quais este tipo de estudo é
preferencialmente aplicado: (1) quando as principais questdes da pesquisa sdo “como?” ou
“por qué?”’; (2) quando o pesquisador tem pouco ou nenhum controle sobre eventos; (3)
guando o foco do estudo é um fendmeno contemporaneo inserido em seu contexto no mundo
real, especialmente quando as fronteiras entre 0 fenbmeno e o contexto puderem ndo estar
claramente evidentes (YIN, 2005).

Para Minayo (2010 p.164) “os estudos de caso utilizam estratégias de investigacao
qualitativa para mapear, descrever e analisar o contexto, as relacdes e as percepcdes a respeito
da situacdo, fendmeno ou episddio em questdo.”

Portanto, contribuem, para a geracdo de conhecimento sobre caracteristicas
significativas de eventos vivenciados, tais como intervengdes e processos de mudancas e, em
geral, utilizam multiplas fontes de informacéo articulando-as nas anélises, utilizando para isso
dados secundarios, como documentos e dados primarios como entrevistas e diario de campo
produzido a partir da observacao participante (MINAYO, 2010). A autora destaca, ainda, que

a pesquisa qualitativa objetiva:

[...] compreender a l6gica interna de grupos, instituicdes atores sociais quanto a: (a)
valores culturais e representacdes sobre suas histrias e temas especificos; (b)
relacbes entre individuos, instituicdes e movimentos sociais; (C) processos
histéricos, sociais e de implementacdo de politicas publicas e sociais (MINAYO,
2010, 23).

Dessa forma, foi realizado um estudo de caso Unico fundamentado pela pesquisa

qualitativa, cuja unidade de andlise foi 0 grupo Maes de Anjos de Minas.

5.1 Cenario do Estudo

O grupo de mdes com criangcas com microcefalia, denominado Maes de Anjos de
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Minas, surgiu da mobilizag&o de duas maes de filhos com microcefalia em Minas Gerais. Elas
criaram um grupo de WhatsApp com a intencdo de trocar informacgOes entre as mées de
criancas diagnosticadas com microcefalia, paralisia cerebral ou outro diagnostico relacionado
a atraso cerebral. Esse grupo foi formado no dia 19/04/2017 e, no més de fevereiro de 2020,
era composto por 69 familiares de bebés, criancas e jovens com microcefalia, sendo a maioria
maes, que residiam em varios municipios de Minas Gerais.

O grupo Mées de Anjos de Minas tem a finalidade de envolver as familias das criancas
com microcefalia nas discussdes sobre as os temas que abrangem as necessidades dessas
criangas. Além de troca de informac@es, atuam na articulacdo junto ao poder publico a fim de
garantir direitos nas diversas politicas publicas, saude, assisténcia social, educagdo e
transporte. Atuam junto a sociedade civil em busca de patrocinios para arrecadar insumos
para o cuidado com as criancas. O Grupo organiza atividades como bazar, encontros e festas a
fim de arrecadar recursos financeiros para apoio as familias. Quando possivel, realizam
reunibes presenciais, porém a principal forma de organizacdo acontece a distancia, por meio
do WhatsApp e Facebook, com a finalidade de troca de informac6es, organizacdo de eventos,
atividades, discussdes e decisdes sobre assuntos pertinentes ao grupo.

Para caraterizacdo geral do grupo Mé&es de Anjos de Minas, foi elaborado um
questionario e disponibilizado por meio da Plataforma on line Google Forms, com o objetivo
de obter informacdes sobre todos os membros do grupo, dados sécio-demograficos,
diagnostico das criancas com microcefalia e acdes e servicos utilizados para o cuidado com

essas criancas.

5.2 Percurso Metodologico

A seguir encontra-se descrito o percurso metodologico realizado para contemplar cada

um dos objetivos especificos propostos:

A) Realizar reviséo integrativa da literatura a fim de subsidiar a compreensao sobre a relagéo

entre direitos humanos e saude em tempos de Zika.

Consideramos fundamental o reconhecimento das necessidades e demandas sociais
para a protecdo das populages e garantia da dignidade humana. A recente historia do ZIKV e

sua associacdo com a microcefalia, nos provoca a compreender a relacdo entre direitos
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humanos e saude no contexto do Zika. Nesse sentido e com o objetivo de aprofundarmos o
tema realizamos revisdo integrativa com a seguinte questdo norteadora: Qual a produgéo de
conhecimentos relacionados a Zika e aos direitos humanos abrangendo os direitos sexuais e
reprodutivos, direitos a saude, direitos sociais e direitos das pessoas com deficiéncia?

Optamos pela revisdo integrativa, considerando a dinamicidade que essa abordagem
metodologica permite ao possibilitar a incluséo de estudos experimentais e ndo experimentais,
a fim de compreender o fenémeno analisado combina também dados da literatura tedrica e
empirica (SOUZA e SILVA, 2010).

Para a realizacdo da revisdo integrativa, foram seguidas as seguintes etapas:
estabelecimento de questdo norteadora, definicdo de critérios de inclusdo e exclusdo de
artigos, selecdo de artigos, avaliacdo dos estudos selecionados, discussdo dos resultados e
finalizacdo da anélise (MENDES et al., 2008).

O levantamento de artigos foi realizado a partir de bases de dados eletronicas —
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS), Scientific
Electronic Library Online (SciELO), US National Library of Medicine (PubMed), Scopus e
Web of Science. A pesquisa foi realizada por meio da utilizacdo dos Descritores em Ciéncias
da Saude (DeCs) Zika virus, direitos humanos, direitos sexuais e reprodutivos, direito a salde,
direitos socioeconémicos e pessoas com deficiéncia, assim como os descritores na lingua
inglesa de acordo com o Medical Subject Headings (MESH) Zika virus, Human Rights,
Reproductive Rights, Right to Health, Disabled Persons e Socioeconomic Rights para a busca
no PubMed, Scopus e Web of Science. Os descritores foram combinados de dois em dois com
o0 primeiro sendo sempre Zika virus com alterndncia do operador boleano AND. O acesso aos
bancos de dados foi realizado no periodo entre setembro de 2019 e maio de 2021.

Na busca, também foram adicionados filtros referentes ao idioma da publicacdo de
acordo com o critério de inclusdo e a disponibilidade do texto na integra. Buscamos artigos
cujas publicacdes foram do periodo de 2015 a 2019. O periodo foi definido compreendendo
do inicio da epidemia de Zika no Brasil e a sua associacdo com a microcefalia até a escrita da
tese, da qual essa revisdo faz parte. O Processo de sele¢do dos artigos esta descrito na Figura
02.
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Figura 2 -Fluxograma de busca e selegdo de artigos nas bases de dados Scielo, LILACS,
PubMEd, Scopus e Web of Science

BASES DE DADOS
Scielo, LILACS, PubMEd, Scopus e WEb of Science

Numero de estudos encontrados

196

Scielo

14

LILACS

PubMed
46

Scopus

44

Web of Science
68

Excluidos por ndo atenderem os

critérios de inclusédo
64

Repetidos
91

Total para leitura dos resumos

41

Exclusio dos repetidos

\—/’—\

Apobs leitura dos resumos, foram excluidos 18

Artigos selecionados para leitura
completa

23

artigos que néo se encaixavam nos critérios
para selegic

\/_\

Apos leitura completa, foram excluidos 07

Artigos selecionados

para Revisdo

16

artigos que nao se encaixavam na proposta do
estudo

Fonte: Autoria propria com dados da busca realizada para revisdo da literatura

Os critérios de inclusdo foram artigos publicados no periodo definido pela busca,

disponiveis na integra e nos idiomas portugués, inglés e espanhol. Os critérios de exclusdo

foram documentos técnicos, artigos incompletos, artigos de opinido, artigos acima de cinco

anos, editoriais de periodico, teses e dissertagdes, e para os repetidos, foram considerados

apenas um, os demais foram excluidos.



54

Para as etapas de selecdo dos artigos, as buscas foram organizadas em planilhas em
Excel contendo o nimero dos estudos encontrados em cada base de dados, 0s respectivos
titulos, autores, periodico, data de publicacdo e lingua da publicacéo. A partir disso, foi feita a
leitura dos titulos e dos autores, o que possibilitou identificar os estudos repetidos. Dessa
forma, foi mantido em uma nova planilha apenas um para leitura dos resumos.

Em seguida a essa etapa, foram lidos 41 resumos e foi identificado que 18 n&o estavam
de acordo com os critérios de selecdo desse estudo. Apo6s uma leitura mais apurada e
completa dos 23 estudos selecionados, constatamos que sete apresentaram temas divergentes
da proposta e ndo responderam ao objetivo da presente revisdo, portanto foram excluidos.
Dessa forma, para a realizacdo desta revisao integrativa, considerando todos os critérios para a

selecdo, foram selecionados 16 artigos.

B) Identificar e descrever documentos referentes as acbes governamentais realizadas por meio

do SUS relacionadas ao virus Zika periodo entre 2015 e 2020.

Foram identificados e descritos documentos como leis, portarias, decretos, normas,
relatérios, protocolos, planos de contingéncia, notas técnicas, comunicados oficiais,
disponiveis no site oficial do Ministério da Salde, que continham descricdo de acGes
relacionadas ao virus Zika.

Esses documentos constituiram um quadro de referéncia que subsidiou a reflexdo
sobre a capilaridade e efetividade de normativas legais no territorio de vida cotidiano das

mulheres que integram o grupo de mées de criangas com microcefalia.

C) ldentificar e descrever a¢des de grupos de pessoas afetadas pelo ZIKV e organizac¢des ndo

governamentais, realizadas entre os anos de 2015 a 2020.

Foi realizado um levantamento por meio de sites de busca na internet e Facebook e,
foram identificados grupos de mées, Organizagbes N&do Governamentais (ONG) que atuam
nas questdes relativas ao Zika, aos direitos das criangas com microcefalia e de suas familias.
Foram organizados e descritos por meio de um quadro com as principais a¢des desenvolvidas.

Esse levantamento foi feito com busca eletrénica por meio do Google. As palavras
utilizadas para essa busca foram: “Zika e microcefalia”, “Zika e direitos humanos”, Zika e

direitos reprodutivos”, “Zika e mulheres”, “mobilizagdo social e Zika”, “Zika no Brasil” e
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“maes de criangas com microcefalia”. O objetivo foi encontrar diversos segmentos que
tiveram atuacdo em relacdo ao Zika no Brasil que disponibilizaram as ac¢0es realizadas em
meio eletronico, como o Facebook, sites, blogs entre outros, a busca foi realizada no periodo
de 2019 a 2020.

D) Identificar as redes de solidariedade acionadas e construidas pelas mulheres maes com

criancas com microcefalia, para a garantia de cuidados a saude e direitos.

A técnica de observacdo participante foi utilizada para acompanhar o processo de
organizacdo do Grupo Maes de Anjos de Minas. Definida como um “processo pelo qual se
mantém a presenca do observador numa situacdo social, com a finalidade de realizar uma
investigacao cientifica” (Minayo, 2010, p.273.), a observacdo participante requer cuidados
durante a insercdo na realidade empirica que incluem o dominio dos referenciais tedricos
necessarios a investigacdo, mas também o movimento de colocar-se no mundo dos
entrevistados, buscando entender os principios gerais que seguem na sua vida cotidiana para
organizar suas experiéncias, particularmente as de seu universo social; abandonar, na
convivéncia, uma postura externa de cientista, entrando na cena social do grupo como uma
pessoa que partilha o cotidiano (SCHUTZ 1979; MINAYO, 2010).

Segundo Deslandes e Gomes (2012), a observacdo participante ajuda a vincular os
fatos as suas representacdes, e a desvendar as normas e regras e as praticas vividas
cotidianamente pelo grupo ou instituicdo observados.

Constituiram campo da observacdo participante, durante 18 meses, diferentes espacos
conformados no decorrer do processo de acompanhamento do Grupo. Espagos formais:
reunibes com instituicdes parceiras, 6rgaos governamentais. Espacos de geracdo de renda:
bazares. Momentos de lazer: festas e encontros. Espagos de trabalho: encontros e reunides
entre as mdes, familias entre outros. Espagos formativos: oficinas.

Todos os participantes das oficinas e demais atividades assinaram um termo de
autorizacéo de uso de imagem e voz (ANEXO Il e 11I).

A observacdo participante ndo consiste apenas em ver e ouvir, mas também em
examinar fatos e fenbmenos que se deseja estudar, para compreender esse campo. Minayo

afirma:

[...] que no campo, assim como durante todas as etapas da pesquisa, tudo merece ser
entendido como fendmeno social e historicamente condicionado: o objeto
investigado, as pessoas concretas implicadas na atividade, o pesquisador e seu
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sistema de representacBes tedrico-ideoldgicas, as técnicas de pesquisa e todo o
conjunto de relagdes interpessoais e de comunicacdo simbolica (MINAYO, 2010, p.
274).

Dessa forma, todas as impressdes, notas sobre diferenciacdes entre falas, manifestagdes
das participantes do Grupo e demais interlocutores sobre os aspectos investigados foram
registrados no diario de campo. Para complementar a nossa observacdo, também foram
utilizadas questdes das entrevistas sobre a organizacdo do grupo Mdes de Anjos de Minas,
principalmente sobre a responsabilidade do cuidado das criancas, o apoio familiar, da
sociedade e dos servicos publicos.

O diario de campo, essencial na observacgdo participante, (MINAYO, 2010; ARAUJO
et al. 2013), foi cuidadosamente utilizado pela pesquisadora que registrou suas observacdes,
impressdes em relacdo ao que foi visto e escutado. Essas anotacGes foram feitas no momento
da realizacdo das atividades, ou logo apds em espaco de estudo, destacando as questdes mais
marcantes para a pesquisa.

As questBes norteadoras descritas a seguir guiaram a observacdo participante,
procurando manter as indagacOes trazidas a partir da abordagem tedrica, ainda que sejam

consideradas a relevancia dos atores sociais.

I.  Como se da a organizacdo das/dos integrantes do Grupo? Existe uma lideranca
formal? Caso ndo exista uma lideranca formal, nos diferentes espacos ha uma
conformacdo de lideranca?

Il. O que mobilizou os participantes a criarem esse Grupo?
lIl.  E possivel observar mecanismos de constituicdo de redes entre as/os participantes e
dessas com comunidade, instituigdes etc.?
IV. Existem temas e/ou situagdes que mobilizam mais ou menos as/os integrantes do
Grupo?
V.  Como séo os processos de interacdo e comunicacgdo entre as/os participantes? Existem
enfrentamentos? Como eles séo resolvidos?
VI.  Como o Grupo se organiza para a garantia de direitos das criangcas com microcefalia?
VII.  Como ¢ a atuacdo do Grupo junto aos orgaos publicos e a sociedade em geral?
VIII.  Quais as dificuldades enfrentadas pelo Grupo?
IX. Como sdo feitas a definicdo das pautas de reunibes, as decisfes e o0s

encaminhamentos?
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Para desenhar a rede, recorremos ao software Gephi 0.9.2, ele ¢ utilizado para analise e
manipulacdo de redes e grafos e esta disponibilizado de forma gratuita. O grafo demonstra a
complexidade da rede, conforme apresentado na figura 20, onde ha uma relagdo comum, na
qual cada individuo se relaciona com um conjunto de individuos/servigos/agdes, tecendo
assim essa teia.

O grafo é composto por vértices (ou nds) e arestas. Os vértices/nos s@o representados
pelos circulos coloridos, para as maes esses sao indicados pela letra M seguidos por nimeros
de 1 a 20, os demais estdo nominados por extenso. As arestas sdo as ligacdes realizadas e
estéo representadas pelas linhas coloridas.

E) Compreender as percepcOes das participantes do grupo Maes de Anjos de Minas sobre a
constituicdo do grupo, o virus Zika e suas conexdes com direitos humanos.

Para contemplar esse objetivo foram realizadas entrevistas semi-estruturadas com
mulheres maes integrantes do grupo Maes de Anjos de Minas.

A entrevista, entendida como uma “conversa com finalidade”, constitui um importante
instrumento de producdo/construcdo de dados objetivos e, sobretudo, subjetivos, ja que
permite a reflexdo do préprio individuo entrevistado sobre a realidade que vivencia (Minayo,
2010). Nesse sentido, o objetivo da entrevista foi de suscitar uma conversa sobre a
experiéncia e vivéncia das participantes em relacdo a microcefalia e 0 ZIKV e suas conexdes
com direitos humanos, reprodutivos e das pessoas com deficiéncia.

A elaboragdo do roteiro para as entrevistas foi definida a partir dos objetivos da
pesquisa e, antes de ser levado a campo, foi apresentado as administradoras do grupo Maes de
Anjos de Minas, que elas solicitaram a inclusdo de duas questdes — sobre o que a méae
entrevistada espera do grupo e qual a contribuicdo dessa mae para o grupo. E, dessa forma, foi
feita a inclusdo no roteiro. Apresentamos o roteiro (Apéndice 1),

Para realizacdo dessas entrevistas, a pesquisadora gravou um video explicativo
detalhando a pesquisa, seus objetivos e convidando as mdes que compdem 0O Qrupo a
participarem. Esse video foi enviado para a equipe que administra o grupo e elas repassaram
para todas integrantes via WhatsApp. Durante as oficinas e encontros, foi conversado
pessoalmente com as maes sobre a pesquisa, com esclarecimentos de davidas.

Apbs esses convites, vinte e trés mulheres mdes se manifestaram favoraveis em

participar da entrevista. Porém, por motivo de internacdo hospitalar recorrente dos filhos no
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periodo da pesquisa, trés maes ndo puderam participar. Portanto, participaram da entrevista
vinte mulheres mées. As entrevistas foram realizadas entre os meses de setembro de 2018 e
janeiro de 20109.

As entrevistas foram realizadas nos locais indicados pelas participantes, em horario
pré-agendado e foram iniciadas somente apds a leitura e assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice V). Tiveram duracdo média de
sessenta minutos. Os locais das entrevistas foram residéncias das mulheres maes, de
familiares ou em local comercial, como restaurante.

Os depoimentos foram gravados em audio durante a entrevista e foram integralmente
transcritos posteriormente. Para 0s resultados e discussdes, as participantes foram
identificadas de forma alfanumérica, representadas pela letra M seguidas de numeral ordinal
ordenado a partir de 1 para a designar a primeira, 2 para a segunda e assim sucessivamente, de
acordo com a realizacdo das entrevistas até 20.

Durante a entrevista, as vinte mulheres mées responderam também um questionario
(Apéndice I11) para levantamento das seguintes informacdes: local de moradia; idade; sexo;
renda familiar; ocupacdo; escolaridade; nimero de filhos; microcefalia da crianca relacionada
ao Zika, confirmada ou ndo por exame de diagndstico; realizacdo de pré-natal no SUS ou rede
privada com o nimero de consultas; onde é realizado o acompanhamento de salde da crianca.

Para o tratamento dos dados coletados durante a observacdo participante e a entrevista,
utilizamos a Andlise de conteudo (BARDIN,2016). A analise seguiu as etapas:

a) leitura compreensiva e exaustiva dos depoimentos de forma a permitir uma visdo de
conjunto e apreensao de particularidades;

b) exploracdo do material com identificacdo de categorias empiricas — construidas a partir da
compreensdo do ponto de vista dos participantes da pesquisa;

¢) distribuicdo dos resultados em categorias empiricas;

d) realizacdo de inferéncias a partir dos resultados encontrados;

e) interpretacdo dos resultados com auxilio de fundamentag&o tedrica.

A partir dos resultados da observacdo participante e entrevistas, as seguintes categorias
foram criadas:

» O protagonismo das integrantes do Grupo Mées de Anjos de Minas.
» Expectativas com relagdo ao Grupo.

» O percurso do direito garantido até a acdo concretizada.
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» A mée mulher como cuidadora em tempo integral.
» Informacgdo e Comunicagdo em Saude.
» Informacdes sobre o cuidado em tempos de Zika.

» Medos, preconceitos e aceitacao.

5.4 Aspectos Eticos da Pesquisa

Essa pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa do Instituto René Rachou
da Fiocruz Minas, sob o Parecer CAAE 87792318.9.0000.5091. Todas as participantes das
entrevistas assinaram o TCLE. Durante todas as atividades, todos os participantes assinaram o
temo de utilizacdo de uso de imagem e voz.
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6 RESULTADOS E DISCUSSAO

Em janeiro de 2018, representantes do grupo Mdes de Anjos de Minas foram até o
Instituto René Rachou/Fiocruz Minas a fim de buscar apoio para as suas a¢@es, aproximagédo
que se deu por meio de uma servidora da instituicdo. A partir disso, foi agendada uma
primeira reunido ainda no mesmo més com o grupo para discutir como iriamos trabalhar na
perspectiva de contribuir com a sua organizacdo e gerar conhecimento por meio de pesquisa
cientifica.

Na primeira reunido, as mées discorreram sobre como sdo os trabalhos do grupo, as
principais acGes e como se organizam. Relataram que ha ainda muitas questdes para
conhecerem e que 0 grupo tem crescido junto com as opinides diversas e limitacGes que o
cotidiano impde, pois hd uma necessidade de cuidados intensos com as criancgas € a realizacao
de atividades diérias.

Descreveram que algumas acdes estavam sendo realizadas, como o agendamento de
uma reunido com um defensor publico para obter informacdes sobre os direitos das criancas e
onde e como recorrer para garanti-los.

Elas relataram que realizavam eventos beneficentes para ajudar as maes na compra de
medicamentos, leite especial, fraldas e outros insumos necessarios. O objetivo do grupo era
tentar ser auto-sustentavel.

Também destacaram que as maes precisavam de apoio psicolégico, pois enfrentavam
uma rotina de trabalho intensa, problemas familiares e sociais, principalmente devido a
condicdo dos filhos com microcefalia.

Sobre o cuidado a salde, elas relataram, na época, que as criancas nao tinham
assisténcia no tempo que precisavam. Outro problema descrito por elas foi que a maioria das
maées tiveram que sair dos seus empregos para cuidar dos filhos.

Destacaram que elas ndo queriam se vitimizar, mas sim serem protagonistas nessa luta,
e enfatizaram que a organizacdo delas se deu pela luta para a garantia de direitos,
principalmente os a saude, ao transporte publico adequado, a educagdo inclusiva, aos
beneficios governamentais, acessibilidade, e, nesse sentido, gostariam de apoio para elaborar
0 estatuto e realizar o registro da associagéo.

As mdes falaram sobre a confeccdo de uma cadeirinha (que é a adaptacdo de uma
cadeira de PVC infantil) para proporcionarem as criangcas maior conforto para se assentarem e

da necessidade de alguns materiais e um espaco fisico para realizarem a atividade, além de
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profissionais para fazer a avaliagdo das criancas. Também apresentaram um polvo de croché
que contribui com a parte sensorial das criangas, e que gostariam de fazer esse polvo e
também outros materiais que pudessem ajudar as criancas.

Por fim, as maes destacaram que foram até a Fiocruz Minas em busca de apoio para a
organizacdo desse Grupo e da Associacéo.

Nesta reunido, foi esclarecido que havia um objetivo de realizar uma pesquisa
cientifica sobre Zika e mobilizacdo social e que a participacdo do grupo Maes de Anjos de
Minas seria essencial para esse estudo, contribuindo para a compreensdo sobre as redes de
solidariedade e mobilizacdo social em tempos de Zika. A partir dai, iniciou-se uma
aproximagdo e articulagdo com o grupo Maes de Anjos de Minas, com discussoes,
participacdo em reuniBes para a elaboracdo da pesquisa e organizacdo de atividades conforme

descrito no quadro 2.

Quadro 2 - Quadro de atividades junto ao Grupo Maes de Anjos de Minas

Atividade
Reuniao

Reuniao

Seminario

Reunido entre o
Grupo Maes de
Anjos de Minas e
mée que é membro
da Unido Maes de
Anjo (UMA) de
Pernambuco

12 Oficina de
Cadeirinhas

1° seminario
vivendo e
aprendendo com a
microcefalia

Data e local
29/01/2018
IRR/Fiocruz Minas

26/12/2018
IRR/Fiocruz Minas

12/04/2018

Auditorio -
IRR/Fiocruz Minas
13/04/2018

Auditorio -
IRR/Fiocruz Minas

14/04/2018
IRR/Fiocruz Minas

21/05/2018
Escola do Legislativo
da ALMG

Objetivo

12 Reunido entre o IRR e
representantes do Grupo
para organizar as agoes e
as atividades a serem
desenvolvidas.

Discutir a organizagdo da
oficina de cadeirinhas

Debater os
sociais da Zika

impactos

Roda de conversa com o
objetivo de troca de
experiéncia a fim de
conhecer como a UMA se
organizou em
Pernambuco  para a
garantia de direitos e
como o0 Grupo Maes de
anos de Minas poderiam
atuar.

Confeccdo de cadeirinhas
de posicionamento,
envolvendo as maes, as
criangas com microcefalia
e suas familias.
Debater o
microcefalia com
profissionais de salde,
pesquisadores, familiares,

tema da

Quem realizou
IRR/Fiocruz Minas e
Grupo Maes de Anjos
de Minas

IRR/Fiocruz Minas e
Grupo Mées de Anjos
de Minas

IRR/Fiocruz Minas e
Rede Social do Zika

IRR/Fiocruz Minas e
Rede Social do Zika,
UMA e Grupo Mées de
Anjos de Minas

IRR/Fiocruz Minas e
Rede Social do Zika ,
Grupo Mées de Anjos
de Minas

Grupo Mées de Anjos
de Minas. Com apoio
de instituicdes.
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estudantes representantes
0 Poder Legislativo.

Bazar 08/06/2018 Arrecadar recursos IRR/Fiocruz Minas
IRR/Fiocruz Minas financeiros para doar ao com a participacdo do
Grupo Grupo Mées de Anjos

de Minas

A primeira reunido foi o contato inicial entre a Diretora do IRR/Fiocruz Minas, Zélia
Maria Profeta da Luz — que também é pesquisadora e coordenadora do Grupo de Pesquisa
Salde, Educacdo e Cidadania do IRR/Fiocruz Minas e orientadora desta tese — Rose Ferraz
Carmo — coorientadora desta tese — eu, Berenice de Freitas Diniz, e representantes do grupo
Mées de Anjos de Minas. Esse foi 0 momento de conhecer o grupo e do grupo conhecer a
Fiocruz.

O objetivo dessa primeira reunido foi discutir o apoio da instituicdo as acdes do grupo
e pensar na organizacdo de atividades de acordo com o interesse e demanda das suas
integrantes. Também foi neste encontro que se estabeleceu a proximidade para a realizacdo
dessa pesquisa. J& foi discutida, também, uma possivel data para realizacdo da oficina de
cadeirinhas. Todos os encaminhamentos foram levados para o grupo para serem discutidos e
retornados na préxima reuniao.

Na reunido realizada para organizar a oficina de cadeirinhas, estiveram presentes
representantes do grupo Maes de Anjos de Minas, IRR/Fiocruz. A conversa foi sobre a
realizacdo de oficina, a data apresentada pelo grupo para sua realizacédo e a divisao de tarefas.
O grupo ficou responsavel por mobilizar as integrantes e seus familiares, organizar uma lista
com todos que poderiam participar desta atividade e das criangas que necessitariam dessa
tecnologia assistiva. O IRR se responsabilizou em organizar o espaco, arrecadar doacgdes e
verificar possibilidade de recursos para a compra dos materiais e providenciar todas as
questdes de conforto e acessibilidade na instituicdo para o dia da oficina. E ambos ficaram
responsaveis por conversar com profissionais voluntarios para contribuir com a confecgédo da
cadeirinha, principalmente fisioterapeuta e terapeuta ocupacional. A partir dessa data, para
agilizar o processo, 0s encaminhamentos foram feitos por e-mail e WhasApp.

Participacdo do grupo no seminario “Pensando a Zika pelas lentes das Ciéncias
Sociais: integrando ciéncia, politicas e sociedade civil”, cujo objetivo foi debater os impactos
sociais da Zika com diversos setores. O seminario organizado pela Fiocruz, por meio da Rede
Zika e Ciéncias Sociais, reuniu pesquisadores, gestores de politicas publicas e servigos de

salde, bem como representantes da sociedade civil. Um dos temas em destaque foi a vivéncia
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das familias de criangas com a SCZ e os desafios enfrentados por elas para ter acesso aos
direitos sociais e a saude. Esteve presente durante essa atividade uma representante da
Associacdo Unido Mées de Anjos de Pernambuco (UMA), integrantes do Grupo Maes de
Anjos de Minas. Também estiveram presentes representantes do movimento social
feminista de Mulheres do Campo, cuja participacdo foi de compartilhar as vivéncias das
mulheres, sobre a saude da mulher em outros contextos para além dos centros urbanos.

O grupo Maes de Anjos de Minas participou durante todo o evento, com a presenca
de vérias maes com as suas criangas, alguns pais e avds. NoOs, do grupo de pesquisa e
organizadores do seminario, ajudavamos no cuidado com as criangas, para garantir um melhor
conforto para elas e para suas mées. Observamos que a presenca dessas maes com as criangas
chamou a atencdo dos participantes, muitas vezes causando comoc¢do. Eles ouviam
atentamente os relatos dessas mulheres, apoiando as falas. Muitos se sentiram provocados, por
isso indagaram sobre mais informacdes e, ao final, se perguntaram sobre o que poderiam fazer
para contribuir com o grupo.

A roda de conversa para troca de experiéncias entre o grupo Méaes de Anjos de Minas
e Unido Maes de Anjo de Pernambuco (UMA) foi um momento para troca de experiéncias e
para conhecer como a UMA se organizou em Pernambuco para a garantia de direitos e como
poderia contribuir para a atuagao do grupo Mées de Anjos de Minas.

A partir da demanda da oficina para confeccdo de cadeirinhas, foram realizadas
algumas reunides preparatdrias para essa atividade. O grupo avaliou que era necessaria essa
atividade, porque as criangas estavam pequenas e era preciso adaptagédo de cadeiras de acordo
com a deficiéncia de cada um, para elas se manterem sentadas com conforto e seguranca. Isso
proporcionaria a possibilidade das criancas se alimentarem sentadas, assistirem televisdo,
ficarem junto com outras criangas, e também seria um apoio para as maes e cuidadores, pois,
enquanto realizassem outras atividades em casa, poderiam deixar a crianca na cadeirinha
sendo observada por algum adulto.

Esse tipo de cadeirinha adaptada de acordo com a necessidade da crianca é uma
tecnologia assistiva. Segundo Berssch (2017), esse é um termo utilizado para identificar um
conjunto de recursos que podem contribuir para proporcionar ou ampliar habilidades
funcionais no cotidiano de forma independente. Ela deve ser realizada a partir do contexto de
vida da pessoa com deficiéncia, podendo variar de uma simples bengala até programas

complexos computacionais.
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A adaptacdo das cadeirinhas foi realizada utilizando espaguetes de espuma, material
para afixar e cadeiras de crianca de pléastico PVC,. A compra desses materiais foi realizada
com recursos da Rede Zika e Ciéncias Sociais.

A oficina contou com a participacdo de diversos voluntarios, profissionais
fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, estudantes, pesquisadores e servidores do IRR,
grupos de palhagos, contadores de historias e familiares. Foram confeccionadas vinte e duas
cadeirinhas. Cada uma das mades, junto com seus esposos, irmdos, avés, suas familias,
confeccionou sua respectiva cadeirinha, de acordo com as caracteristicas da crianca que usaria
essa tecnologia assistiva (tamanho/altura, ténus, peso), contando com o0 apoio de um

profissional fisioterapeuta e terapeuta ocupacional e voluntarios.

Figura 3 - Foto da Oficina de Cadeirinhas

Creédito Henrique Mourdo Carneiro Rocha
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Figura 4 - Foto da Oficina de Cadeirinhas

Crédito ﬁéniu Mourdo Carneiro Rocha

Figura 5 - Foto da Oficina de Cadeirinhas

i -
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Figura 6 - Foto da Oficina de Cadeirinhas com as cadeirinhas confeccionadas

Crédito Fernanda Menezes ‘

Figura 7 - Foto das cadeirinhas confeccionadas na oficina de cadeirinhas, de acordo com
a necessidade de cada crianga
- y S |

Crédito Fernanda Meezes- “
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O Grupo Mées de Anjos de Minas realizou o “1° Seminario Vivendo e Aprendendo
com a Microcefalia”, para isso contou com o apoio das instituicbes Assembleia Legislativa de
Minas Gerais (ALMG), Conselho Regional de Nutricdo 9% Regido, Conselho Regional de
Fisioterapia e Terapia Ocupacional do Estado de Minas Gerais - 4% Regido (CREFITO-4),
Unica Faculdade, Grupo Pr6 Minas e Fiocruz Minas, além do apoio de profissionais de salide
do Hospital das Clinicas e do hospital Sofia Feldman, situados em Belo Horizonte.

O publico presente foi de estudantes, diferentes profissionais de saude, familiares e
pessoas com microcefalia. O objetivo foi dialogar sobre a microcefalia, discutindo as suas
causas, consequéncias, terapias disponiveis, o enfrentamento dos preconceitos, acesso a

servigos publicos e a garantia de direitos.

Figura 8 - Panfleto produzido pelo Grupo Maes Anjos de Minas
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Os debates entre os convidados e o publico presente, em um primeiro momento,

seguiram a ténica da importancia do fortalecimento das politicas publicas e o que pode ser
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feito a partir do Poder Legislativo para subsidiar projetos e leis. Logo apéds, foi discutido
sobre a microcefalia, suas causas e origens definidas pelo Ministério da Saude e como estdo
as pesquisas sobre a Zika e as causas da microcefalia. Foram abordados, também, os aspectos
clinicos, os tratamentos disponiveis e as terapias alternativas, nas areas de fonoaudiologia,
nutricdo e fisioterapia, e a avaliagdo nutricional da crianga. Foram abordados parametros
como o peso, comprimento, circunferéncia craniana, perimetro toracico de criancas com até 2
anos e destacada a importancia de ser seguido o fluxo do SUS para o recebimento de dietas
especiais.

O grupo Maes de Anjos de Minas realizou uma explanacéo sobre a realidade que as
mées vivenciam, suas dificuldades, desafios, e enfatizou a necessidade de apoio das
instituicbes de pesquisa, poder legislativo e gestdo publica para garantir uma melhor

qualidade de vida para as criangas com microcefalia.

6.1 Caracterizacdo Geral do Grupo Maes de Anjos de Minas

6.1.1 Historia do Grupo

O grupo foi formado no dia 19 de abril de 2017. A partir dai, muitas maes que se
conheciam nas salas de espera dos servicos de saude ficaram sabendo sobre o grupo e se
interessaram por ele, dessa forma foram se integrando. Na composi¢do do grupo, ha uma
oscilacdo de integrantes que participam frequentemente. Ha momentos em que entram,
interagem e depois de um tempo se desligam. No periodo de realiza¢do da pesquisa, 0 grupo
era composto por 69 (sessenta e nove) mulheres mées de criancas com Microcefalia. As
familias residiam em varios municipios de Minas Gerais, sendo a maioria em Belo Horizonte.

O grupo possui uma pagina no Facebook com nome Anjos de Minas, com o objetivo
de se comunicarem com pessoas interessadas no tema, com outros grupos de pessoas com
microcefalia e outras deficiéncias e com a sociedade em geral. Cotidianamente, para
comunicacdo e interacdo interna do grupo, é utilizado o WhatsApp.

Desde 0 més de agosto de 2017, o grupo tem discutido a ideia de criar uma associagao
de mées de criancas com Microcefalia. Segundo elas, a associacdo esta sendo pensada para
fortalecer o grupo, pois a partir da criacdo formal da associacdo seria possivel realizar
atividades com apoio institucional, arrecadar recursos financeiros e realizar acfes coletivas

juridicas ou de representacdo junto a 6rgdos publicos. Nessa perspectiva, a associacdo seria
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fundamental para se fortalecerem a fim de exigir a garantia de direitos e conquista de outros.
A Associacdo, de acordo com as maes, sera denominada Associacdo de Maes de Anjos de
Minas (AMAM).

6.1.2 Descri¢do do Grupo

As administradoras do grupo nos informaram que ndo havia um documento sobre as
informagdes sbcioecondbmicas de todas as integrantes. Dessa forma, para obtermos
informacBes gerais das integrantes para esse estudo, optamos pela elaboracdo de um
questionario e, apds conversa com as administradoras, foi sugerido por elas que seria melhor
responderem via internet devido ao acesso mais facil para todas. A partir disso, foi elaborado
um questionario (Apéndice IV) e disponibilizado on-line por meio da plataforma Google
Forms que é gratuita e de facil manuseio. As administradoras encaminharam para todo o
grupo o link de acesso ao questionario. Aléem dos dados socioecondmicos, as questfes foram
sobre ocupacdo e informacdes sobre as terapéuticas relacionadas a microcefalia do filho. O
questionario foi respondido entre os meses de janeiro e fevereiro do ano de 2020.

Quem sdo essas mulheres mées integrantes do Grupo

Em janeiro de 2020, o grupo era composto por 69 mées, 68 mulheres maes
concordaram em responder ao questionario on line, uma ndo concordou.

Sobre os dados sociodemograficos, a idade das mulheres maes entrevistadas variou de
21 anos a 65 anos, com meédia de 32,66 anos. Na Tabela 1, os valores das idades das 68 mées
sdo reportados em classes agrupadas. Nota-se que 38,2% das mdes atingiram 0 ensino
fundamental como nivel maximo de escolaridade, sendo que 14,7% ndo chegou a completar o
ensino fundamental. Quase metade (47,1%) é de mulheres mées casadas ou em unido estavel.
Na maioria das familias das 65 mées que declararam a renda mensal (63,1%), a renda familiar
mensal é de até um salario minimo, sendo que apenas duas das mées declararam que a familia
tem renda mensal acima de cinco salarios minimos. Somente 23,5% das familias entrevistadas
vivem fora da Regido Metropolitana de Belo Horizonte (RMBH). A crianga com microcefalia
é 0 Unico filho de 38,2% das maes. O numero médio de filhos por familia é igual a dois,

aproximadamente.
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Todas as mulheres maes participam do grupo Mées de Anjos de Minas por no minimo

Tabela 1 - Andlise do perfil sociodemogréafico das maes

3 meses, sendo que 69,1% delas tem tempo de participacdo superior a 1 ano.

Variavel n %
Idade
20-24 14 20,6
25-29 15 22,1
30-34 15 22,1
35-39 12 17,6
40-49 8 11,8
50-59 2 2,9
60-69 2 2,9
Escolaridade
Ensino fundamental incompleto 10 14,7
Ensino fundamental completo 3 4,4
Ensino médio incompleto 13 19,1
Ensino médio completo 27 39,7
Ensino superior incompleto 5 7,4
Ensino superior completo 8 11,8
Prefere ndo informar 2 2,9
Estado Civil
Solteira 27 39,7
Casada/Unido Estavel 32 47,1
Divorciada/Separada 9 13,2
Renda Familiar Mensal
Sem renda 5 7,4
Até 1 salario minimo 36 52,9
Acima de 1 até 5 saldrios minimos 22 32,4
Acima de 5 até 20 saldrios minimos 2 2,9
Prefere ndo informar 3 4,4
Municipio/Regido de Residéncia no estado de MG
Belo Horizonte 22 32,4
RMBH (exceto a capital) 30 44,1
Central/Centro-Oeste 6 8,8
Jequitinhonha/Mucuri/Norte 6 8,8
Tridngulo/Alto Paranaiba 2 2,9
Rio Doce 1 1,5
Sul de Minas 1 1,5
Numero de Filhos
1 26 38,2
2 22 32,4
3 17 25,0
4 3 4.4
Tempo que participa do Grupo Maes de Anjos de Minas
De 3 meses até 1 ano 10 14,7
De 3 meses até 1 ano 11 16,2
Acima de 1 ano 47 69,1

Fonte: Elaborado a partir de dados coletados na pesquisa
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Figura 9 - Municipios de residéncia, de acordo com a quantidade de integrantes do
Grupo Anjos de Minas, janeiro de 2020
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Fonte: Elaborado a partir de dados coletados na pesquisa

Observamos que as mulheres séo residentes em varios municipios em Minas Gerais,

dispersas em regides diferentes do

estado, no entanto, a maioria se concentra na Regido

Metropolitana de Belo Horizonte (RMBH) e o municipio com maior nimero de integrantes

do grupo é Belo Horizonte.
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Tabela 2 - Numero de integrantes do Grupo Maes de Anjos de Minas, de acordo com o
municipio de residéncia, janeiro de 2020

Municipio N %
BELO HORIZONTE 22 32,35
VESPASIANO 5 7,35
SANTA LUZIA 4 5,88
RIBEIRAO DAS NEVES 4 5,88
IBIRITE 4 5,88
CONTAGEM 4 5,88
BETIM 3 4,41
LAGOA SANTA 2 2,94
JOAO MONLEVADE 2 2,94
UBERLANDIA 1 1,47
TRES PONTAS 1 1,47
TIMOTEO 1 1,47
TEOFILO OTONI 1 1,47
SETE LAGOAS 1 1,47
SERRO 1 1,47
SABARA 1 1,47

RIO ACIMA 1 1,47
POTE 1 1,47
PEDRA AZUL 1 1,47
MONTES CLAROS 1 1,47
LUZ 1 1,47
LAGOA FORMOSA 1 1,47
JUATUBA 1 1,47
JORDANIA 1 1,47
CORONEL MURTA 1 1,47
CONFINS 1 1,47
ARAUJOS 1 1,47
Total 68 100

Fonte: Elaborado a partir de dados coletados na pesquisa

A informacdo da ocupagdo ap6s 0 nascimento da crianga demonstra que essas
mulheres tiveram que abandonar a sua atividade remunerada para exercer o cuidado integral

ao filho com microcefalia.
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Gréfico 1 - Ocupacéo das mulheres maes antes e depois do nascimento do filho com
microcefalia, janeiro de 2020
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Fonte: Elaborado a partir de dados coletados na pesquisa.

A Tabela 3 resume algumas caracteristicas das criancas e historico da microcefalia.
Com relacdo a idade, cerca de 81% das criancas possuiam menos de 5 anos completos na data
da entrevista e duas delas tinham mais de 20 anos. Aproximadamente, 40% das criangas
tinham 3 anos de idade na data do estudo. Observou-se que 67,6% das mées fizeram o pré-
natal exclusivamente no SUS e apenas uma das maes relatou que ndo fez o pré-natal. A
microcefalia foi descoberta durante a gravidez em 23,5% dos casos e em 32,4% delas a
descoberta foi feita durante o primeiro ano de vida da crianca. A Zika foi confirmada
laboratorialmente como a causa da microcefalia em 32,4% dos casos e figura como a principal
causa suspeita em 19,1% dos casos restantes.
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Tabela 3 - Perfil e historico de acompanhamento das N=68 crian¢as com

microcefalia

Variavel n %
Idade da Crianga
Menos de 1 ano 1 1,5
1 4 5,9
2 8 11,8
3 27 39,7
4 8 11,8
5 7 10,3
6 4 5,9
7 2 2,9
8 2 2,9
Entre 10 e 19 anos 3 4,4
Acima de 20 anos 2 2,9
Onde a mae fez o pré-natal
SUS 46 67,6
Rede Privada 16 23,5
SUS e Rede Privada 5 7,4
Nao fez pré-natal 1 1,5
Descoberta da microcefalia
Durante a gestagao 16 23,5
No pds-parto 23 33,8
No primeiro ano de vida 22 32,4
Com idade de 6 anos ou mais 1 1,5
Ndo informou 6 8,8

Causa relacionada a microcefalia

Zika (com confirmacdo laboratorial) 22 32,4
Suspeita de Zika (sem confirmacao laboratorial) 13 19,1
Paralisia Celebral 7 10,3
Hipdxia ao nascer 4 5,9
Citomegalovirus 3 4,4
Prematuridade 2 2,9
Toxoplasmose 1 1,5
Suspeita de Sindrome Nijmegem 1 1,5
Outras causas 7 10,3
Ndo tem diagndstico confirmado 8 11,8

Fonte: Elaborado a partir de dados coletados na pesquisa

Sobre o perfil assistencial e de acesso a servigos e tratamentos, algumas informagoes
sdo resumidas na Tabela 4. Nota-se que 52,9% das familias recebem pelo menos dois

beneficios governamentais. Das 62 familias que recebem algum beneficio, 71% tem acesso ao
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Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) e mais de 40% tem acesso ao Passe Livre e a
Dieta/Alimentacéo.

Em termos de acesso ao tratamento com especialistas, destaca-se que 67,5% das
criancas sao atendidas por no minimo 3 e no maximo 6 especialistas. Apenas uma méae alegou
que o filho ndo tem acesso a nenhum atendimento especializado. Em média, as méaes
precisaram levar as criangas a mais de 4 especialistas (média de 4,618) para obterem algum
tipo de tratamento ou acompanhamento. Dentre as 67 que tém algum atendimento, as cinco
especialidades mais citadas foram: Neurologista (92,5%), Pediatria (88,1%), Ortopedista
(67,2%), Nutricionista (64,2%) e oftalmologista (49,3%), conforme Tabela 4.

A partir do relato das mulheres maes, tivemos que, em média, as criancas Sao
acompanhadas/tratadas em cerca de 3 tipos de terapias (média de 3,147). O minimo e maximo
foram O e 7, respectivamente. Dentre aquelas que tem acesso a algum tipo de terapia, as trés
mais citadas foram: Fisioterapia (96,9%), Fonoaudiologia (86,2%) e Terapia Ocupacional
(76,9%). Estas trés sdo as terapias mais comumente encontradas e disponivel no SUS. Um

baixo percentual das criancas tem acesso a Hidroterapia, Musicoterapia e Equoterapia.

Tabela 4 - Perfil assistencial e de acesso a servicos/tratamento das criancas

Variavel n %
Numeros de beneficios governamentais acessados
0 6 8,8
1 26 38,2
2 17 25,0
3 13 19,1
4 4 5,9
5 2 2,9
Beneficios governamentais aos quais tem acesso, se tem acesso a algum
BPC 45 72,6
Passe livre 28 45,2
Dieta/Alimentacédo 27 43,5
Insumos 22 35,5
Fraldas 2 3,2
Desconto na energia elétrica 1 1,6
Numero de especialidades as quais a crianca tem acesso/é tratada
Nenhum 1 1,5
lou?2 9 13,2
3ou4d 28 41,2
Co50ub 18 26,5
70u8 5 7,4
90ul0 7 10,3

Especialistas aos quais a crian¢a tem acesso/tratamento, se tem acesso a




algum

Cardiologista 9 13,4
Cirurgia 1 1,5
Dentista 1 1,5
Dermatologista 2 3,0
Endocrinologista 5 7,5
Fonoaudiologia 1 1,5
Gatroenterologista 6 9,0
Geneticista 4 6,0
Infectologista 8 11,9
Neurologista 62 92,5
Nutricionista 43 64,2
Oftalmologista 33 49,3
Ortopedista 45 67,2
Otorrinologista 13 19,4
Pneumologista 22 32,8
Pediatra 59 88,1
Numero de terapias as quais a crian¢a tem acesso/tratamento

Nenhuma 2 2,9
lou2 15 22,1
3ou4d 43 63,2
50ub 7 10,3
7 1 1,5
Ndo respondeu 1 1,5
Terapias as quais a crianga tem acesso/tratamento, se tem acesso a alguma

Equoterapia 12 18,5
Fisioterapia 63 96,9
Fonoaudiologia 56 86,2
Hidroterapia 7 10,8
Musicoterapia 7 10,8
Terapia Ocupacional 50 76,9
Outra Terapia 18 27,3

Fonte: Elaborado a partir de dados coletados pesquisa

Tabela 5 - Mées/Criancas que recebiam beneficio, janeiro de 2020

N
Tem beneficio 62
N&o tem beneficios 6
Total 68

Fonte: Elaborado a partir de dados coletados pesquisa

76
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Dentre as terapias realizadas pelas criancas, as mées citaram: equoterapia, fisioterapia,
musicoterapia e terapia ocupacional. No entanto, conforme apresenta o Gréfico 2, as terapias
frequentadas pelo menos uma vez na semana pela maior parte das criancas eram a fisioterapia
e a terapia ocupacional. Observa-se, também, que algumas criancas nao frequentavam

nenhum tipo de terapia.

Grafico 2 - NUmero de criancas que realizam terapias semanalmente por tipo de terapia
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Fonte: Elaborado a partir de dados coletados pesquisa

6.1.3 Diagnostico das necessidades do grupo

Durante reunides e encontros, 0 grupo esclareceu que ha necessidade de uma série de
questdes para a sua atuacao e organizacao. As maes decidiram que participariam da pesquisa a
fim de contribuir para a geracdo de conhecimentos e na perspectiva de que o processo da
pesquisa e seus resultados contribuam com o fortalecimento do grupo Maes de Anjos de
Minas.

As necessidades apresentadas pelo grupo foram diversas. Depois de avaliar cada uma,
criamos as seguintes categorias de acordo com os temas apresentados:

Aspectos juridicos — relacionados a dificuldade de garantia de cuidado integral as
criangas com microcefalia por meio da rede de protecdo social. Dessa forma, ha a necessidade
de conhecer os direitos dessas criangas, de construir movimentos para acionar o Ministério

Publico, Defensorias Publicas a fim de constituir peticbes com o objetivo da garantia de
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insumos e medicamentos. E, ainda nesse aspecto, discutir e obter informacbes sobre os
procedimentos legais para que o grupo se torne uma associacdo formal com registro em
cartorio e outros Orgaos.

Aspecto da Cidadania — relacionados a necessidade de se fortalecer para atuar na
garantia dos direitos assegurados e se mobilizar para a conquista de outros direitos a fim de
garantir da dignidade da crianga com microcefalia. Organizar e realizar oficinas para produzir/
confeccionar coletivamente tecnologias assistivas® para o cuidado das criangas. Ser um
articulador para organizar campanhas de doacBes de fraldas, insumos, outros materiais
necessarios e realizar eventos beneficentes para a manutencdo e necessidades do grupo.

Aspectos de cuidados e tecnologias em saude — relacionados com a necessidade de
conhecer as tecnologias disponiveis para a melhor qualidade de vida das criancas com
microcefalia e fomentar a criacdo de novas tecnologias. Contribuir para o cuidado das
criancgas e suas familias e a necessidade das mdes das criancas em ter apoio psicoldgico.

Aspecto da geracdo de renda — relacionado a necessidade das mées se organizarem a
fim de garantir renda por meio do trabalho, considerando a realidade vivida por elas que é
especificidade, principalmente do cuidado em tempo integral da crianca com microcefalia.

Aspecto de comunicacao e informacao — relacionado a necessidade de estabelecer o
didlogo com a sociedade sobre o que é a microcefalia, sobre os direitos das criangas com
deficiéncia, acessibilidade, preconceitos e sobre a atua¢do do grupo. Também a necessidade
de obter informacdes sobre como cuidar das criancas considerando as suas necessidades,
como acessar 0s servigos de saude, medicamentos, assisténcia social, educagdo dentre outras

ac0es e servicos ofertados pelos 6rgdos publicos.

6.1.4 Organizacao administrativa do Grupo

O grupo estabeleceu uma coordenagdo composta pelas mées, escolhida entre as suas
integrantes, denominada administracdo ou administradoras do Grupo. A atuacdo € na
coordenacdo e articulagbes das acdes propostas. O numero de mées administradoras em
janeiro de 2020 eram quatro, mas isso poderia variar de acordo com o contexto e necessidade

do grupo.

! Tecnologia assistiva um termo utilizado para identificar um conjunto de recursos e que podem contribuir para proporcionar ou ampliar
habilidades funcionais de pessoas com deficiéncia. A fim de promover a vida independente e a incluséo, pode variar de uma simples bengala
até programas complexos de computadores (BERSSCH E TONOLLI, 2006).
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As administradoras eram responsadveis por organizar as atividades presenciais,
estabelecer a mediacdo das discussdes realizadas no grupo via WhatsApp, atualizar a pagina
no Facebook?, realizar a interlocucio entre o grupo e as instituicdes, providenciar os
encaminhamentos e outras acGes definidas coletivamente e buscar solucionar os problemas
apresentados na dindmica e organizagao do grupo.

Importante destacar que durante a criagdo do grupo, para esclarecimentos de davidas e
compartilhamento de ideias, foram recebidas orientacdes e apoio de uma associacdo de maes
de bebés com microcefalia do estado do Pernambuco, denominada Unido Mées de Anjo
(UMA), conforme descrito no Quadro 2 Item 5 - Percurso até a pesquisa.

Os eventos beneficentes realizados pelo grupo Maes de Anjos de Minas sdo para
contribuir com a compra de medicamentos, leite especial, fraldas e outros insumos
necessarios, 0 objetivo € tentar ser auto-sustentavel. O grupo também faz parte da Frente
Nacional de Direitos da Pessoa com a Sindrome Congénita do Zika Virus (FNDPSCZV).

A maioria das integrantes compreendiam a necessidade da formalidade do grupo em
uma associacdo, pois, para elas, seria importante para o seu fortalecimento, para a garantia de
direitos e a organizacdo pela luta e pela conquista de outros. Segundo elas, com essa
formalidade, seria possivel por meio da representacdo da sua diretoria, ajuizar acdes
ordinarias ou via Ministério Publico nos diversos municipios e no estado de Minas Gerais,
participar de editais que disponibilizem recursos financeiros cujo alvo seja as associacoes,
para financiamentos de atividades que o grupo se propuser a realizar e também para arrecadar
doacGes por meio de campanhas de solidariedade.

Como estratégias de comunicacdo, o grupo dispunha do aplicativo de WhatsApp,
Facebook, endereco de correio eletrénico (e-mail), Instagram® e, elas também criaram um
panfleto impresso, demonstrado na Figura 10 que era distribuido durante atividades
presenciais e o divulgavam pela via eletronica.

Na comunicacdo interna entre as participantes via WhatsApp, ocorriam diversas

discussdes, com muitos temas relacionados as maes, as criangas com microcefalia e suas

2 E uma rede social eletronica lancada em 2004. Este termo é composto por face (que significa cara em portugués) e book (que significa
livro), o que indica que a tradugao literal de Facebook pode ser “livro de caras". O Facebook é gratuito para os usuarios e gera receita
proveniente de publicidade, incluindo banners e grupos patrocinados. Os usuérios criam perfis que contém fotos e listas de interesses
pessoais, trocando mensagens privadas e publicas entre si e participantes de grupos de amigos. A visualizagdo de dados detalhados dos
membros € restrita para membros de uma mesma rede ou amigos confirmados, ou pode ser livre para qualquer um. O Facebook possui varias
ferramentas, como o mural, que é um espago na pagina de perfil do usuério que permite aos amigos postar mensagens para ele ver. Ele é
visivel para qualquer pessoa com permissdo para ver o perfil completo, e posts diferentes no mural aparecem separados no "Feed de
Noticias" (Significados, 2020).

3 O Instagram é um aplicativo que surgiu em 2010, é utilizado de forma gratuita por meio de computador ou aparelhos celulares, ele permite
a postagem de imagens e aplicacdo de efeitos sobre elas antes da publicacéo para visualizagdo dos seguidores, é considerado um aplicativo
que permite mais dinamismo agilidade as informacg6es compartilhadas (ALVES, et al. 2018).
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familias. Tudo que elas consideravam importante, desde dudvidas sobre o cuidado, as
angustias, tristezas, informacfes sobre como conseguir tratamentos, troca de insumos,
medicamentos, ajuda mutua, compartilhamento de fotografias, videos dos filhos, conversas
sobre os momentos de alegria que elas vivem cotidianamente, momentos que estdo passando
em relagédo a relacionamentos, dificuldades financeiras, discussdes sobre a organizacdo geral

do grupo, dentre outros assuntos pessoais e coletivos.

Figura 10 - Panfleto de divulgacdo do Grupo Maes de Anjos de Minas

CONHECENDO A AMAM)

O grupo Anjo de Minas tem intuito de proporcionar as mées de criangas com diagnostico de Microcefalia, a troca de
informagdes e apoio emocional. Sdo 76 familias aprendendo com as diversidades e limitagdes em busca de qualidade de
vida para seus filhos. Em breve sera criada a “AMAM” Associa¢do de Maes Anjos de Minas que representara estas familias
com intuito de lutar por igualdade e inclusdo, trabalhando para que os direitos sejam respeitados.

Toda possibilidade de felicidade esta em nossas méos, basta ter coragem e determinagao para transformar momentos dificeis
em grandes desafios, buscando na solidariedade um passo para dias melhores.

Faga parte dessa historia!

Contatos:
Juliana (31) 99344-7412 Vanessa (31) 99300-7784 Girlene (31) 98615-7404
Lilian (31) 97534-1202 Suely (31) 98894-6221 Mariana (31) 98740-1239

Marcia (31) 98678-1877
aluamalrosdeminas @gmail.com

Redes Sociais:
rr-jJ (@anjosdeminas ﬂ /anjoscommicrocefalia)

Fonte: grupo Maes de Anjos de Minas

Para realizar a comunicagéo externa com a sociedade, elas utilizavam o Instagram e o
Facebook. Elas criaram a pagina no Facebook no dia 07 de abril de 2017, com 0 nome Anjos
de Minas e se declararam como um coletivo de mées com criangcas com diagnostico de
microcefalia ou paralisia cerebral que residem em Minas Gerais. Essa pagina tinha o objetivo
de expor as suas realidades, dar visibilidade as lutas e conquistas e tambem dialogar com
outros grupos de pessoas com microcefalia, com outras deficiéncias e com pessoas diversas
interessadas no tema.

O Facebook seria um canal para troca de informagdes sobre atividades realizadas pelo
grupo, divulgacédo de atividades realizadas por instituicGes e outros grupos, divulgacdo sobre
tratamentos, terapias e disponibilidade de servicos publicos ou privados que tenham a ver com
as pessoas com microcefalia, além disso, havia informac6es sobre como assegurar direitos e

quais as agoes estavam sendo realizadas para a garantia de direitos. Em 19 de julho de 2020 a
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pagina no Facebook contava com 2636 (dois mil, seiscentos e trinta e seis) seguidores e, em
02 de abril de 2021 com 2.788 (dois mil, setecentos e oitenta e oito seguidores). O Correio

eletrénico (e-mail) é utilizado para enviar e receber mensagens e documentos em geral.

Figura 11 - Pagina do Facebook do Grupo Maes de Anjos de Minas
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Fonte: Pagina inicial do Facebook do grupo Maes de Anjos de Minas

O perfil no Instagram tem o perfil/lnome @anjosdeminas, contendo a seguinte
descricdo: grupo Anjos de Minas é composto por maes de criancas com diagndstico de
microcefalia do Estado de Minas Gerais. Até 0 més de margo de 2021 possuiam oitocentos
seguidores. O aplicativo permite ao grupo Mées de Anjos de Minas se comunicar
principalmente com seus seguidores, publicando eventos, fotos, atividades, arrecadacdo de
insumos, campanhas, compartilhamento das lutas e orientacGes sobre o cuidado, contra o
preconceito, dentre outras.

Os encontros presenciais ocorriam de acordo com a necessidade do grupo, podendo
ser apresentadas propostas pelas administradoras ou qualquer membro do grupo.

A forma como as mulheres maes foram se integrando ao grupo se deu a partir de
contato pessoal, sendo a maioria realizados nos estabelecimentos de salde onde as criangas
realizam as terapias ou estéo internadas. Também foram feitos contatos por telefone por meio
de alguma pessoa que indicou porque tinha conhecimento de uma mée que fazia parte de um
grupo de apoio e também por contatos realizados por meio da pagina do Facebook. Para

participar do grupo, a mae tinha em comum uma crianga com comprometimento neurologico.
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Durante o periodo de acompanhamento do grupo, observamos que houve um processo
de reflexdo e de discussdo da sua constituicdo, se seria composto por todas as mulheres mées
de criangca com diagndsticos de atrasos neuroldgicos diversos, com microcefalias ou somente
com microcefalia por Zika. No ano de 2020, as integrantes definiram que para novas méaes
ingressarem no grupo a crianca deve ter o diagnostico de microcefalia. No entanto, elas
acordaram que a luta principal é pelas criangas acometidas pela SCZ e suas consequéncias.

6.2 Saude e Direitos Humanos em Tempos de Zika: Revisdo integrativa da Literatura

Entre os 16 artigos selecionados para a revisdao e analise, identificamos que 07
(43,75%) estdo disponibilizados na base dados PubMed/Medline e 04 (25%) na LILACS, 03
(18,75%) apenas na Web of Science e, 02 (12,5%) na Scupus e Web of Science. Com relacdo
ao ano de publicacdo, 02 (12,5%) foram publicados em 2016, 05 (31,25%) em 2017, 05
(31,25%) em 2018 e 05 (25%) em 2019. Os artigos estavam disponiveis nos seguintes
idiomas: 10 (62,5%) em lingua inglesa, 03 (18,75%) em lingua portuguesa, 02 (12,5 %) em
lingua inglesa e portuguesa e 1 (6,25%) em lingua inglesa, portuguesa e francesa.

No que diz respeito aos aspectos metodoldgicos, todos 0s artigos caracterizam-se
como pesquisa qualitativa. Sendo utilizadas as seguintes propostas metodoldgicas, estudos
descritivos REGO e MARISA, 2016; VELEZ e DINIZ, 2016; DINIZ et al, 2017; LUNA,
2017; PEREIRA et al, 2017; RODRIGUEZ-DIAZ, et al., 2017; RASANATHAN et al., 2017;
FERREIRA et al, 2018, BEARE et al., 2019; GLOBEKNER e CORNELLI, 2019;
RODRIGUES e GRISOTTI, 2019; utilizacdo de entrevista semi aberta SA et al., 2019,
anélise documental DINIZ et al., 2017; PRATA et al., 2018; MACIEL-LIMA et al., 2018;
RODRIGUES e GRISOTTI, 2019, estudo de caso KUPER, SMYTHE, DUTTINE, 2018 e
estudo exploratério PRADO, 2018.

A descri¢do dos estudos de acordo com o0 ano, autores, titulo, objetivos, principais

discussoes e resultados esta apresentada no quadro 01.

Quadro 01— Caracterizacgéo dos estudos incluidos na reviséo integrativa

Ano | Autores Titulo Objetivos Principais discussoes e resultados

2016 | Rego,

Etica, salde global e a

Discutir  questBes éticas

Os organismos  multilaterais  devem

Sergio; infeccdo pelo virus Zika: | relacionadas a infeccdo pelo | respeitar, apoiar e fortalecer os paises. E
Palacios, uma visdo a partir do | ZIKV e a ESPII. necessario reflexGes éticas acerca das
Marisa. Brasil liberdades individuais e coletivas, também
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garantir a mulher o aborto seguro quando
essa for a deciséo dela e garantir a crianca
com comprometimento neuroldgico e suas
familias todos os cuidados necessarios.

2016 | Vélez, Ana | Desigualdade, epidemia | Examinar a relagcdo entre | As consequéncias da epidemia continuardo
Cristina de Zika e falta de direitos | desigualdades  estruturais | a afetar as mesmas mulheres que tem falta
Gonzalez; reprodutivos na América | e salde reprodutiva no caso | de acesso a servigos abrangentes de salde
Diniz, Latina. da epidemia de Zika. reprodutiva.

Simone G.

2017 | Pereira, Perfil da demanda e dos | Identificar as concessfes de | Foi constatado que houve um aumento do
Everton Beneficios de Prestagdo | BPC a criancas com | BPC a partir do nascimento de criangas
Luis, etal. | Continuada (BPC) | diagnéstico de microcefalia. | com  microcefalia, principalmente na

concedidos a criangas Regido Nordeste do pais. Verificou-se que

com  diagnéstico  de esse € um beneficio fundamental para

microcefalia no Brasil. garantir os cuidados com uma crianga com
deficiéncia e muitas vezes é a Unica renda
para a garantia do sustento das familias
mais vulneraveis.

2017 | Rodriguez- | Epidemia do virus Zika Discutir a epidemia de Zika | E necessario a alocacdo e a gestdo
Diaz, etal. | em Porto Rico: Justica em Porto Rico e as questdes | equitativa de recursos para pesquisa e

sanitaria muito atrasada de direitos de salde sexual | intervencdo para compreender e abordar as
e reprodutiva no pais. barreiras e os facilitadores da prevencéo
nos niveis individual, social e
estrutural. Além disso, 0 impacto dos
esforcos para combater os determinantes
sociais da epidemia do virus Zika na ilha
deve ser avaliado.

2017 | Luna, ObrigacBes das agéncias | Discutir o papel das | Apresenta e analisa algumas respostas
Florencia. de salde publica e o caso | agéncias internacionais em | dadas por funcionarios publicos sobre saude

do Zika. relacbes as recomendacBes | sexual e reprodutiva no inicio da epidemia e
no caso do Zika, em relagdo | descreve os diferentes desafios e obrigagdes
a salde sexual e reprodutiva | enfrentados pelas agéncias de saude publica
das  mulheres e as | locais e internacionais.
consequéncias da epidemia.

2017 | Rasanathan | Envolvendo os direitos | Descrever quatro categorias | Verificou-se que ocorreu respostas de saude
, Jennifer J | humanos na resposta a | de resposta ao  Zika | publica concentradas na erradicacdo do
K; et al. epidemia de Zika virus | relacionando-os aos | vetor. Constatou-se também ndo foram

em evolucéao principios  de  direitos | reconhecidas as desigualdades sociais, a
humanos a fim de | insuficiéncia de servicos de salde sexual e
identificar as deficiéncias e | reprodutiva e o despreparo dos sistemas de
sugerir caminhos a seguir. salde a garantia de cuidados integrais a

mulher as criangas com a SCZ de acordo
com as suas necessidades, bem como e seu
cuidado longitudinal.

2017 | Diniz, Infecgdo pelo virus Zika | Discutir a infeccdo do | Foi discutido e constatado que as
Debora; et | no Brasil e obrigagdes de | ZIKV no Brasil a luz dos | inequidades em saude contribuem para a
al. direitos humanos. direitos humanos, | manutencdo da violagdo aos direitos

destacando  os  direitos | humanos. No contexto da infeccdo pelo

sexuais e reprodutivos das | ZIKV e as suas consequéncias, ainda séo

mulheres, das convengdes | incipientes as acfes para a saude sexual e

dos direitos da crianga e dos | reprodutiva das mulheres, incluindo o

direitos das pessoas com | acesso ao aborto seguro e a falta de

deficiéncia. garantias dos direitos a todas as criangas
com deficiéncia.

2018 | Ferreira, Perfil de funcionalidade e | Descrever o perfil funcional | Foi verificado que ha magnitude das
Haryelle deficiéncia de criancas | de criangas com | incapacidades ou dificuldades de fungdo e
Naryma com microcefalia | microcefalia associada ao | estrutura corporal, atividade e participacao,
Confessor; | associada a infeccdo | ZIKV em dois estados do | bem como barreiras e facilitadores do
etal. congénita pelo Zika virus | nordeste do Brasil. ambiente, que podem direcionar estratégias

terapéuticas e politicas publicas para
criancas com microcefalia associada ao
ZIKV.

2018 | Prata, Ana | Perspectivas juridicas da | Descrever as perspectivas | A partir das discussdes e analises,
Rita interrupcdo da gravidez | juridicas do aborto para a | recomenda-se autorizar a interrupgdo da
Souza; et com infeccdo pelo virus | gestante com virus Zika a | gravidez ap6s o diagndstico do virus Zika
al. Zika a  partir das | partir das consequéncias | para garantir as mulheres o livre exercicio
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consequencias  médicas,
emocionais e sociais

médicas, emocionais e
sociais. Método: estatal do
aborto ou prética eugénica.

dos seus direitos reprodutivos, o que nao se
confunde com imposicéo.

2018 | Kuper, Reflexdes sobre | Identificar desafios | E necesséario agdes de promogdo da salde,
Hannah; S | promogdo da salde e | comuns, oportunidades e | no entanto sdo fundamentais ages para
mythe, deficiéncia em paises de | exemplos para a promocdo | enfrentar a pobreza e a desigualdade, que
Tracey; Du | renda baixa e média: | da salde para pessoas com | sdo o0s determinantes das condi¢des de
ttine, estudo de caso de | deficiéncia. saude de uma populagao.

Antony. programas de apoio aos
pais de criancas de SCZ.

2018 | Prado, O que a epidemia do virus | O comunicado da OMS, | Além das politicas publicas de salde,
Helena. Zika revela sobre os | que estabelece a | langadas nacionalmente, mas também

direitos reprodutivos e transmissdo  vertical do | globalmente, a epidemia tem questionado
- - virus e a correlacdo entre | os padrdes biomédicos, as praticas sociais e
sexuais no Brasil ) x o -
infeccdo de gestantes e | familiares em torno do nascimento no
casos de malformagBes | Brasil. Ao mesmo tempo, o estado de
congénitas em  fetos, | emergéncia sanitria traz mais uma vez a
desencadeia medidas | luz as incertezas - e lacunas - na gestdo da
emergenciais para conter a | salde publica e as desigualdades sociais
epidemia. entre as populagdes das diferentes regides
em causa.

2018 | Maciel- Direito Fundamental a | Analisar o Plano de | E fundamental a mobilizagio das
Lima, etal. | Salde: microcefalia e | Enfrentamento Nacional | autoridades publicas e a sociedade através

politicas sanitarias para | para o Combate ao Virus | de movimentos de conscientizacéo,
combate do Zika Virus Zika a partir do direito | investimento em tecnologia, pesquisas e
fundamental a saude e | infraestrutura basica para a eliminacdo do
politicas de saneamento | vetor Aedes aegypti no territorio brasileiro.
bésico. E a garantia do direito universal ao

saneamento bésico.

2019 | Rodrigues, | Comunicando sobre Zika: | Andlise das recomendacBes | Foi percebido e discutido que as
Raphaela recomendacdes de | do Ministério da Saide que | orientagbes aos profissionais de salde e
Rezende prevencdo em contextos | constam no site “Combate | populacdo ndo sdo claras e objetivas. O
Nogueira; de incertezas ao Aedes”. material  também ndo esclarece as
Grisotti, atribuicbes de responsabilidade sobre as
Marcia. varias a¢Oes recomendadas, deixando para a

populacdo o encargo da tomada de decis&o.

2019 | S& Miriam | De toda maneira tem que | Explorar os achados de | Foi possivel constatar uma mudanga
Ribeiro andar junto: acOes | pesquisa realizada ap6s a | provocada pelo programa na relagdo entre
Calheiros intersetoriais entre salde | conclusdo de um programa | as familias e os profissionais da instituicao
de, et al. e educagdo para criangas | de intervencdo com | de educagdo; a participacdo de todos

vivendo com a sindrome | profissionais, e as possiveis | possibilitou aos profissionais e as familias
congénita do virus Zika contribuicbes para a | um espaco para elaborar seus receios e
construcdo das relagBes | discutir o papel da escola na vida de
intersetoriais  visando a | criangas com deficiéncia.
inclusdo escolar de criangas
com deficiéncia.

2019 | Beare, etal | Integracdo  répida  da | Explorar as complexidades | Foram identificados desafios que incluem a
prevencdo do Zika virus | da  salude  sexual e | adaptagdo a uma base de evidéncias em
dentro dos servicos de salde | reprodutiva do surto e a | rapida evolucdo durante os estagios iniciais
sexual e reprodutiva e além: | experiéncia da Federacdo | da epidemia; normas sociais regionais
licbes programéticas da | Internacional de | tradicionais e restritivas sobre género, sexo
América Latinae do Caribe | Planejamento Familiar no | e sexualidade; a falta de enfoque na

contexto do Zika virus. transmissdo  sexual nas  mensagens
nacionais de sadude publica do ZIKV; e falta
de servicos, apoio governamental e vias de
encaminhamento para apoiar criangas e
familias afetadas pela SCZ.

2019 | Globekner, | O reconhecimento ético e | Discutir o reconhecimento | Elaborar normas juridicas que reconhecer
Osmir juridico do  cuidado | ético e juridico das relagbes | ética do cuidado reconhecida ndo como
Antonio; C | familiar: o contexto da | de cuidado desenvolvidas | &mbito privado, mas uma questdo de
ornell, sindrome congénita do | no ambito afetivo familiar a | interesse da esfera publica.

Gabriele virus Zika no Brasil partir da descricdo da
situacdo concreta de

demandas por cuidados que
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se apresentam as familias
no contexto da epidemia da
SCZ.

Fonte: Organizado pela autora a partir dos artigos selecionados para a revisao

Em relacdo aos temas centrais presentes nos estudos, 6 (37,5%) abordavam os direitos
sexuais e reprodutivos (VELEZ e DINIZ, 2016; DINIZ et al., 2017; RODRIGUEZ-DIAZ, et
al, 2017; PRADO, 2018; PRATA et al 2018; BEARE et al, 2019); 5 (31,25%) apresentavam
discussdes sobre os direitos e o cuidado das criancas com deficiéncia devido a SCZ, suas
familias e as acdes de intersetorialidade (PEREIRA et al, 2017; FERREIRA et al. 2018;
GLOBEKNER e CORNELLI, 2019; KUPER, SMYTHE, DUTTINE, 2018; SA et al 2019);
3 (18,75%) apresentavam reflexdes sobre direitos humanos e o papel das agéncias
multilaterais (REGO e MARISA, 2016; RASANATHAN et al., 2017; LUNA, 2017); um
(6,25%) estudo discutia a comunicacgdo e informacdo para a sociedade, diante das incertezas
relacionadas ao contexto de Zika (RODRIGUES e GRISOTT], 2019); um (6,25%) discutia o
direito fundamental a salde e politicas de saneamento basico (MACIEL-LIMA, et al.).

Para além dos temas centrais, 0s estudos trouxeram discussdes que se articulavam em
torno de assuntos correlatos. A partir disso, levando em consideracdo essa proximidade dos
conteddos, organizamos a discussao em quatro eixos tematicos: (1) Direitos e o cuidado das
criancas com deficiéncia devido a SCZ e as agles intersetoriais; (2) Direitos sexuais e
reprodutivos; (3) Direitos humanos e o papel das agéncias multilaterais; (4) Direito a
informacdo e comunicacdo em salde (5) Direito fundamental a salude e politicas de
saneamento basico. A partir disso, elaboramos um quadro esquematico contendo 0s €ixos e as

principais discussdes abordadas nos respectivos temas.




Figura 12 - Esquema dos temas presentes nos artigos
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Fonte: Autoria prépria com dados dos 16 artigos selecionados para a revisao.

6.2.1 Direitos sexuais e reprodutivos

86

Os direitos sexuais e reprodutivos, levando em consideragdo a integralidade da satde

reprodutiva e autonomia das mulheres, foram tratados nos estudos de REGO e MARISA,
2016; VELEZ e DINIZ, 2016; DINIZ et al., 2017; LUNA, 2017; RASANATHAN, 2017;

RODRIGUEZ-DIAZ, et al, 2017; PRATA et al., 2018; PRADO, 2018; BEARE et al, 2019.

Os estudos constataram que a epidemia de Zika trouxe a tona varias questdes de

desigualdades relacionadas aos direitos sexuais e reprodutivos, principalmente sobre a

autonomia das mulheres e 0 acesso aos servicos e a informagfes sobre a saude sexual e

reprodutiva.

Dessa forma, os estudos discutem que os direitos sexuais e reprodutivos, no Brasil,

ndo sdo desenvolvidos de forma que as mulheres e os homens tenham as informagoes
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necessarias para o planejamento familiar, bem como a garantia do direito de decidirem
engravidar ou ndo. Além disso, o desejo de engravidar foi vivido junto ao medo e angustia,
devido as lacunas das politicas publicas e as incertezas que se apresentavam no contexto da
epidemia de Zika (PRADO, 2018).

A forma de transmissdo do Zika foi abordada levando em consideracdo que as
mulheres sdo as Unicas responsaveis pela gravidez e, portanto, como aquela que deve prevenir
ou adiar a sua gestacdo. No entanto, anunciar essa recomendacdo e ndo investir em politicas
publicas, € uma acdo que exime 0s governos das suas responsabilidades (DINIZ et al. 2017,
LUNA, 2017; PRADO, 2018), e € essencial destacar que a transmissdo sexual do Zika quase
n&o foi referida pelas autoridades no Brasil (DINIZ et al. 2017; PRADO, 2018).

Por conseguinte, a maneira como ¢é tratada a salde sexual e reprodutiva contribui para
as inequidades em salde, pois as crises em salde publica continuardo a afetar principalmente
as mulheres mais pobres, que ndo tém acesso aos servicos amplos de saude sexual e
reprodutiva, incluindo o acesso ao aborto seguro (REGO e MARISA, 2016; VELEZ e DINIZ,
2016; DINIZ et al., 2017; RODRIGUEZ-DIAZ et al., 2017; PRATA et al., 2018; PRADO,
2018).

Sobre autonomia da mulher, sobre os direitos sexuais e reprodutivos, as agcdes estdo
centradas na contracepc¢do e realizacdo de pré-natal quando gestante e as normas legais do
Brasil ndo permitem o aborto como direito de decisdo das mulheres, demonstrando uma
relacdo assimétrica de poder em relacdo aos seus corpos, pois ndo podem decidir livremente
sobre suas vidas (DINIZ, 2016; VELEZ, 2016; PRATA et al. 2018). Destaca-se que a nio
garantia do aborto de forma segura no Brasil, e na maioria dos paises da América Latina,
coloca em risco a vida das mulheres, principalmente as mais pobres, que recorrem ao aborto
inseguro (REGO e MARISA, 2016; DINIZ, 2016).

Para Diniz (2016) e Prata et al. (2018), as mulheres gravidas infectadas pelo ZIKV,
podem ter um sofrimento psiquico severo, devido ao desconhecimento e incertezas sobre as
consequéncias de virus sobre o feto e, posteriormente, com o futuro das criancas. Dessa
forma, essas autoras apontam que deveria haver a descriminalizacdo da interrupgdo da
gravidez, garantindo a mulher todas as condic¢des seguras para tal acéo.

Em estudo de Beare et al. (2019), foi destacado que Sd0 necessarias respostas as
epidemias de maneira que sejam discutidas e definidas politicas de salde sexual e

reprodutiva, abordando questbes de género, principalmente das mulheres e meninas que sédo



88

as mais afetadas. Esses autores também afirmam que é necessario envolver os setores
publicos e privados para o enfrentamento de epidemias como a do ZIKV.

Rodriguez-Diaz, et al (2017) relata que em Porto Rico, a populacdo ndo tem acesso a
salde sexual e reprodutiva e ha estigmas relacionados ao tema, o que dificulta as acOes
governamentais para a prevencao.

H& um consenso entre os estudos de que no Brasil e demais paises da América Latina
e e Caribe ndo ha uma politica publica integral estabelecida com acdes de educacdo sexual,
gue aborde todas as possibilidades de cuidado e que atue com mulheres e homens, garantindo
informacdes seguras, orientacOes claras e insumos para que eles possam decidir sobre a sua
satide sexual e reprodutiva (REGO e MARISA, 2016; VELEZ e DINIZ, 2016; DINIZ et al.,
2017; RASANATHAN, 2017; RODRIGUEZ-DIAZ, et al 2017; PRATA et al., 2018;
PRADO, 2018; BEARE, 2019).

6.2.2 Direitos das criancas com deficiéncia devido & SCZ e a¢0es intersetoriais

Os estudos que abordaram as necessidades das criancas com deficiéncia e a
importancia de realizar discussdes e acdes intersetoriais centradas no cuidado longitudinal
dessas criancas e suas familias foram DINIZ, et al., 2017; RASANATHAN et al., 2017,
REGO e MARISA, 2016; FERREIRA et al., 2018; KUPER, SMYTHE, DUTTINE, 2018; SA
etal., 2019; GLOBEKNER e CORNELLI, 2019.

Esses estudos apontam que a centralidade da politica tem que ser o cuidado integral as
criancas com a SCZ e as suas familias, devendo ser garantido por meio de acGes intersetoriais
gue levem em consideracao todas as dimensdes dos sujeitos e as suas necessidades.

Corroborando com essa analise, destacamos o estudo realizado por Ferreiraet al.,
(2018) com criangcas com microcefalia devido ao ZIKV. Nesse estudo, os autores verificaram
a partir da utilizacdo da Classificacdo Internacional de Incapacidade Funcional e Saude (CIF)
que ha incapacidades graves ou dificuldades de funcdo motora, comprometimento de
manutencdo da posicao corporal, atividade e participacdo, indicando que ha areas funcionais
com deficiéncia completa, como fungdes mentais e linguagem e realizacdo de movimentos de
acordo com a idade (FERREIRA et al., 2018).

Nesse contexto, de demanda de uma série de servigos e agdes intersetoriais, também é
fundamental que haja formacéo continuada para os profissionais de saude a fim de lidarem

com as necessidades das criancas e das suas familias com o olhar para além da salde.
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E observado que essas caracteristicas apresentadas pelas criancas com a SCZ podem
comprometer uma série de aspectos neurolégicos como a audicdo, a visdo, a degluticdo e as
funcGes motoras dentre outras. Consequentemente, essas condi¢des levam a necessidade de
cuidado continuo, complexo e multiplos, necessitando de acdes dos servigos de saude com
frequéncia e de forma sistematica, principalmente as de reabilitacdo para garantia de uma
melhor qualidade de vida (FERREIRA et al., 2018; SA et al., 2019; GLOBEKNER e
CORNELLI, 2019).

Além disso, a realidade vivenciada pelas familias dessas criancas € diferente daquelas
com criangcas com desenvolvimento tipico, pois 0s gastos aumentam devido as suas
especificidades e necessidades, como o0 uso de medicamentos, insumos especiais para
alimentacdo, fraldas e, cuidados continuos e especializados, muitas vezes necessitando de
servicos de salde localizados em municipios distantes das suas residéncias de origem
(PEREIRA et al., 2017; DINIZ et al., 2017; RASANATHAN et al., 2017; FERREIRA et al.,
2018; KUPER, SMYTHE, DUTTINE, 2018; SA et al., 2019).

Além dos servicos de saude, as criancas necessitam de a¢fes sociais para a garantia da
sua sobrevivéncia. No Brasil, ha a garantia do Beneficio de Prestacdo continuada (BPC)
garantido aos idosos sem renda, pessoas com deficiéncia de acordo com os critérios da CIF.
No estudo realizado por Pereira et al. (2017), os autores identificaram que o BPC aumentou
apos o nascimento de criancas com microcefalia decorrente do ZIKV, o que pode ser
considerado um importante direito garantido, porém isso leva a constatacdo da situacdo de
caréncia dessas familias, jA& que o beneficio ndo é universal, ou seja, para ter direito, é
necessario estar em situacéo de pobreza.

Por outro lado, ha muitas familias pobres que foram excluidas de receberem o BPC
devido aos critérios estabelecidos para a sua concessdo, portanto, torna-se imperativo
estabelecer a¢des afirmativas com politicas publicas que considerem todo o contexto e nucleo
familiar onde a crianga esta inserida (PEREIRA et al.,, 2017; FERREIRA et al.; 2018;
GLOBEKNER e CORNELLLI, 2019; SA et al., 2019).

Devemos considerar, ainda, que as criangas com comprometimento neuroldgico,
principalmente os mais severos, demandam dedicacdo e cuidado em tempo integral em casa e
permanentemente nos servigos de satde. Assim sendo, os estudos demonstram que um dos
pais, geralmente a mulher, mée, tem que deixar de exercer uma atividade remunerada para
exercer integralmente esse cuidado, o que culmina na diminuicdo da renda familiar,

consequentemente podendo perpetuar ainda mais a situacdo de pobreza. Portanto, reforca-se
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que essas familias necessitam de diferentes acdes do estado para além do BPC (REGO e
MARISA, 2016; LUNA, 2017; PEREIRA et al., 2017; FERREIRAet al.; 2018;
GLOBEKNER e CORNELLLI, 2019; SA et al., 2019).

Para Globekner e Cornelli (2019), as acdes do estado Brasileiro, no periodo da
epidemia, embora importantes ndo respondeu as necessidades reais das criangas com a SCZ,
das mulheres e de suas familias.

Nessa perspectiva, faz-se importante ressaltar que as familias enfrentam diversos
desafios para garantir dignidade aos filhos com deficiéncia, para atenuar essa situacéo, €
preciso fortalecer as redes de protegdo social, de apoio familiar, da comunidade e para
garantir a inclusdo dessas criangas, o tema deve ser pauta permanente entre diversas
instituices, profissionais e familiares, com o objetivo de construirem reflexdes e acdes
coletivamente entre os envolvidos (RASANATHAN et al., 2017; PEREIRA et al., 2017;
FERREIRA et al., 2018; SA et al., 2019).

Para isso, é essencial compreender que cuidar da dignidade das pessoas com
deficiéncia € um direito humano. Diante disso, é imprescindivel atuar para garantia de
direitos, como a educacdo inclusiva, lazer, transporte para melhor acessibilidade, garantia de
salde integral, fornecimento de Grteses e préteses e disponibilidades de tecnologias de acordo
com as necessidades individuais e coletivas (DINIZ, et al., 2017; RASANATHAN et al.,
2017; REGO e MARISA, 2016).

Também ¢é primordial que haja sistemas de saude alicercados em principios da
integralidade e universalidade para a garantia efetiva de toda a linha de cuidado as pessoas
com deficiéncia (KUPER, SMYTHE, DUTTINE, 2018; S4 et al., 2019).

Os estudos ndo destacam de forma veemente a garantia da integralidade da saude pelo
Sistema Unico de Saude (SUS) estabelecida constitucionalmente e por meio da Lei Federal n°
8080 de 1990. Ademais, observamos que, no Brasil, o cuidado a essas criancas na Rede de
Atencdo a Saude (RAS) deve ser uma prioridade, com estimulacdo precoce, cuidado
longitudinal e com incorporacdo de novas tecnologias e tratamentos.

Uma lacuna observada nas discussbes é sobre a necessidade de ampliacdo e
fortalecimento dos Centros de Referéncia em Reabilitacdo (CER), para que esses estejam
mais proximos dos territdrios onde essas criancas vivem, para que 0S Seus tratamentos e
acompanhamentos ndo se torne uma peregrinagdo permanente, principalmente em direcdo aos
grandes centros urbanos, onde se localizam a maioria dos servicos especializados e de maior

complexidade do SUS.
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Além dessas questdes, problematizar a responsabilidade do cuidado centrado na
mulher m&e no contexto de Zika e as suas consequéncias € urgente e necessario. Pois, a partir
da discussao da dimenséao da abordagem ética do cuidado de forma equitativa, acredita-se que
as reflexdes posam contribuir para o enfrentamento mais coletivo da realidade apresentada e
quica a sua transformacéo na sociedade (GLOBEKNER e CORNELLLI, 2019).

Outra questdo é o direito e o acesso integral ao SUS, garantido desde o
acompanhamento com especialistas, a insumos, exames, procedimentos, medicamentos,
orteses e proteses de modo a garantir a continuidade das terapéuticas de forma oportuna e em
tempo habil.

Além de direitos ja inscritos nas normas legais, Globekner e Cornelli (2019) abordam
a necessidade de o Estado reconhecer o cuidado para além da esfera privada de ambito
familiar, de maneira que ele seja considerado uma questdo publica. Dessa forma, devendo ser
um direito protegido e estabelecido nas legislacdes, provido aos individuos que nao
conseguem garantir a sua sobrevivéncia pontual ou permanente devido a incapacidades,
garantindo assim o minimo de bem estar a sociedade.

Para além da garantia de direitos, é preciso abordar e enfrentar acGes para a melhoria
dos determinantes sociais, para reverter as situacdes de vulnerabilidades sociais, de exclusdo
das pessoas com deficiéncia e de sofrimento dos cuidadores (KUPER, SMYTHE, DUTTINE,
2018).

Destaca-se, também, a necessidade de politicas de inclusdo efetivas e de
enfrentamento de discriminacdo e preconceito vivenciado pelas criangas com SCZ e suas

familias.

6.2.3 Direitos humanos e o papel das agéncias multilaterais

Os direitos humanos discutidos de forma mais ampla, englobando o papel das agéncias
e organismos multilaterais, foram discutidos nos seguintes estudos, REGO e MARISA, 2016;
RASANATHAN et al., 2017; BEARE et al, 2019.

Os direitos humanos devem ser respeitados, protegidos e cumpridos pelos paises que
ratificam seus tratados. Para tanto, seus principios abrangem as liberdades indivisiveis e
interrelacionadas, que devem ser garantidas a individuos e coletividades (RASANATHAN et
al., 2017, p.526).
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Cabe destacar que, na &rea de salde publica, 0s organismos internacionais como a
Organizacdo Mundial de Saide (OMS) e a Organizagdo Panamericana de Saude (OPAS) tém
a funcdo de garantir o cumprimento do Regulamento Sanitario Internacional (RSI), apoiar 0s
paises diante da sua situacdo de saude, principalmente em relacdo as doengas emergentes,
reemergentes, surtos e ameacas globais bem como contribuir para o fortalecimento de
estratégias de vigilancia em saude, geracdo de conhecimentos, tecnologias e politicas de
salde de acordo com a necessidade de cada pais (WHO, 2016).

Durante a ESPII, a OMS atuou junto aos Estados membros a fim de fortalecer a
vigilancia, redes de laboratérios e atencdo ao pré-natal, no entanto, deu menos atengdo em
relacdo a restruturacdo de servicos de saude para atender as diversas necessidades das criancas
SCZ e suas familias (RASANATHAN et al., 2017). Portanto, pode-se afirmar a necessidade
de sistemas de salide que tenham como garantia a atencdo integral e acesso universal centrado
no cuidado as pessoas e a coletividade.

Apos o fim da ESPII, a OMS classificou Zika e suas consequéncias como sendo uma
questdo a ser solucionada com medidas de saude publica de curto, médio e longo prazo
(RASANATHAN et al., 2017).

Os paises que enfrentaram a epidemia de Zika e suas consequéncias Sdo 0s que
historicamente apresentam maiores desigualdades sociais. Dessa forma, diante da frequéncia
cada vez maior de crises de saude publica, sdo necessarias acdes de multilateralismo de
organizacbes como a Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU) e OMS, a fim de apoiar os
paises a construirem a suas culturas, modos de vida, desnaturalizacdo de poderes e saberes,
superando a colonialidade e a diminuigdo das injusticas sociais por meio de politicas publicas
(REGO e MARISA, 2016).

O papel das agéncias multilaterais é discutido em estudo realizado por RASANATAN
et al., (2017), em que o0s autores apontam que 0S paises iniciaram suas acOes e respostas
centradas em direitos sexuais e reprodutivos, responsabilizando apenas a mulher. No entanto,
ressaltaram que é preciso incluir o controle de vetores além das agBes de salde sexual e
reprodutiva, geragcdo de conhecimento e tecnologias e a reorganizacdo dos sistemas de salde
para atender as necessidades longitudinais das criangas com a SCZ e suas familias.

Outro apontamento € a responsabilizacdo da mulher sobre a gravidez e sobre as
medidas de prevencgdo a infeccdo pelo ZIKV. No estudo realizado por Luna (2017), a autora

pondera que € percebido o preconceito de género nas agéncias internacionais de salde
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publica, pois essas, na maioria das vezes, se eximiram de orientar quanto a recomendages
sobre salde sexual e reprodutiva mais comprometidas com as mulheres.

E primordial que as acBes para enfrentamento das consequéncias do ZIKV sejam
equitativas e alicercadas nos principios dos direitos humanos, sendo um dever da humanidade
cuidar para prevengao das epidemias e suas consequenciais na vida das pessoas. Para tanto, 0s
paises devem ser apoiados, também devem ser construidas politicas publicas considerando as
vulnerabilidades sociais, demograficas de acesso a servigos de saude, saneamento e acgdes
para melhorar os determinantes sociais (REGO e MARISA, 2016; RASANATHAN et al.,
2017).

As agéncias tém um papel fundamental de fomentar mais pesquisas sobre diagndstico
de Zika e as suas consequéncias, bem como responder mundialmente sobre o cuidado com
essas criancas, suas familias, principalmente a mulher mde. Também fomentar o investimento
de recursos financeiros, estabelecendo parcerias internacionais para pesquisas, tecnologias
bem como a prevencao de epidemias. O que ocorreu com a questdo da Zika foi a diminuicéo
de casos e consequentemente o assunto deixou de ser uma prioridade nas pautas de saude
publica internacional, no entanto, as suas consequéncias permanecessem e nao devem ser

esquecidas.

6.2.4 Direito a informacé&o e comunicacdo em saude

O direito a informacdo e a forma de dialogar com a sociedade sobre a situacdo de
satide foram discutidos nos estudos de DINIZ, 2016; REGO e MARISA, 2016; VELEZ,
2016; RASANATHAN et al., 2017; LUNA, 2017; RODRIGUEZ-DIAZ et al., 2017,
RODRIGUES e GRISOTTI, 2019; GLOBEKNER e CORNELLLI, 2019.

E um direito das pessoas receberem informagdes cientificamente corretas e de forma
transparente, de ter a garantia da participacdo na elaboragdo e planejamento das politicas
publicas e de ndo sofrem quaisquer discriminacdo, sendo essas respostas essenciais que o
estado e os sistemas de saude devem dar as familias afetadas pelo ZIKV, principalmente as de
criangas com a SCZ (REGO e MARISA, 2016; RASANATHAN et al., 2017).

Todas as mulheres tém o direito de receber informagdes em salude sexual e
reprodutiva, de acordo com os principios dos direitos humanos, considerando inclusive as
suas vulnerabilidades sociais, e de receber recomendagdes e pareceres fundamentados em
preceitos éticos (VELEZ, 2016; LUNA, 2017).
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Estabelecer o didlogo permanente com a sociedade acerca da situacdo de saude é
imprescindivel a qualquer tempo e, relacionado ao contexto de Zika, h4 muitas incertezas,
pois € uma doenca nova. Dessa forma, torna-se ainda mais estratégico o estabelecimento de
uma politica publica de comunicacao e informacao voltadas aos interesses da sociedade.

No Brasil, a comunicacéo realizada pelo Ministério da Saude sobre cuidados em saude
deixou a populacdo muito mais responsavel pelas acOes, a questdo dos direitos sexuais e
reprodutivos ndo foi abordada de forma mais esclarecedora para as mulheres e homens,
especificamente sobre a transmissdo sexual do Zika, e o estado quase ndo foi mencionado
como responsavel, havendo dessa forma uma negligéncia estatal sobre o tema (RODRIGUES
e GRISOTTI, 2019; GLOBEKNER e CORNELLI, 2019).

Da mesma forma, embora os materiais de divulgacdo, produzidos pelo MS estimulem
os profissionais a se atualizarem sobre as SCZ e suas consequéncias para as mulheres e
criangas, a maioria das publicacGes esta em inglés, por consequéncia essa atualizacao esté fora
da realidade da maioria dos profissionais dos servicos de saude (RODRIGUES e GRISOTTI,
2019).

Outro apontamento refere-se ao acesso insuficiente e restritivo as informacdes sobre a
educacdo em saude, sobre a saude sexual e reprodutiva, incluindo contraceptivos e, as
mulheres de baixa renda sdo as que mais sofrem com essa situacdo, 0 que pode ser
considerado uma violacdo de direitos humanos (DINIZ et al., 2017; RODRIGUEZ-DIAZ et
al., 2017).

No contexto da epidemia de Zika, também a responsabilidade de engravidar ou néo foi
colocada como decisdo da mulher, uma vez que foi solicitado pelas autoridades de paises da
América Latina que as mulheres adiassem a gravidez por um tempo, alguns aconselharam que
fosse por até trés anos (VELEZ e DINIZ, 2016; RASANATHAN et al., 2017).

Informacdo e comunicagédo construida de forma dialogica, com participacdo de varios
setores da sociedade, deve ser uma premissa da comunicacdo publica. Garantir informacdes
corretas, mesmo que diante de incertezas é essencial e deve ser levado em consideracdo 0s
diversos contextos.

Também é importante construir estratégias comunicacionais eficazes, contendo a voz
das mulheres e das familias afetadas pela situacdo de saude, dos centros de pesquisas, das
acOes governamentais e dos diversos setores de governo, profissionais de salde e da
sociedade. Ademais, atualmente, é urgente e necessario dialogar sobre a ciéncia com a

sociedade, criando politicas publicas de comunicacdo envolvendo salde e ciéncia, a fim de
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enfrentar o fendmeno do negacionismo que coloca em risco a vida das pessoas e afeta toda a

sociedade.

6.2.5 Direito fundamental a satde e politicas de saneamento basico

O direito fundamental a salde e politicas de saneamento basico foram discutidos nos
estudos de MACIEL-LIMA et al, 2018, RODRIGUES e GRISOTTI, 2019, PRADO, 2018.
Para esses autores, & necessario garantir o direito a saude conforme previsto na Constitui¢ao
Brasileira.

O acesso ao saneamento basico de forma universal é um direito da populacéo e deve
ser reconhecido como um direito indispensavel para promover a dignidade das pessoas,
incluindo o acesso a agua portavel, esgotamento sanitario, drenagens de areas urbanas e
limpeza e gestdo de residuos sélidos (MACIEL-LIMA et al., 2018).

O Aedes aegypti prolifera principalmente devido a agua parada. Dessa forma, é
incipiente a adocdo de politicas publicas que desconsidere a forma como as populagdes
vivem, principalmente as mais vulneraveis. Faz-se necessario, assim, garantir a todas as
populagdes a possibilidade de descarte apropriado do lixo com coleta permanente e utilizacéo
e recebimento adequado da dgua (MACIEL-LIMA et al, 2018; PRADO, 2018; RODRIGUES
e GRISOTTI, 2019).

O aumento de casos de microcefalia ocorreu principalmente em regides onde o
abastecimento de servicos publicos é insuficiente. Portanto, recomendar o uso de repelentes,
telas em janelas e cobrir 0 corpo para evitar a picada do mosquito sdo medidas paliativas que
ndo consideram a realidade da falta de saneamento e as iniquidades em salde dessas
populacdes, e ainda desconsidera o direito fundamental em saide a ser garantido por meio de
politicas publicas (MACIEL-LIMA et al, 2018; PRADO, 2018).

Para Maciel-Lima et al (2018), a proliferacdo do Aedes aegypti com consequéncias
além da dengue de Zika e Chikungunya se deve ao fato de politicas publicas ao longo dos
anos pouco eficientes. Para esse autor milhdes de brasileiros armazenam agua de forma
inadequada porque ainda ndo tem acesso a agua potavel, esses locais sdo propicios a
proliferacdo do Aedes.

Reconhecer o0s determinantes sociais em saude € essencial para provocar a
implementacdo de politicas publicas, de forma a assegurar mudangas estruturais para que a

populagéo tenha maiores e melhores condi¢des de saude.
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Os estudos apresentaram as necessidades de cuidados longitudinais das criangas com a
SCZ e das suas familias, também sinalizaram que os direitos humanos devem ser o pilar para
elaboracdo de politicas publicas que deem respostas as demandas da sociedade.

No que diz respeito especificamente as demandas das mulheres, é imprescindivel
compreender a vulnerabilidade a que estdo expostas em uma epidemia e, especificamente, na
epidemia de Zika, pois alem das incertezas durante a gestacdo, 0 maior tempo para o cuidado
e a responsabilidade com os filhos recai sobre as mulheres.

Os estudos constataram como as desigualdades e injusticas sociais contribuem para o
aparecimento das epidemias e como as suas consequéncias Sdo mais severas sobre as
populacbes mais vulneraveis e mais pobres com destaque para as mulheres. Com isso,
demonstraram o quéo necessario € o estabelecimento de um conjunto de politicas pablicas que
avancem no sentido de atingir questdes estruturais da sociedade.

Para isso devem ser levadas em consideracdo politicas publicas que assegurem a renda
para a dignidade das pessoas, que levem em consideracdo as deficiéncias e suas
consequéncias para a criancas e suas familias, que reconhecam e garantam a saude sexual e
reprodutiva como um direito humano.

Os estudos destacam a importancia da participacdo da sociedade na elaboracdo e
monitoramento das politicas publicas, envolvendo as discussdes sobre a situacdo de satde em
todos os ambitos. Sendo necessario, para isso, 0 estabelecimento de uma politica de
informacdo e comunicacao que reconheca 0s sujeitos como cidadaos e, portanto, participe de
todo o processo social.

A politica de saneamento basico deve ser garantida em todo o pais, pois a partir disso
questdes estruturais se transformardo e culminardo em melhores condi¢bes de saude da
populagéo.

No contexto das epidemias, € fundamental reforcar ainda mais os direitos humanos.
Vivenciamos isso com a epidemia de Zika, e, no momento atual da pandemia de Covid-19,
observamos 0 quanto é necessario garanti-los, pois estamos presenciando o aumento da
violéncia doméstica sofrida por mulheres e criangas, assim como outros registros crueéis, a
exemplo da fome, revelam que ha uma fragilidade da garantia dos direitos humanos, em

especial durante as situacdes de epidemias (CAPONI, 2020).
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Importante ressaltar que foram encontrados poucos estudos* que abordam os direitos
humanos em tempos de Zika, levando em consideracdo as consequéncias para as mulheres,
criancas e todo o contexto familiar e as implicacGes na vida das pessoas. Dessa forma, faz-se
necessario um investimento em estudos nesse campo, que subsidiem politicas publicas para
gque mudangas ocorram nesse cenario.

E premente o estabelecimento de politicas globais coordenadas internacionalmente
para o enfrentamento dos problemas de salde das populacdes. Além disso, faz-se necessaria a
criacdo de sistemas de salde universais e integrais que respondam as necessidades das
populacdes (ARAUJO, OLIVEIRA, FREITAS, 2020).

Nesse sentido, acreditamos que, no Brasil, torna-se urgente o fortalecimento do SUS
com financiamento adequado, estruturacdo e gestdo de acordo com a sua complexidade para
responder as necessidades da populacdo indo de encontro a defesa da vida e a dignidade

humana.

6.3 O SUS como Responsavel pela Resposta a Epidemia do Virus Zika

O SUS foi o responsavel, por meio dos seus 0rgaos, respectivos gestores das diferentes
esferas de atuacdo e articulacdo intersetorial, por dar uma resposta a epidemia de ZIKV e as
suas consequéncias.

Diante disso, podemos dizer que a possibilidade de garantir um conjunto de a¢fes para
o enfrentamento da epidemia de Zika e da SCZ se deve a um sistema de salde que permitiu
essa articulacdo interfederativa, interinstitucional e com capilaridade de acdes em todo o
territério nacional. Indo em direcdo a essa afirmativa, Garcia (2018) ratifica a importancia do

SUS para a garantia da saude em tempos epidemia do ZIKV,

A rapida resposta a emergéncia em saude publica — com a investigacdo dos
casos e fatores associados, a notificacdo as autoridades sanitarias
internacionais e o desencadeamento das acdes de vigilancia, prevencgdo e
assisténcia a saude de forma articulada —, ocorrida em menos de dois meses
apos a deteccdo do surto de microcefalia, foi possivel somente devido a

4 Os estudos encontrados foram artigos cientificos que respondiam & pergunta elaborada para a revisio
integrativa, estando presentes majoritariamente no campo da salude coletiva/saide puablica. Outros estudos no
Campo das Ciéncias Sociais e Humanas estdo sendo realizados e publicados em diversos formatos. Na
Antropologia estdo sendo produzidos livros, materiais audiovisual como videos documentarios, dossiés dentre
outros (REIS-CASTRO, FLEISCHER, SEGATA, 2020).
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operacdo de um sistema de vigilancia sensivel e oportuno no ambito do SUS
(GARCIA, 2018, p. 14-15).

Faz-se necessario ressaltar que o contexto do enfrentamento da epidemia pelo ZIKV
foi de grande instabilidade no cenéario politico, econémico e social, devido as indefini¢cdes que
causaram profundas repercussdes na sociedade, ocorrendo posteriormente o impeachment da
presidenta da Republica Dilma Rousseff (MACHADO et al, 2017).

O momento foi turbulento, pois estavam acusando a presidenta Dilma de crime de
responsabilidade, embora o debate politico indicasse uma situacdo de golpe politico-
parlamentar, cujo objetivo era inviabilizar o governo e as suas ag0es progressistas para uma
sociedade menos desigual. Desse modo, a finalidade do golpe era manter medidas mais
conservadoras, implicando inclusive retrocessos nas politicas publicas, principalmente nas
areas sociais, 0 que implica o (des) financiamento do SUS e o retrocesso nas suas politicas de
equidade (BRAZ, 2017; RAMOS e MOREIRA, 2016).

Foi nesse cenario que o Governo Federal estabeleceu uma estratégia de respostas a
situacdo vivenciada, composta por uma rede de érgdos federais com responsabilidades e
competéncias diversas, a fim de enfrentar a epidemia e as suas consequéncias. A entdo
presidenta da Republica Dilma Rousseff lancou o Plano Nacional de Enfrentamento a
Microcefalia. A partir desse momento, foi possivel que os diferentes ministérios e 6rgaos do
governo trabalhassem em conjunto com estados, municipios e diversos setores da sociedade a
fim de evitar novos casos de microcefalia, propor e executar acdes relacionadas a epidemia
pelo ZIKV (BRASIL, 2016).

O Plano Nacional de Enfrentamento a Microcefalia é composto pelos eixos de
atuacdo, mobilizacdo e combate ao mosquito Aedes aegypti; atendimento as pessoas; €
desenvolvimento tecnoldgico, educagdo e pesquisa (BRASIL, 2016).

O eixo da mobilizagdo refere-se ao enfrentamento do Aedes aegypti no Brasil,
articulando um conjunto de a¢bes em todo o pais, nas escolas, no Conselho Nacional de
Saude (CNS) e conselhos estaduais, 6rgdos e empresas da administracdo publica, visitas
domiciliares para eliminagdo dos focos do mosquito realizadas por Agentes de Combate a
Endemias (ACE), por Agentes Comunitarios de Saude (ACS) e contando também com o
apoio de militares das Forgcas Armadas. Para executar essa acdo, foi criada a Sala Nacional de
Coordenacéo e Controle (SNCC) cujo objetivo foi trabalhar também orientando as a¢des dos
estados e municipios. A SNCC foi coordenada pelo Ministério da Saude e constituida pelos

ministérios de Integracdo Nacional, da Casa Civil, da Educacédo, do Desenvolvimento Social e
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Secretaria de Governo. A partir dessa sala, foram instaladas salas de controle em todos os
estados brasileiros e muitos municipios criaram as suas respectivas salas de coordenacdo e
controle para atuacdo e solucdo dos problemas a serem enfrentados em cada local (BRASIL,
2016; BRASIL, 2017).

O eixo de atendimento as pessoas objetivou garantir o atendimento adequado e
apropriado as criancas com microcefalia e suas familias. Para concretizagdo dessa acéo, o
Ministério da Saude elaborou documentos contendo protocolos e diretrizes clinicas,
apresentados no Quadro 04, para orientacdo de profissionais e servicos de saude de todo o
pais. Atuou na ampliacdo e qualificacdo do diagndstico com apoio do telessaude, estruturacdo
da rede de laboratorios e acbes para ampliacdo de exames de tomografia e ultrassonografia;
organizando a rede de atendimento com implantacdo de sistema de informacdo para
notificacdo de casos de microcefalia, ofertando servigos de reabilitacdo e estimulacdo precoce
as criangas e, agles intersetoriais com o Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS) para
garantia de beneficios para as familias afetadas e do Ministério de Educac&o e cultura (MEC)
para construcdo de acOes para educacao inclusiva; qualificacdo profissional com apoio aos
gestores, producdo e distribuicdo de materiais informativos e educativos para profissionais e
manuais para as familias (BRASIL, 2016; BRASIL, 2017).

O eixo de desenvolvimento tecnoldgico, educacao e pesquisa objetivou contemplar as
demais acdes e tinha a pretensdo de construir novas tecnologias para diagnostico do ZIKV e
as suas correlacdes, bem como pesquisas para enfrentamento do Aedes aegypti. Essas foram
acOes para serem executadas a médio e longo prazo e contaram com investimento e recursos
de varios ministérios e da Agéncia Brasileira da Inovacdo (Finep) e do Banco Nacional de
Desenvolvimento Econdmico e Social (BNDES). As principais linhas de pesquisa a serem
contempladas foram: Diagnostico incluindo o teste diagnostico sorolégico e o teste
diagnostico molecular, aperfeicoamento de protocolos e desenvolvimento de novas
tecnologias (BRASIL, 2016).

Para garantir a institucionalizacéo e sustentabilidade das a¢des, o Ministério da Saude
pautou as suas agdes para enfrentamento da epidemia do ZIKV nos principios do SUS e,

seguindo as suas diretrizes, conforme descrito na Figura 13.
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Figura 13 - Principios e diretrizes do SUS para enfrentamento da epidemia de ZIKV

[ Acesso a todos as acdes de prevencdo, diagnostico e tratamento da Zika e doencas decorrentes
Universalidade = (ex., microcefalia, SGB), incluindo ndo apenas gestantes, mas também homens, mulheres em
| idade fértil, entre outros.

Entendimento das necessidades especificas de comunidade, de forma holistica e multideterministica, cuja
Integralidade =) solucdo demandara maior integracdo setorial, interfederativa e interministerial (ex., saneamento basico.
| abastecimento de agua, acesso a diagnostico).

( Alocacdo de recursos financeiros, humanos e materiais de forma proporcional as |

Equidade ‘ necessidades distintas dos municipios, com areas mais afetadas recebendo mais que
é |_as demais
Regionalizagiao | Viséo regionalizada do impacto da epidemia, com agdes coordenadas com governos |
¢ — estaduais e municipais e atuagdo em linha com a hierarquizagdo dos servigos dentro
| hierarquizagio | da rede SUS.

Clara divisao de responsabilidades entre os principais atores. de forma organizada e planejada. permitindo
monitoramento do impacto e ajustes das acdes. Estimulo a participacao de parceiros externos (inclusive
privados) para complementar a atuagido do governo em areas de expertise especifica.

Descentralizacao | ===

Participacaoe =

: Mobilizagdo e engajamento da populacdo no combate ao mosquito junto com
controle social

Governo.

Fonte: Elaborado pela autora com informac6es de BRASIL, 2016, p.7.

No Ministério da Saude foi constituido o Centro de Operacdes de Emergéncia em
Saude Publica (COES). Coordenado pela SVS, ele € acionado em funcdo da gravidade de
situacbes de emergéncia epidemioldgica no pais com a finalidade de coordenar, organizar e
monitorar todos os setores implicados no enfrentamento dessa situacdo (HENRIQUES, 2017).

O Quadro 04 apresenta normas legais, portarias, protocolos e outras publicacfes
criadas pelo Ministério da Salde® e outros ministérios, durante e apos a epidemia pelo ZIKV,
com o propdésito de orientar todos os servicos do SUS no pais e outras agdes sociais,
objetivando atender as necessidades das criangas diagnosticadas com a SCZ e as suas
familias, bem como estabelecer a¢fes para o enfrentamento da triplice epidemia de dengue,
Zika e chikungunya:

Quadro 3 - Documentos elaborados pelo Ministério da Saude tendo como tema a
Sindrome Congénita de Zika

> Destaca-se que outras Notas Técnicas foram deliberadas pela Comisséo Intergestores Tripartite (CIB), que é
uma instancia de pactuacdo em nivel Federal. Composta por gestores estaduais, Ministério da Saude,
representantes do Conselho Nacional de Salde para alocagdo de recursos em todo o pais, bem como as
discussdes sobre as acOes e servicos de salde que compdem o SUS. Podem ser acessadas no link:
https://www.conass.org.br/pautas-e-resumos-cit-2016/



https://www.conass.org.br/pautas-e-resumos-cit-2016/

AnNo

Documento
Instrucdo  Operacional
Conjunta n°
01/SNAS/MDS e
SAS/MS, de 25 de

fevereiro de 2016.

Instrucdo  Operacional
Conjunta n°® 02/SNAS/
MDS e SAS/MS, de 31
de marco de 2016.

Portaria Interministerial
n° 405, de 15 de marco
de 2016, que institui a
Estratégia de  Acdo
Répida (EAR)

Nota Técnica Conjunta
n°® 001/2016 CGSNT/
GGMED/GGMON.

Nota Técnica Conjunta
ANVISA/SAS/MS n°
002/2016:

Nota Informativa
Conjunta SAS e
SVS/MS n° 02, DE 2016
SAS/SVS/MS.

Nota Informativa
Conjunta SAS e
SVS/MS n° 03, DE 2016
SAS/SVS/MS.

Diretrizes de
estimulacéo precoce
criangas de zero a 3 anos
com atraso no
desenvolvimento

neuropsicomotor — 2016.

Guia sobre a estimulagéo
precoce na Atencdo
Bésica:  Contribuic6es
para  abordagem do
desenvolvimento
neuropsicomotor  pelas
equipes de AB e NASF,
no contexto da
microcefalia 2016.
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Finalidade

Estabelece procedimentos e rotinas conjuntas de atengdo as familias no ambito
do Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS) e do SUS no enfrentamento ao
mosquito Aedes aegypti e atencdo as familias com casos de microcefalia,
enquanto primeiro instrumento conjunto publicado para embasar a estratégia de
acao rapida proposta.

Obijetiva orientar, do ponto de vista operacional e complementar a Portaria
Interministerial, os gestores do SUS e do Sistema Unico de Assisténcia Social
(SUAS) para o desenvolvimento das acfes necessarias para a implementacéo da
Estratégia de Ac¢do Réapida.

Objetiva de esclarecer o diagnéstico de todos os casos suspeitos de
microcefalia, no mais curto prazo e na forma mais confortavel para as familias,
além de prever a otimizacdo do uso da capacidade instalada disponivel e
orientacdo sobre a continuidade da atencdo nas redes de salde e assisténcia
social. Para a implementacdo da estratégia foi estabelecido um incentivo
financeiro para repasse aos estados.

Define Critérios técnicos para o gerenciamento do risco sanitario de células,
tecidos e 6érgdos humanos para uso terapéutico e pesquisa clinica frente aos
casos de infeccdo por virus Zika no Brasil.

Define critérios técnicos para triagem clinica de candidatos a doacéo de sangue
para os virus Zika e Chikungunya.

Objetiva orientar trabalhadores de salde, gestores e usuarios sobre a possivel
transmissao sexual do virus Zika.

Oferece esclarecimentos sobre as novas orientagdes divulgadas na coletiva de
imprensa do dia 18 de novembro de 2016, sobre notificacdo e monitoramento de
casos suspeitos de alteracdes associadas a infe¢do pelo virus Zika .

Objetiva qualificar e orientar a atencdo as criancas acometidas pela Sindrome
Congénita do virus Zika e outras alterages do desenvolvimento
neuropsicomotor. Direciona-se as equipes multiprofissionais para o cuidado de
criangas, entre zero e 3 anos de idade; orientacGes voltadas as acGes de
estimulacdo precoce do desenvolvimento neuropsicomotor, principalmente em
casos de alteracdes decorrentes da Sindrome Congénita do Virus Zika. Tais
orientacBes dirigem-se aos profissionais da Atencdo Bésica, NASF e da
Atencdo Especializada- Atencdo Domiciliar, Hospitalar, Ambulatérios de
Especialidades e de Seguimento do Recém-Nascido, e Centros Especializados
em Reabilitagdo.

Objetiva orientar os profissionais da Atencdo Basica, Saude da Familia e
Nucleo de Apoio a Saude da Familia (NASF) sobre o acompanhamento das
familias e criangas com risco de alteragdo no Desenvolvimento
Neuropsicomotor (DNPM) e sobre a importancia da estimulagdo precoce no
contexto da Atencdo Primaria a Salde/Atencdo Basica. Espera-se com a
identificacdo precoce de alteragdes, tratamento e reabilitacdo das criancas, evitar
0s encaminhamentos desnecessarios para a atencdo especializada, reduzindo o
tempo nas filas de espera, contribuindo, inclusive, para os fluxos de referéncia e
contrarreferéncia de forma organizada e ainda mais qualificada.



Nota Informativa
Conjunta, ne 01,
SAS/SVS/MS, de janeiro
de 2017.

Manual de operacOes
RESP microcefalia -
2017.

Nota Informativa
Conjunta SAS e
SVS/IMS n° 04, DE
2017/ SAS/SVS/IMS.
Nota Informativa
Conjunta SAS e
SVS/MS ne 05, DE 2017
SVS/SAS/MS:
Orientacdes para

Implementacéo das
acbes  previstas na
Portaria n°®
3.502/GM/MS, de 2017.

Guia de praticas para
profissionais e equipes
de satde -2017.

Orientacbes  Integradas
de Vigilancia e Atencéo
a Salde no ambito da
Emergéncia de Saude
Publica de Importancia
Nacional — 2017.

O cuidado as criangas
em desenvolvimento -
orientacdes para familias
e cuidadores — 2017

Orientacdes as familias e
aos  cuidadores  de
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Estabelece, de forma integrada, o fluxo de coleta, envio, analise e disseminacdo
de informacdes, no ambito da vigilancia e atencdo a saude, referente ao
monitoramento das alteracdes no crescimento e desenvolvimento de criangas
relacionadas a infeccéo pelo virus Zika.

O objetivo do manual é orientar os profissionais quanto ao preenchimento de
forma correta dos dados a serem inseridos no Registro de Eventos de Salde
Publica (RESP), bem como, em relacdo aos perfis de acesso ao RESP para
alteracdo dos registros, de modo a dar apoio as investigacdes e analises dos
€asos.

Informa sobre a distribuicdo e utilizacdo do Teste Rapido de Zika IgM/IgG
Combo BahiaFarma.

Define as diretrizes para organizacdo das a¢6es de atencdo e vigilancia apos o
encerramento da Emergéncia em Salde Publica de Importancia Nacional
(ESPIN) por alteracdo do padrdo de ocorréncia de microcefalias no Brasil e
desativacdo do Centro de Operagdes de Emergéncias em Salde Publica
(COES).

Oferece orientacdes referentes a portaria e a organizacdo das linhas de cuidados
e aos arranjos das redes de atencdo a salde e a articulagdo com as pesquisas em
andamento.

Apoio psicossocial a mulheres gestantes, familias e cuidadores de criangas com
sindrome congénita por virus Zika e outras deficiéncias. Se dirige aos
profissionais de salde, particularmente aqueles que atuam na atencdo primaria,
sugerindo estratégias que podem ser Uteis no atendimento as mulheres e
familias que apresentem sofrimento psiquico em decorréncia do virus Zika,
assim como suas consequéncias e outras doengas.

Objetiva integrar e ampliar as acfes e o0s servicos relacionados ao
monitoramento das alteragcdes no crescimento e no desenvolvimento,
identificadas da gestacdo até a primeira infancia, podendo estar relacionadas as
infeccBes pelo virus Zika , sifilis, toxoplasmose, citomegalovirus, herpes
simplex, além de outras etiologias no pré-natal, parto, pés-parto e puericultura
nos primeiros 3 anos de vida, bem como a promocdo do cuidado adequado as
criangas com alteragbes no crescimento e no desenvolvimento,
independentemente da etiologia.

Para ampliar a assisténcia aos bebés cujas mées foram infectadas pelo virus
Zika durante agestacdo, o Ministério da Salde desenvolveu cartilha que
auxiliara as familias e cuidadores dos bebés na estimulagdo dessas criancas. A
publicacéo apresenta praticas simples, de cuidado e estimulagéo, que podem ser
aplicadas em casa, no dia a dia, como massagens e estimulos orofaciais para
a amamentacao (criancas a partir de 3 meses podem perder o estimulo natural
de sucgdo). As praticas ndo dispensam os tratamentos por profissionais de satde

OrientacGes sobre o cuidado. Fundagdo das Nacgdes Unidas para a Infancia —
Unicef (com apoio do Ministério da Saude), julho de 2017. (Disponivel em:
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criancas com alteracdes
no desenvolvimento.

Projeto Rede de
Inclusao.
Redes de Inclusdo.

Garantindo direitos das
familias e das criancas
com Sindrome
Congénita do Zika virus
e outras deficiéncias.

Guia: Politica Nacional
de Atencdo Baésica -
MODULO 1: Integracio
Atencdo Basica e
Vigilancia em Salde,
elaborado em conjunto
pela SAS e SVS/MS —
2018.

Caderneta da Gestante
Atualizada — 2018

Caderneta de Saude da
Crianca Atualizada
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https://www. unicef.org/brazil/pt/resources_36677.html)

Orientaces/Garantia de direitos. Fundacdo das Nag¢Ges Unidas para a Infancia —
Unicef com apoio do Ministério da Saude, julho de 2017. (Disponivel em:
https://www. unicef.org/brazil/pt/resources_36695.html)

Obijetiva orientar gestores e profissionais de salde na operacionalizacdo do
processo de integracdo da Atencdo Basica com a Vigilancia em Salde,
possibilitando uma nova pratica, com foco no cuidado ao individuo, a familia e
considerando o ambiente que os rodeia, apresentando estratégias de integracédo
relacionadas a organizacdo no territdrio e ao processo de trabalho das equipes.
Tal documento compds uma estratégia de orientacdo e regulamentacdo das
acles previstas na Politica Nacional de Atencdo Basica publicada em 2017 e
que previu explicitamente a necessidade de articulacdo das acfes de atencédo e
vigilancia nos diferentes territorios.

Inclui orientagbes sobre a Zika e outras arboviroses (Disponivel em:
https://portalarquivos2.saude.gov.br/images/ pdf/2018/agosto/31/Caderneta-da-
Gestante-2018.pdf)

Inclui as duas curvas de acompanhamento do crescimento e desenvolvimento
infantil. (Disponivel em: https:// portalarquivos2.saude.gov.br/images/pdf/2019/
abril/10/caderneta-2019-menino.pdf e https://
portalarquivos2.saude.gov.br/images/pdf/2019/ abril/10/caderneta-2019-
menina.pdf)

Fonte: Elaborado pela autora a partir de dados do Boletim Epidemiol6égico SVS/MS - novembro de
2019 e outros documentos publicados no site do Ministério da Saude.

As normas, decretos e publicacfes sdo fundamentais para assegurar um conjunto de
atuaces dos diversos setores do SUS, garantindo repasse de recursos, orienta¢fes técnicas
para realizacdo de procedimentos e instrumentalizacdo da gestdo para a tomada de deciséo,
desde o nivel federal até o nivel municipal do sistema.

Desse modo, 0 MS organizou uma série de acdes e politicas, cuja execucdo estava a
cargo das trés esferas de governo. A nivel federal, coube mais as acGes politicas de
elaboracdo de leis, articulacdo para organizacdo e disponibilidade de orgamento, a fim de
garantir recursos financeiros para as diversas areas como pesquisa, vigilancia, atencéo salude e
formagéo profissional. Também a interlocucdo com as instituicdes de pesquisa, organismos
nacionais e internacionais, bem como a organizacdo das politicas a serem implementadas em
todo o pais para o enfrentamento da SCZ (BRASIL, 2016).

Os resultados do levantamento de documentos referentes as acfes governamentais

realizadas por meio do SUS relacionadas ao virus Zika periodo entre 2015 e 2020
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demonstraram que enfrentamento da epidemia pelo ZIKV contou com a amplitude do SUS e a
sua capacidade, por meio dos seus 0rgdos, gestores e de organizacdo e articulagdo
interinstitucional. Por se tratar de um evento de grande magnitude em saude publica, para
obter repostas sobre o aumento de casos de microcefalia, foram suscitadas varias acdes da
Secretaria de Vigilancia em Saude (SVS), que também foi responsavel por promover a
articulacdo da comunidade cientifica brasileira e para isso construiu um repositério de
informacdes. A partir dai, iniciou-se a investigacdo sobre o que se confirmou posteriormente
como SCZ e diante da realidade vivenciada e na possibilidade do risco de disseminacdo desse
fendmeno por todo o pais e necessidade de maiores investigacdes, fez com que a SVS
propusesse a ESPIN (NARDI, 2017).

De acordo com as legislacdes vigentes, quem executa no cotidiano as a¢des de cuidado
em saude da populacdo é o nivel municipal do sistema, por meio das suas secretarias
municipais de salde, para isso organizam seus servigos de salde nos territorios de sua
abrangéncia e articulam as acBes de média e alta complexidade nas regides de saude, com
apoio das respectivas secretarias estaduais de saude.

Aos estados cabe a participacdo efetiva nas comissdes estabelecidas, a articulacdo
entre 0s municipios e 0 MS, a organizacao dos servicos de satde de forma regionalizada e o
acompanhamento técnico das acdes definidas nos protocolos e legislacBes vigentes
(MASANO, 2017).

Dessa forma, é possivel observar como foi fundamental a macro gestdo do sistema de
salde brasileiro agir para responder a esse problema de salde especifico e, sobretudo pelas
incertezas do tema e das suas repercussdes. No entanto, passar da macro a micro gestdo, é um
desafio apresentado pela propria organizacdo do SUS e dos seus arranjos institucionais no
nivel municipal de atencéo a salde e a suas respectivas regides de saude.

No ambito municipal do SUS, a atencdo basica responsabilizou-se pela gestdo do
cuidado. Para isso, foi a responsavel pelas orientacfes as familias quanto a reabilitacdo em
salde, contando com agdes de estimulagdo precoce, puericultura e articulagdo com a atencao
especializada, além de realizar o mapeamento de vulnerabilidades e risco social dessas
criangas e das suas familias de modo a encaminha-las para o recebimento do BPC, embora,
muitas vezes, 0s municipios ndo tenham recebido o apoio técnico e financeiro adequado para
realizacdo dessas e outras atividades (CHAGAS et al., 2017).
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Nesse sentido o SUS, como resposta a situacdo vivida pelo ZIKV, foi essencial e deve
ser reconhecido. Mas, para além disso, o SUS precisa ser fortalecido financeiramente e pela
gestdo e politicas em diversas areas governamentais.

Destaca-se que, no cotidiano do cuidado em saude, ha dificuldades enfrentadas em
muitos municipios, principalmente os de pequeno porte, que sdo a maioria no pais, pois eles
dependem de arranjos regionais de muitos servicos de salde, e ha insuficiéncia ou até
inexisténcia de uma RAS no SUS que garanta o cuidado de forma oportuna, ininterrupta e
integral, contemplando desde a atencdo basica, centros de especialidades e centros de
reabilitagdo, urgéncia e emergéncia e a atencdo hospitalar com garantia de referéncia e contra
referéncia responsavel (PINAFO et al., 2020; MEDEIROS e GERHARDT, 2015)

Ademais, para além das acBes descritas, é necessario estabelecer politicas para além
do enfrentamento das arboviroses centradas na eliminacdo do vetor. Esse modelo é
insuficiente e ndo reconhece a forma como as pessoas vivem, as situacdes de auséncia de
moradia digna, saneamento basico insuficiente ou inexistente em algumas localidades, a
forma como as populacdes lidam com o meio ambiente e a educacgdo para o cuidado coletivo
dos espacos onde vivemos. E, ainda, é necessario refletir sobre o cuidado longitudinal as
criangas com SCZ e suas familias, compreendendo todas as demandas e necessidades ao
longo das suas vidas. Por isso, deve-se efetivar um conjunto de politicas para melhorar os

condicionantes e determinantes da salde e diminuir as desigualdades sociais.

6.4 Vozes Presentes Durante e ap6s a ESPIN no Brasil

A emergéncia sanitaria enfrentada pelo Brasil no periodo de 2015 a 2016 trouxe varias
questbes para 0 centro do debate no campo dos direitos, direitos sociais, direitos humanos,
direitos sexuais e reprodutivos, direito a saude, direito das pessoas com deficiéncia, direito ao
acesso a informacao, saneamento, responsabilidades individuais e coletivas, decisdes sobre as
desigualdades sociais, comunicacdo, dentre outras.

Podemos observar que durante a ESPIN instituicbes governamentais, Orgdos de
pesquisa e a sociedade civil estiveram presentes no cenario vivenciado, cada um com seu
papel institucional e com suas vozes e agdes (OLIVEIRA, 2017).

As vozes oficiais, por meio dos governos, principalmente do MS como responsavel

pela saude no Brasil, teve o desafio de se articular e se organizar a fim de responder para o
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pais e para 0 mundo sobre a Zika e agir sobre esse grave problema de saude publica (NARDI,
2017).

As vozes dos centros de pesquisa que tiveram de trabalhar junto aos governos e em
tempo rapido responder aos questionamentos para ciéncia mundial, para a sociedade e para as
mulheres, as maes e pais que sofreram com as consequéncias da Zika (GADELHA et al.,
2017).

Os organismos internacionais, que acompanharam toda a situacdo, participaram da
elaboracdo de politicas e também propuseram acdes a serem realizadas no Brasil
(OPAS/OMS, 2017).

As vozes da midia, que trouxe indagacfes muitas vezes envoltas entre medo e risco e,
dessa forma, alarmando a populacdo, sem informar realmente a sociedade sobre o problema
vivenciado (AGUIAR, ARAUJO, 2016).

As vozes dos movimentos sociais, principalmente no que diz respeito a salde sexual e
reprodutiva, pessoas com deficiéncia e cuidado (SCOTT et al. 2017).

As vozes muitas vezes silenciada das mulheres gravidas vitimas da Zika, que
conviveram com insegurancas, com a falta de respostas sobre a situacdo de saude, 0 medo, a
angustia sobre as consequéncias do ZIKV para as mulheres gestantes e seus filhos (DINIZ,
2016).

No campo dos direitos humanos, destacamos o trabalho desenvolvido pelo Fundo de
Populagdes das Nagdes Unidas (UNFPA) com o projeto “Atuando em contextos de Zika:
direitos reprodutivos e sexuais de grupos em situa¢do de vulnerabilidade”, cujo objetivo é
mobilizar comunidades e ampliar o acesso e a disseminacdo de informacgdes sobre o Zika e
seus efeitos na saude das mulheres com um enfoque em direitos, igualdade de género e
planejamento voluntario da vida reprodutiva.

No ambito dessa iniciativa, 0 UNFPA lancou em julho de 2016, em seu site, 0 espago
“Historias, Direitos e Zika”, que conta experiéncias e traz relatos inspiradores de mulheres
gue estdo buscando responder as incertezas causadas pelo Zika e decidir se e quando
engravidar de modo seguro, como se proteger do virus durante a gravidez e, nos casos em que
tenha ocorrido a infeccdo, cuidar da melhor forma de seus bebés que tenham nascido com
microcefalia (UNFPA, 2016).

Em relacdo as necessidades de pesquisas, principalmente no Campo das Ciéncias
Sociais, destacamos a Rede de Ciéncias Sociais do Zika, criada pela Fiocruz, que conta com a

colaboracdo e trabalho interdisciplinar entre pesquisadores, instituicbes nacionais e
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internacionais para a producdo e disseminando conhecimento. Também atua na promogao e
engajamento das comunidades. O objetivo € realizar investigagbes dos processos sociais,
politicos e de conhecimentos sobre os impactos de curto, médio e longo prazo da epidemia no
Brasil e para a satde global (FIOCRUZ, 2021).

Outras iniciativas foram realizadas por entidades e organiza¢des da sociedade civil ja
existentes e outras criadas em tempos de Zika. Essas entidades e organizagOes apresentaram
discussbes sobre o tema Zika e direitos, elaboraram propostas nos mais diversos campos,
propuseram acOes, organizaram discussdes sobre o direito a assisténcia a saude das criancas
com microcefalia, as garantias sociais para essas familias e apresentaram o problema da Zika
como uma questdo de direitos humanos.

Algumas entidades e organizacbes demonstraram que a falta de informacdo e de
dialogo foi um problema real vivenciado no periodo da Emergéncia Sanitaria e que ainda
persiste. Também trouxeram para o centro do debate os direitos sexuais e reprodutivos e a
criminaliza¢do ao aborto no Brasil (NETTO, 2016).

Nesse sentido, no Quadro 5 apresentamos um levantamento de entidades e
organizacbes ndo governamentais que atuaram, de alguma forma, na emergéncia sanitaria e
posteriormente atuaram a partir das necessidades e demandas advindas das criangcas com SCZ
e das suas familias, principalmente na luta pela garantia de direitos.

Apbs leitura sobre a atuacdo das organizacGes da sociedade civil acerca das questdes

de Zika, identificamos temas que se aproximam e os classificamos em quatro categorias:

a) Organizagdes de comunicacéo e direitos — composta por duas organizagdes - Atuam
na busca e identificacdo de matérias jornalisticas que foram e estdo sendo divulgadas
sobre 0 Zika virus, SCZ, a microcefalia e as suas consequéncias, principalmente na
vida das mulheres e das suas criancas.

b) Organizacdo de direitos humanos — composta por uma organizagdo - Atua na
perspectiva de defesa dos direitos humanos. Realizando levantamento de violagdo dos
direitos humanos das mulheres e criancgas afetadas pelo ZIKV. A partir disso, realizam
dendncias sobre essas violagfes aos diversos 6rgéos de governo, discutem e propdem
acoes que possam ser desenvolvidas para a garantia de direitos.

c) Organizagdes de direitos sexuais e reprodutivos — composta por trés organizacgoes.
Abordam a tematica da Zika sob a perspectiva dos direitos reprodutivos e sexuais.

Atuam em frentes de trabalho elaborando materiais para publicos diversos, realizando
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pesquisas nesse campo e realizando trabalhos junto a populacdo, principalmente as

mulheres.

d) Organizacdes de solidariedade, assisténcia e direitos — composta por dezoito grupos

e associacgdes. Sdo organizacbes predominantemente de pessoas e familiares que foram

afetadas pela SCZ e microcefalia em consequéncia do Zika virus. Atuam junto aos

orgdos do poder publico para requerer direitos, se organizam para articular a

solidariedade entre os membros do grupo e também da sociedade em geral. Algumas

trabalham com a assisténcia direta as criancas com SCZ e microcefalia e suas familias,

oferecendo servigos de advocacia, atendimento em terapia ocupacional e psicologia.

Quadro 4 - Organizacdes que realizam ac6es relacionadas ao ZIKV e suas consequéncias
para as mulheres e criangas

Organizacao/
Entidade/
Movimento

Instituto Patricia
Galvdo/  Agéncia
Patricia Galvdo

Unido Microcefalia
Hidrocefalia
Macrocefalia
Estado Goias

Human Rights
Watch (HRW)

Caracteristica e Atuacao

Organizacgdes de comunicacdo e direitos

Fundado em 2001, é uma organizagdo social sem fins lucrativos que atua nos campos do
direito @ comunicacdo e dos direitos das mulheres brasileiras. Em 2009 foi criada a
Agéncia Patricia Galvédo para produzir e divulgar noticias, dados e contetido multimidia
sobre os direitos das mulheres brasileiras. Diante de fatos noticiosos que mobilizam a
opinido publica, sugere abordagens ndo exploradas e fontes qualificadas para ampliar,
diversificar e aprofundar o debate de ideias e reforgcar as demandas das mulheres por
politicas publicas. Possui um link na pagina da internet como nome “Zika . As pessoas
podem acessar e ver as noticias desde o inicio da epidemia de Zika no Brasil. O que fez
sobre 0 Zika no Brasil? - Reuniu matérias publicadas sobre Zika “Mulheres Gravidas
em Face da Sindrome Congénita do Zika ». Elaborou videos sobre Zika e
disponibilizou-os no site.  Site: http://agenciapatriciagalvao.org.br

Grupo criado em 16 de junho de 2017, por meio de uma pagina no Facebook - Unido da
Microcefalia Hidrocefalia e Macrocefalia do Estado de Goids. Objetiva ajudar pais,
familiares, amigos, profissionais especializados e toda a sociedade com informagéo e
mobilizacdo em prol pessoas que possui qualquer tipo de deficiéncia. Nessa pagina
relnem artigos, matérias, informagdes e depoimentos sobre deficiéncia em geral. Site:
https://www.Facebook .com/groups/1778545995790679/about

Organizacao de Direitos Humanos
Fundada em 1978, a Human Rights Watch atua em investigagdes aprofundadas sobre
violacdes de direitos humanos. E uma organizacéo internacional de direitos humanos,
ndo-governamental, sem fins lucrativos, atua em diversas localidades ao redor do
mundo. Elabora de relatérios sobre essas investigagdes e o uso efetivo dos meios de
comunicacdo para informar e sensibilizar diversos publicos sobre suas causas. A partir
de casos concretos de violagdes, a HRW se reline com governos e organizacdes
internacionais para propor politicas publicas e reformas legais necessarias para proteger
direitos e garantir a reparacdo para vitimas de violagbes passadas. O que fez sobre o
Zika no Brasil? Elaborou o relatério: “Esquecidas e desprotegidas - O impacto do virus
Zika nas meninas e mulheres no nordeste do Brasil’. Esse relatorio expde lacunas na
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resposta das autoridades brasileiras que tém impactos prejudiciais a mulheres e meninas
e deixam a populacdo em geral vulneravel a surtos continuos de doencas graves
transmitidas por mosquitos e publica frequentemente matérias sobre a situacdo das
mulheres mdes com filhos com microcefalia associada ao Zika. Site:
https://www.hrw.org/pt

Organizac6es de Direitos Sexuais e Reprodutivos

E um projeto feminista construido com o objetivo de gerar, catalisar e impulsionar
processos de produgdo de conhecimentos, aprendizagens e formacéo livres. Visa facilitar
a conexdo entre pessoas, em especial, entre as mulheres, promovendo o
compartilhamento e o intercAmbio de experiéncias e a sua expressdo em diversas
linguagens. O que fez sobre o Zika no Brasil? Zika virus e as mulheres: direito ao aborto
na pauta — Retinem textos e informagdes sobre a relacdo entre a epidemia de Zika e o
direito ao aborto. Site: http://feminismo.org.br

Fundado em 1989, o grupo incorporou projetos voltados para a educacdo popular em
salide e sexualidade, prevencdo de doencas sexualmente transmissiveis e AIDS. E uma
organizacdo ndo governamental feminista que desenvolve projetos de fortalecimento da
cidadania das mulheres em todas as fases de suas vidas, atua, principalmente, nas areas
de direitos humanos, salde integral, direitos sexuais e reprodutivos. Lutam pela
igualdade étnico-racial e de género, pela justica social e a democracia. O que fez sobre o
Zika no Brasil? Para divulgar informagdes e fazer o encaminhamento de mulheres desde
a prevencdo ao tratamento de filhos de mulheres que tiveram a Zika na gravidez, criou
um servico de atendimento por telefone e WhatsApp, com informacdes diversas sobre
direitos reprodutivos e sexuais em tempos da doenca. O servigo, feito por telefone e
WhatsApp, é dividido em blocos, todos relacionados a prevengdo ao virus ou, caso
contraida a doenga, procedimentos para diminuir os efeitos na vida cotidiana.
Site:https://grupocurumim.org.br/

Fundada em 1999, em Brasilia é uma organizacdo feminista, ndo-governamental e sem
fins lucrativos. Tem a missdo de promover a igualdade e os direitos humanos de
mulheres e minorias. E uma organizagio que trabalha em pesquisa e defesa dos direitos
humanos envolvendo temas como direitos sexuais, direitos reprodutivos, deficiéncias,
salde mental, violéncia contra a mulher e sistemas penal e socioeducativo. Realizar
pesquisas académicas é a principal atividade. E participam da criagdo e monitoramento
de politicas publicas e de debates na midia. Elabora documentarios sobre as tematicas;
realiza articulacdo com diversos organismos nacionais e internacionais sob a perspectiva
dos direitos humanos. O que fez sobre o Zika no Brasil: Debate o direito do aborto no
Brasil. Elaborou documentarios sobre Zika e os direitos das mulheres. Entrou com Acéo
no Supremo Tribunal Federal para que as mulheres tenham o direito ao aborto seguro no
caso de estarem infectadas pelo virus Zika .

Site: https://www.Facebook .com/AnisBioetica/

Organizac6es de Solidariedade, Assisténcia e Direitos

A Associacdo foi criada em 2014, voltada para pessoas com doengas raras. Entre as
atividades que realizam, estdo o encaminhamento das criangas para servigos de saude,
orientacao juridica gratuita, agdes assistenciais, como doacles de cestas basicas, leites
especiais e fraldas para as familias assistidas, atendimento psicolégico, agdes de
empoderamento das mulheres, acolhimento para compartilhar informacdes e direitos das
mées triagem para programas de inclusdo produtiva. A iniciativa nasceu da percepg¢éo de
que as politicas publicas, atencdo e cuidados estavam voltados apenas para as criancas.
Ao todo, 420 mdes sao assistidas pela AMAR. Cerca de 150 tém filhos com a SCZ, elas
residem em todo o estado de Pernambuco, mas a participacdo da Regido Metropolitana
de Recife é maior devido a proximidade com a sede da Associagdo. As maes raras
procuram a instituicdo, preenchem um cadastro e sdo convidadas para participar das
atividades de seu interesse. Site: https://www.Facebook
.com/AmarAliancadeMaeseFamiliasRaras/

Organizacdo de pais e familiares para a garantia de direitos, organizam eventos
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beneficentes. Possuem Instagram e pagina no Facebook.

https://www.Facebook  .com/AMAM-Associa%C3%A7%C3%A30-Macro-Amor-De-
Mossor%C3%B3-297501107658866/

Encontrado a pagina no Facebook, publicacfes de matérias em jornais on line, relatando
a criacdo do grupo para acdes de solidariedade, no entanto ndo ha informacdes sobre a
atuacédo do grupo.

https://pt-br.Facebook .com/pages/Grupo-pais-de-criancas-com-microcefalia-e-Bebés-
com-Microcefalia-do-Rio-Grande-do-Norte

Criada em abril de 2016 como projeto “aBRACO a Microcefalia”, uma iniciativa de
mdes de criancas diagnosticadas com microcefalia e outras malformag6es, devido ao
surto de Zika Virus é uma associacéo civil de direito privado, sem fins lucrativos, que
tem como finalidade promover o acolhimento e apoio as familias de criangcas com
malformacao congénita no sistema nervoso central, desenvolvendo o potencial maximo
dessas criancas e promovendo sua inclusdo social. Atuam no sentido de ser o centro de
referéncia para criancas com Sindrome Congénita Associada a Infeccdo pelo virus Zika,
microcefalia e alteracGes neuroldgicas e suas familias no acolhimento, reabilitacdo e
fortalecimento da rede social. As maes participam de oficinas, encontros, palestras e as
criancas tém atendimento de fonoaudi6logo, terapia ocupacional e fisioterapia uma vez
por semana, o que complementa as sessdes que as criancas ja recebem do Sistema Unico
de Saude (SUS). As mées tambem recebem leite, fraldas e brinquedos.

Site: http://abracoamicrocefalia.org.br/

Criada em dezembro de 2015, a UMA presta assisténcia para familias de criancas com
microcefalia, vitimas do Zika Virus. Elas lutam pela inclusdo deles na sociedade,
também por uma construcdo na assisténcia no atendimento de salde com qualidade e
outras politicas publicas, além arrecadar doaces. Atuam em todo o estado de
Pernambuco, com o principal alvo de construir uma politica de atendimento com
qualidade para essas criangas vitimas de um descaso publico, vitimas do Zika . Site:
https://www.uniaodemaesdeanjos.com.br/

Criada em setembro de2017, fruto da luta pelos direitos de criangas com microcefalia e
alteragBes neurolégicas provenientes do Zika virus. A AFAEL atua no cuidado e bem
estar de pessoas com microcefalia e alteragdes neuroldgicas. Site: https://www.Facebook
.com/Afaeal/

Foi criada em maio de 2015, através de um grupo no WhatsApp. S80 maes, pais e
familiares que se uniram para lutar pelos direitos dos seus filhos e decidiram criar a
entidade. A criagdo da AMAP partiu da necessidade das mdes de criangas com
microcefalia pela Sindrome Congénita Associada a Infeccdo pelo virus Zika de garantir
a assisténcia devida perante os O6rgdos publicos. Possuem integrantes de varios
municipios da Paraiba. Site: https://maesdeanjospb.com.br

Criada entre 2015 e 2016, se caracteriza enquanto uma associacéo civil, de direito privado,
sem fins lucrativos, afim de buscar a viabilizacdo e garantia dos direitos sociais, e de modo
particular buscar a efetivacdo da politica da salde, bem como a operacionalizagdo dos
servigos publicos destinados as pessoas com doengas neuroldgicas incluindo a
microcefalia. Surgiu da necessidade das familias construirem uma rede de apoio para

viabilizar tratamento adequado para criangas nascidas com microcefalia no Cariri. Tem

como objetivo retirar as maes e pais da situacdo de isolamento proporcionando um espaco
de acolhimento e educacdo permanente em salide para que estes exercam de forma ativa a
sua cidadania. Site: https://associacao-das-maes-escolhidas.webnode.com/
https://pt-br.Facebook .com/maesescolhidas/

Criada em 2017, atua em atividades de associacGes de defesa de direitos sociais e acdes
de solidariedade. Possuem pagina no Facebook e Instagram.
Site: https://www.Facebook .com/filhosdebencao/?ref=page_internal
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Criada em 2018, com pais e familiares de criancas com microcefalia. Foi encontrado
publicacdes de matérias em jornais on line, e citacdo em artigo cientifico, no entanto,
ndo encontramos mais informacdes sobre a atuacdo do grupo.

A associacdo esta em fase de implementacdo e estd em busca de voluntarios na area de
Fisioterapia, Fonoaudiologia, Terapia Ocupacional, Educacdo Fisica, Psicologia,
Assisténcia Social, Advocacia, entre outras que queiram ajuda-la a oferecer tratamento
adequado e defender os interesses dessas criangas. Site: https://www.Facebook
.com/naoeofimmicrocefalia2019/

E uma associagio que esta organizada em defesa da promocao e divulgacio dos direitos
de pessoas com microcefalia, com énfase na condi¢do de Sindrome Congénita Associada
a Infeccdo pelo virus Zika. Atua por meio de acdes de natureza politica, de mobilizagdo,
atendimento e incidéncia cultural. Tem como visdo ser referéncia na acolhida,
fortalecimento e protagonismo das vitimas da SCZ, tendo em vista reconhecimento e
reparacdo de seus direitos em sua integralidade, em defesa das politicas publicas para a
garantia do cuidado as pessoas com microcefalia e suas familias. N&do tem data de
criacdo, a pagina no Facebook foi criada em 06 de marco de 2016. Site:
https://www.Facebook .com/macroamor/?ref=page_internal

Criado em dezembro de 2015 pelo whatsApp. Com o objetivo de prestar apoio as maes
de criangas com microcefalia no Amazonas. Agora eles expandiram a participacdo de
mulheres de todo o Brasil e também para a inclusdo de outras patologias alem de
microcefalia. Trocam informagoes, experiéncias, videos do desenvolvimento das
criangas, precos de tratamentos e atuam de forma a articular agdes em nivel nacional.
Encontramos matérias jornalisticas sobre esse grupo, no entanto ndo foi encontrado
pagina no Facebook.

Criada em outubro de 2017, atuam com acdes de solidariedade e luta por direitos. Possui
pagina no Facebook, com divulgacéo das atividades realizadas.
https://www.Facebook .com/associacaomaisfe2017/?ref=page_internal

Grupo criado na internet para troca de experiéncias e luta por atendimento de satide mais
adequado. Além das conversas por meio do WhatsApp, as maes e as criangas se rednem
em parques de Cuiabd para discutir as principais necessidades das criangas, 0S
tratamentos oferecidos na rede publica e, especialmente as dificuldades enfrentadas. Nao
ha data de criacdo disponivel, no entanto a pagina no Facebook, criada em 26 de marco
de 2019.

https://www.Facebook .com/maesunidaspeloamor

O grupo busca orientar as familias com filhos nessa condi¢cdo de microcefalia com
informacdes e outras acdes. E a porta voz das familias afetadas pela SCZV em Goias.
N&o ha data disponivel sobre criacdo do grupo, no entanto a pagina no Facebook foi
criada em 27 de outubro de 2019. Site: https://www.Facebook .com/AMIZGO/

Denominam-se no Facebook como Anjos de Minas - um coletivo composto por mées de
criancas com o diagnéstico de Microcefalia, Paralisia Cerebral residentes em Minas
Gerais. A pagina no Facebook foi criada em abril de 2017.

Site: https://b-m.Facebook .com/anjosdeminasMg/# = _

Denominam-se como Associagdo de Familias Vitimas da Sindrome Congénita
Associada a Infeccdo pelo virus Zika e outras Neuropatias. A pagina no Facebook foi
criada em 7 de dezembro de 2017.

Site: https://www.Facebook .com/associacaolotusrj/
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Fonte: Elaborado pela autora com informag6es disponiveis nos sites, matérias jornalisticas e
paginas do Facebook das organizacgdes e entidades.

Importante destacar que essas organizacfes, na sua maioria, foram criadas a partir
do fenbmeno Zika virus e a sua associa¢do a microcefalia, ou seja, a partir das consequéncias
que as criangas e suas familias vivenciaram. A maioria se concentra na regido Nordeste do
Brasil, mas verificamos que ha associagcdes nas Regifes Centro Oeste, Norte e Sudeste do
pais.

Passado o periodo da Emergéncia Sanitaria de Zika, observamos que o tema ndo é um
eixo central das politicas de salde e quase ndo é noticiado nas midias. No entanto, para Diniz
e Brito (2018), a epidemia do Zika é uma epidemia sem fim, as mulheres vivem um medo e
lutas constantes, principalmente as que tiveram filhos com consequéncias mais severas da
SCZ. Faz parte do cotidiano dessas mulheres o desafio de cuidar integralmente dessas
criangas, muitas vezes sem apoio das familias, da sociedade e sem as garantias dos direitos.

A importancia dessas mulheres mées se organizarem em grupos a fim de compartilhar
vivéncias nos parece fundamental. Do mesmo modo, a organizacdo em grupos e a
constituicdo de redes que dé suporte para o cuidado das criancas e suas familias tornam-se
uma estratégia de sobrevivéncia, de trocas e de apoio mutuo (MATOS, SILVA, 2020). Além
disso, oferece possibilidade de lutas sociais coletivas para garantia e conquista de direitos e de
visibilidade as causas.

Essas organizacdes atuam com estratégias nos territérios onde tem sede, nos
municipios e estados, dialogando com a sociedade, governos, parlamentares e realizando

acOes de solidariedade:

Essas associag¢fes, hum primeiro momento, buscaram oferecer suporte emocional e
ajuda matua no momento da descoberta. Foi organizada a principio uma rede de
doagBes de cestas basicas, itens de higiene, passando para a discussdo sobre
consultas com especialistas, receitas, remédios e como navegar na burocracia da
rede de salde. ApoOs essa primeira fase, as associagdes comegaram a inserir essas
criancas e familias nos programas governamentais como o Beneficio de Prestacdo
Continuada (BPC), Minha Casa Minha Vida, Bolsa Familia, além de garantir
informacdes sobre salde e assisténcia juridica (MATOS, SILVA 2020, p. 141).

Para uma articulagcdo mais organizada em todo o territorio brasileiro, a fim de discutir
as politicas publicas de saude, pesquisa e assisténcia em SCZ, em julho de 2017 foi criada a

Frente Nacional de Direitos da Pessoa com a Sindrome Congénita Associada a Infec¢édo pelo

virus Zika (FNDPSCZV), que congrega Varias associa¢fes de pais e familiares de criangas
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com microcefalia, cujo lema é “Nada sobre nés sem nos”. Para fins de comunicagdo, foi
criado um grupo de WhatsApp com participantes da FNDPSCZV, onde ocorrem repasses e
discussbes dos encaminhamentos, troca de informacgdes sobre a SCZ, sobre tratamentos e
terapias, adoecimento, agravamento do estado de salde e obitos das criancas, (MATOS, 2018;
MATOS e SILVA, 2020).

As principais areas de atuacdo da FNDPSCZV séo a reparacdo do Estado com projetos
de leis cujo objeto seja de indenizacdo para as familias afetadas pela SCZ. Essa indenizagédo
vai além da garantia do BPC, pois seria vitalicia. Dessa forma, mulheres e demais familiares
poderiam exercer atividades remuneradas por meio do trabalho formal, sem ter o risco de
perder o direito, como acontece com o BPC cujo critério de concessdo é a renda familiar
(MATOS e SILVA, 2020).

Outra atuacéo se faz sobre as pesquisas realizadas com as criancas afetadas pela SCZ,
gerando discussdes sobre ética e pesquisa, principalmente, relacionadas a super exposicao
dessas criancas em diversas investigacOes cientificas, de diferentes campos do conhecimento,
das mais distintas institui¢fes, além da realizacdo de exames que muitas vezes, sem a entrega
de resultados as respectivas familias. Houve um sentimento de estar colaborando com a
ciéncia e também o reconhecimento que as pesquisas proporcionavam maior agilidade para a
realizacdo de exames de alta complexidade, no entanto, para essas maes, as pesquisas nao
significaram melhorias e continuidade de atendimentos nas RAS do SUS e ndo diminuiu as
suas situacdes de vulnerabilidades (MATQOS, 2018; MATOS e SILVA, 2020).

No contexto da satde global, constata-se que as a¢des tém sido mais reativas em busca
de solucbes para crises, respondendo aos problemas de salde de modo momentaneo e
superficial e desconhecendo as iniquidades relacionadas a raca, género, classe social, dentre
outras que reproduzem vulnerabilidades sociais, € como é necessario uma perspectiva mais
emancipatéria da relacdo satde doenca (NUNES E PIMENTA, 2016).

Ainda nesse contexto, Matos e Silva (2020) afirmam que muitos estudiosos,
especialmente no campo da antropologia, tém discutido que, durante as declaraces ESPII, as
pessoas mais afetadas pelas epidemias e problemas de saude ndo tém tido participagdo na
elaboracdo e implementacdo de intervences e politicas publicas.

Dessa forma, essas organizacdes identificadas se constituiram a fim de se fazerem
ouvir, ocupando um lugar de protagonista nesse contexto, com as suas histdrias, vivéncias,

demandas, necessidade e direitos, ou seja, fazendo parte da centralidade do debate para a
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criacdo de politicas publicas, investimento e realizagdo de pesquisas e dialogando com 0s
diversos setores da sociedade sobre as suas realidades e necessidades.

Nesse sentido, Aradjo e Cardoso (2007) abordam como a comunicagdo tem cada vez
mais ocupado um lugar central, em que 0s sujeitos querem também ter voz na arena publica, o

que essas autoras denominam de voz autorizada. Elas, ainda, afirmam:

Esse movimento que mostra seu vigor mais fortemente no momento das
Conferéncias Nacionais de Salde e que tem encontrado guarida em amplos setores
da promocdo da saide particularmente nos nicleos que se dedicam ao controle da
epidemia de HIV/Aids, também se faz sentir através de novas redes que vdo se
formando, sejam de carater mais permanente, como as dos portadores de patologias,
sejam as que se organizam em torno de um tema pontual, a partir das quais se tenta
intervir na pauta de assuntos contemplados pelas politicas e estratégias oficiais de
comunicagdo. Temos entdo a emergéncia de novos temas, novos projetos e novas
necessidades (ARAUJO, CARS0OS0,2007, p. 89).

Ao observar as vozes presentes em relagdo a SCZ e suas consequéncias, constatamos
que ha uma polifonia e uma rede de sentidos, no entanto, ha uma assimetria entre as vozes
institucionais e as vozes da sociedade civil. A primeira, composta pelos 6rgaos de governo,
cujas acles sdo inerentes a sua missdo institucional, que € elaborar e efetivar politicas
publicas e, realizar pesquisas. E a segunda sdo as organizagdes cujas finalidades sdo realizar
acOes coletivas de solidariedade pela busca de direitos e pela visibilidade as suas causas,
principalmente no campo da salude, buscando ter também uma voz legitimada. Para isso,
utilizam estratégias de comunicacdo em rede, principalmente por meio da internet, Facebook,
Instagram e grupos de WhatsApp.

As redes sociais eletronicas, acessadas por meio da internet, possibilitam a esses
grupos, mostrar a sociedade de um modo geral as suas causas e lutas, pois podem manusear
equipamentos como celulares, smartphones e acessarem sem muitas dificuldades o Facebook,
WhatsApp, Instagram, conseguindo dessa forma ganhar espaco nas redes para além dos
territorios geograficos onde residem (SILVA, 2017; CASTELLS, 2012).

Utilizando essas estratégias de comunicacdo, as organizacfes da sociedade civil
também buscam ter uma voz autorizada, exigindo participar da elaboracdo das politicas
publicas, para assim garantir direitos e dar visibilidade as suas lutas (CARDOSO e ROCHA,
2018). Dessa maneira, organizam interlocuges e movimento a fim de deixar de ocupar um
lugar periférico para ir em direcdo ao centro dos debates.

Para representar esse movimento de ocupacdo, apresentamos a Figura 14, que é um

modelo esquematico e tedrico sobre redes de comunicacdo, elaborado pela pesquisadora
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Inesita Araujo, cujo objetivo é representar a dinamicidade da comunicagdo, demonstrando que
ha relagdes de poder, onde as vozes podem ser amplificadas ou silenciadas. Nesse lugar, ha
varios interlocutores que operam produzindo e circulando seus discursos de acordo com o

contexto e seus lugares de interlocucdo (ARAUJO, 2004).

Figura 14 - Comunicacdo em rede com posic¢oes desiguais de poder
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Fonte: ARAUJO (2007), com insercdo de elementos gréficos realizado pela autora com analise de
resultados dessa pesquisa.

A Figura 14, representada por uma malha ou fios em vérias dire¢des, demonstra a
conducdo mdaltiplos discursos, opinides, ideias, saberes, sentimentos, teia de sentidos sociais,
em que individuos ou instituicdes ocupam lugares e se movimentam em alguma direcdo, 0s
que estdo na periferia dessas relagdes buscam o centro (ARAUJO, 2004).

Ao fazer uma analise das vozes presentes na epidemia de Zika, verificamos que a voz
autorizada que esta no centro dessa malha é representada pelos 6rgdos governamentais e de
pesquisa e, na periferia, encontram-se as organizacgdes da sociedade civil de maes e familiares
de criangas afetadas pela SCZ. O contexto seria 0 de garantia de direitos em tempos de Zika,
as desigualdades e vulnerabilidades sociais.

Com a mobilizacdo da FNDPSCZV, foi assinada a Medida Provisoria (MP) N°
894/2019 pelo presidente da Republica Jair Messias Bolsonaro, concedendo penséo vitalicia
as criancas com microcefalia devido ao ZIKV. Mas essa MP foi considerada injusta e
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restritiva pela FNDPSCZV, pois ndo garantia a universalidade de acesso ao beneficio. Dessa
forma, a Frente continuou se organizando, mobilizando, dialogando com a sociedade, com 0
poder legislativo, buscando referéncias principalmente em pesquisas e boletins
epidemioldgicos e, a partir disso, propondo novas redacdes para a referida MP. Apds essas
mobilizaces, em 2020, o presidente da Republica sancionou a Lei Federal N° 13.985, que
institui a pensdo especial destinada a criancas em SCZ, que nasceram entre 1° de janeiro de
2015 a 31 de dezembro de 2019. No entanto, para membros das associacOes, essa Lei €
inconstitucional, pois desconsidera as criancas nascidas pelas SCZ no ano de 2020, conforme
consta nos boletins epidemioldgicos (MATOS, 2018).

E importante destacar que a atuacdo da FNDPSCZV para a garantia de direitos as
criancas acometidas pela SCZ foi resultado da organizacdo e mobilizacdo de varias
associacOes e grupos em diversos estados brasileiros. Foi necessario, também, o apoio de
pesquisadores, instituicGes e legisladores, o que demonstra que para a construcdo coletiva é
preciso haver um compartilhamento de diversos saberes. As lutas ndo cessam, pois para que
essas criangas e suas familias tenham dignidade, é necessario garantir os direitos humanos,

concretizados a partir de politicas pablicas efetivas.

6.5 Descricdo das atividades junto ao Grupo Maes de Anjos de Minas

Entre os anos de 2018 e 2019, foram realizadas 18 atividades com a presenca do grupo
Mées de Anjos de Minas, tais como reunides preparatérias para a realizacdo de oficinas e
encontros, semindrios, festas, bazares e acompanhamento em manifestacdes. Dentre as 18
atividades, 11 fizeram parte da observacao participante.

As atividades foram realizadas pelo grupo Maes de Anjos de Minas, por instituicdes e
apoio diversos, com objetivos especificos, em diferentes dias e locais conforme descri¢do no
quadro 6.

A presenga das mulheres maes nas atividades oscilaram entre 1 a 6 representantes
integrantes do grupo nas reunifes preparatorias e atividades desenvolvidas por outras
instituicdes. Nas oficinas, seminarios e manifestacdes, a presenca foi maior, variando entre 15
e 30 mées, ndo necessariamente as mesmas em todas as atividades, e também houve a

participacao dos familiares.
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A impossibilidade de participacdo teve causas diversas, como a distancia, por muitas
maes estarem fora da RMBH, onde ocorreram as atividades, internagdo hospitalar e outras
intercorréncias com o filho, o cuidado com os outros filhos, dentre outras.

Importante destacar que o grupo Mées de Anjos de Minas, se propds a participar e
solicitou que a organizacdo das atividades fosse de forma a atender as especificidades das
criancas. Dessa forma, o IRR/Fiocruz, junto com o grupo, organizou locais adequados para
troca de fraldas, para aquecer mamadeiras, acessibilidade para cadeiras de rodas, garantia de
suporte para passar a dieta por sonda e transporte para as atividades mais distantes. Também
houve a promogéo de atividades para as mées com as criangas com microcefalia junto com os

outros filhos, esposos, avos ou quem ajuda no cuidado com os filhos.

Quadro 5 - Calendario de atividades incluidas na observacao participante

Atividades que fizeram parte da observacéo participante

Piguenique 07/07/2018 Momento de encontro e Grupo Maes de Anjos
Parque Municipal de lazer do Grupo e de Minas
Belo Horizonte familiares.
Bazar 14/07/2018 Arrecadar recursos Grupo Maes de Anjos
financeiros para compra de Minas
de fraldas para as criancas
do grupo.
Oficina Pré 24/07/2018 e Debater as ligdes Rede de Ciéncias
Congresso da 25/07/2018 aprendidas com a Zika e  Sociais do Zika
Abrasco Fiocruz/Rio de os desafios entre a [Fiocruz.
Janeiro comunidade académica e
representantes de grupos
de mées de Crianga com
microcefalia do Rio de
Janeiro, Bahia,
Pernambuco, Grupo Mées
de Anjos de Minas
22 Oficina de 10/08/2018 Confeccdo de cadeirinhas IRR Fiocruz Minas
cadeirinhas IRR/Fiocruz Minas de posicionamento, /Rede Zika e Ciéncias
envolvendo as mées, as Sociais/Grupo Mées de
criangas com microcefalia Anjos de Minas.
e suas familias.
Discussao de 02/10/2018 Apresentacdo de estudo IRR Fiocruz Minas
proposta de Auditorio - sobre estatutos de /Grupo Maes de Anjos
estatuto para IRR/Fiocruz Minas associagoes. de Minas
criacdo de
associagéo

Festa das criancas
e suas familias

27/10/2018
Sitio no municipio de
Itatiaiugu

Comemoracao do dia das
criancas

Grupo Mées de Anjos
de Minas. Com apoio
de colaboradores e
IRR/Fiocruz Minas.



Seminario
Arboviroses

Atividade do
Movimento “Eu
Empurro essa
Causa”

Atividade
Movimento “Eu
Empurro essa
Causa”

Oficina de
producéo de Video

Encontro de final
de ano

18, 19 e 20 de
dezembro de 2018
Auditério da

UNA/Belo Horizonte

16/02/2019
Concentragao na
Praca Sete - Centro
de Belo Horizonte
Com Caminhada até
a Praca da Estacao
08/06/2019
Concentracéo na
Praca Sete - Centro
de Belo Horizonte
Com Caminhada até
a Praca da Estagéo

09/06/2019

Em uma chacara no
municipio de Betim
07/12/2019
IRR/Fiocruz Minas

Discutir o enfrentamento
das arboviroses no estado
de Minas Gerais com
representantes das
diversas regides de saude.
O IRR participou e
representante do Grupo
Mées de Anjos de Minas
esteve presente.
Manifestacdo realizada a
fim de dar visibilidade e
mobilizar a sociedade
para as questbes das
pessoas com deficiéncia,
principalmente em relagéo
ao Beneficio de Prestacéo
continuada (BPC). Foram
realizadas em dois
momentos diferentes para
qgue politicas publicas
fossem elaboradas
principalmente em relagéo
a mudancas pra a garantia
do BPC.

Grupo Mées e familiares
produzem videos para
dialogar com a sociedade.
Roda de Conversa
Associagdo e  Ensaio
fotografico
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Secretaria Estadual de
Saude de Minas Gerais.

Movimento Eu
empurro Essa Causa —
¢ De abrangéncia
Nacional com
coordenagoes em
varios estados e
municipios brasileiros
- Organizado e
articulado entre varias
entidades e
movimentos sociais
que atuam na luta pela
inclusdio de PCD e
conquistas de direitos
em relacdo a concessao
do BPC.

IRR Fiocruz Minas
/Grupo Mées de Anjos
de Minas.

IRR Fiocruz Minas
/Grupo Mées de Anjos
de Minas.

Fonte: Elaborado pela autora a partir das atividades acompanhadas entre 2018 e 2019

A seguir, encontram-se descritas cada uma dessas atividades.

Piquenique - realizado no Parque Municipal, aconteceu durante o periodo da tarde,

organizado pelo grupo Mées de Anjo de Minas, com a presenca das mdes, das criangas com

microcefalia e familiares. O ponto de encontro se localizava atras dos escorregadores. Pais e

mdes com criangas no colo, em carrinhos de bebé, cadeiras de rodas, todos chegavam se

cumprimentavam e se abragcavam.

As mées estenderam toalhas no chéo e organizaram o lanche, a bebida que todos

levaram para compartilhar. Estiveram presentes muitos familiares, avds, sobrinhos, tios e

amigos, muitas mées deitaram as criangas com microcefalia em lengois forrados ao chao.
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Figura 15 - Foto do piquenique no Parque Municipal de Belo Horizonte

il Crédito André Martins

A pesquisadora ndo conhecia todas as maes e criangas com microcefalia, por isso se
apresentou pessoalmente a cada uma e foi um momento de falar sobre a pesquisa, de
estabelecer contato para possiveis entrevistas. Muitas mades também nédo se conheciam, porque
a maioria tem contato e se comunica pelo grupo do WhatsApp.

As administradoras do grupo Méaes de Anjo de Minas organizaram um sorteio de
produtos de maquiagem para as mdes e também o sorteio de polvos confeccionados em
croché, que sdo utilizados para estimular sensorialmente as criangas com microcefalia. Antes
do sorteio cada um se apresentou, falou onde residia e apresentou o seu filho com
microcefalia. Logo depois, cantaram parabéns para uma jovem com microcefalia que
completou 20 anos de idade e que também faz parte do grupo Maes de Anjos de Minas e esse
encontro terminou ao entardecer.

Bazar - Pesquisadores, servidores e estudantes do IRR organizaram um bazar a fim de
arrecadar recursos financeiros para o grupo Mées de Anjos. Representantes do grupo Mées de
Anjos estiveram presentes no dia. Foi feita uma conversa com todos 0s presentes, em que elas
falaram das necessidades e desafios que enfrentam, agradeceram o apoio e, ao final do bazar,
foi repassado o valor arrecadado.

Um bazar organizado pelo grupo Maes de Anjos de Minas aconteceu no municipio de

Sabara durante todo o dia. Nas semanas anteriores, o grupo arrecadou doagdes para o bazar
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(roupas, utensilios, brinquedos, sapatos etc.). No dia anterior ao baza,r algumas mées do
grupo organizaram os itens que seriam vendidos, separaram por tipo, preco etc., e no dia do
bazar chegamos cedo para ajudar a organizar o que faltava. O dinheiro arrecadado foi
utilizado para a compra de fraldas descartaveis, que foram distribuidas as mées do grupo que

aderiram a realizagdo do bazar.

Figura 16 - Divulgacdo do bazar na comunidade

Crédito Berenice de Freitas Diniz

Oficina de Trabalho Pré-Congresso Brasileiro de Saude Coletiva — a oficina.
intitulada “Epidemia de Zika no Brasil: licbes aprendidas e recomendacfes”, teve o objetivo
de realizar um debate interdisciplinar entre pesquisadores, gestores e representantes da
sociedade civil e, a partir das suas contribuicdes, elaborar uma carta de recomendagdes. Essa
carta contém reflexdes sobre as respostas brasileiras a epidemia de Zika, os desafios e licbes
aprendidas, bem como as suas consequéncias na vida das pessoas e, apontou possiveis
solucBes. O objetivo é encaminha-la a diversos féruns politicos e cientificos nacionais e
internacionais. Esteve presente na oficina uma representante do grupo Maes de Anjos de
Minas que participou ativamente da oficina, apresentando a realidade das criangas, as suas

demandas e a necessidade de politicas publicas para o cuidado em todos os sentidos.
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Figura 17 - Representante do Grupo Maes de Anjo de Minas falando na Oficina da Abrasco

Vasrasco

Epidemia de Zik
ligoes apre

—_—
Crédito Berenice de Freitas Diniz

2% Oficina de Cadeirinhas — a oficina foi solicitada pelo Grupo Mées de Anjos de
Minas para quatro maes do Grupo que nao esteve presente na primeira Oficina. Uma mée
compareceu a esta oficina e a cadeirinha foi confeccionada de acordo com as necessidades da
crianga.

Discussdo de proposta de estatuto para criagcdo de associacdo - a reunido para
discutir o estatuto para a criagdo da Associacdo de Mées de Anjos de Minas foi realizada com
a participacdo de membros do Grupo Maes de Anjo de Minas, por mim e voluntéarios do IRR.

Todos os presentes fizeram consideragdes sobre a importancia do estatuto e o passo a
passo para ao registro da Associacdo. As sugestGes foram: a) Verificar como ficaria o
Estatuto, uma vez que ha no grupo Maes de Anjo de Minas criangas com outras deficiéncias
cerebrais além de microcefalia; b) Pensar qual a melhor nomenclatura para 0 grupo; c)
Acrescentar a descricdo do campo de atuacdo do grupo; d) Verificar a questdo da gratuidade
para a participacdo, pois muitas mées e suas familias ndo podem contribuir e € importante
ponderar como se dara a contribuigéo financeira e estabelecer contribuicdo de mensalidade; €)
Sobre a eleicdo, como realiza-la, considerando as distancias geograficas e se é possivel
utilizar também as midias sociais eletrénicas, uma vez que muitos familiares residem em
municipios longinquos; f) Sobre a diretoria, 0 grupo Mées de Anjo de Minas ira discutir ainda
como sera composta e as pessoas que fardo parte; g) Sobre os prazos para elaboracdo do
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estatuto, acreditavam que até janeiro de 2019 j& teriam um posicionamento sobre 0s
encaminhamentos do estatuto e da diretoria.

Festa das criancas e suas familias - a festa foi organizada solidariamente com
contribuicdes das integrantes do grupo, suas familias e amigos. O objetivo era promover um
dia de lazer e de confraternizacdo com as familias. Nesse dia, a pesquisadora foi apresentada
as maes que ainda ndo conhecia pessoalmente. Foi falado sobre a pesquisa que estava sendo
realizada e muitas disseram que gostariam de participar.

Atividade Movimento Eu Empurro essa Causa - 0 movimento € composto por
varias familias, associacdes e grupos de pessoas com deficiéncia (PCD) e objetiva garantir os
direitos dessas pessoas. Por isso, realizam atividades para chamar a atencdo da sociedade,
dando visibilidade a sua causa e exigir do poder publico o atendimento as suas necessidades.

A principal luta é por modificagdes nos critérios de concessdo do BPC, previsto pela
Lei Organica da Assisténcia Social (LOAS) — Lei Federal n® 8.742/1993). Da forma como é
hoje, muitas familias tém a negativa do recebimento do beneficio, pois para a sua concessao €
limitada a renda de um quarto do salario minimo por membro da familia que mora na mesma
residéncia. Dessa forma, o movimento considera a lei injusta, pois ndo reconhece as
necessidades das pessoas PCD e suas familias e ,além disso, as familias ndo podem ter renda

complementar o que dificulta a garantia das condi¢cdes minimas para sobreviverem.

Figura 18 - Grupo Maes de Anjos de Minas na manifestacdo Eu Empurro essa Causa

-
Crédito: Raul Lansky
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Nestas manifestacbes, o grupo Mdes e Anjos de Minas estava presente, porque
defende as mudancas da concessdo do BPC e também acredita que é importante defender essa
causa, cobrar as mudancas e exigir do poder pablico a garantia de direitos.

Durante todo o ato, as mées do grupo ficaram juntas, posaram para fotos, fizeram
palavras de ordem. Importante dizer que muitas mées foram sem as criangas, porque as
manifestacdes de rua muitas vezes ndo tém como garantir o atendimento as necessidades das
criancgas, principalmente as mais graves. Observamos como € mais dificil a participacdo das
mées com os filhos nas atividades de mobilizacdo nos diversos espacgos. Porque além de
dificuldade de acesso, por falta de acessibilidade no espaco urbano, também é preciso uma
logistica minima para a garantia do cuidado para a alimentacdo, a troca de fraldas,
alimentacdo, beber agua etc., e, também, como muitas criancas ndo tém condi¢fes de saude
para permanecer muito tempo sentadas nas cadeiras de rodas, é preciso locais para
descansarem.

Oficina de producéo de Video - a oficina aconteceu durante todo o dia, o objetivo foi
realizar um encontro para producdo de videos pelas mulheres integrantes do grupo Maes de
Anjos de Minas e suas familias, como estratégias de comunicacéo e didlogo com a sociedade.
Esses videos estdo disponiveis na plataforma Vamo Junto?.® A plataforma é uma ferramenta
de comunicacao, disseminacéo, troca de conhecimento e informag&o entre equipe de pesquisa
e participantes do projeto de vigilancia em saude, de base territorial no estado de Minas
Gerais, visando o fortalecimento da mobilizacdo social para o enfrentamento da epidemia do
virus Zika e controle do Aedes aegypti. A escolha do formato de video como material de
comunicagdo se deve ao custo, a extensdo que atinge e aos recursos da linguagem que podem
ser acessados.

Para que as mées pudessem participar desta oficina, foi providenciado transporte
adequado para levar as criancas e as familias, atividades de lazer para todos os filhos e
voluntarios com o objetivo de pajudar no cuidado com as criangas e permitir que a mae
pudesse participar com mais tranquilidade das atividades

A oficina teve a seguinte programagdo: Pela manhd, todos se apresentaram, foi feita
uma conversa sobre o grupo e a ideia de criar a Associacdo. Logo apés, foi feita a
apresentacdo sobre o processo de producdo de video — a importéncia da linguagem
audiovisual atualmente. Logo apds, foi falado sobre: 1° - Roteiro: o qué e para quem?

Definicdo da ideia, do objetivo, da mensagem e do publico; 2° - Filmagem: equipamentos

& A plataforma do Vamo Junto? Estéa disponivel no link: http://vamojunto.minas.fiocruz.br/main



http://vamojunto.minas.fiocruz.br/main
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disponiveis, dicas, preocupacdo com o0 som, enquadramento, planos; 3° - Edicdo: como
montar a histdria, recortar o tempo. Programas simples disponiveis como Movie Maker,
Youtube e Apps; 4° - Atividade pratica: em grupos, escreveram ideias do que poderiam fazer
com um video e discutiram: O que filmar? Publico alvo? Qual a mensagem? 5° -
Apresentacdo do que discutiram nos grupos. A proxima etapa foi elaborar um roteiro de um
filme, que foi feito em grupo. O objetivo foi pensar em uma proposta de video com tema que
cada grupo gostaria de falar, de mostrar para a sociedade. As questdes para construgcdo desse
roteiro foram: O que queremos filmar? (tema, abordagens, personagens); para quem? (publico
alvo, meio onde serd exibido etc.); Como? (Técnica, estética, formato cenéario); O que
queremos dizer? (qual mensagem que se espera passar com o video).

Como forma de inspiracdo para o processo criativo da oficina, foram apresentados
trechos de videos que contém trajetorias envolvendo lutas individuais e coletivas por direitos,
por apoio ou para dar visibilidade as causas.

Trailer do filme llegal — que demonstra a experiéncia de uma mae lutando pela
liberacdo do medicamento Canabidiol para ser utilizado pela filha que tem crises convulsivas
constantes devido uma doenca rara.

Video Construindo a Creche da Eliana Silva — O Movimento de Luta nos Bairros
Vilas e Favelas de Belo Horizonte organizou ama ocupag¢do com o nome Eliana Silva para
construcdo de casas e busca oferecer melhores servicos para as familias da regido,
especialmente as maes que se dividem entre trabalho, estudos e criacdo de seus filhos. Por
isso, eles fizeram um video mostrando essa luta e solicitando apoio financeiro das pessoas
para a construcdo da creche, por meio de contribuicdo acessando o0 site
www.catarse.me/pt/crecheelianasilva.

Documentario Nascer nas Prisdes - Criado pela Fiocruz, demonstra os conflitos e
problemas enfrentados pelas mulheres privadas de liberdade em ter um pré-natal de
qualidade, a discriminacéo que enfrentam na hora do parto e dificuldades com o cuidado do
recém-nascido, além do impacto social, ele estd vinculado a pesquisa Saude Materno
Infantil nas PrisOes do Brasil realizada 2016.

Documentario Lirios ndo nascem da Lei — Sob a direcdo de Fabiana Leite que atua em
questdes de direitos humanos e mulheres — Demonstra a historia de mdes e criangas
encarceradas, acompanhando a trajetoria dessas mulheres e seus filhos nas prisdes em Minas

Gerais.
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A intengdo foi buscar aproximacdes e diferencas na forma de contar uma historia, no
objetivo e na estética. O video da Marcha do Movimento Eu empurro essa causa, produzido
pela Fiocruz Minas, foi utilizado para mostrar passo a passo como € o0 processo de edicdo,
com o programa aberto.

Atividade Prética de Filmagem - Ap6s o almocgo, cada grupo se reuniu para pér em
prética o roteiro que decidiram pela manhd. Elas escolheram os temas e sobre o que gostariam
de falar.

Cada grupo foi acompanhado de pelo menos um monitor voluntario, para estimular a
criatividade e auxiliar nas davidas. Foi falado sobre algumas dicas de filmagem na
apresentacéo.

Foram produzidos quatro videos e os temas variaram de acordo com que cada grupo
considerou importante mostrar.

Titulo do Video 1: Diagndstico ndo é destino’. Destacaram a vivéncia de duas maes
com filhos com Microcefalia, que tiveram seus filhos em épocas diferentes. Uma com uma
filha ja jovem, outra com uma crianca.

Titulo do video 2: Aceitagdo do equipamento: cadeira de rodas®. Apresentaram uma
discussdo sobre a dificuldade de aceitacdo do uso da cadeira de rodas pela crianca e a
necessidade de respeito as pessoas com deficiéncia.

Titulo do video 3: Nossa realidade®. Filmaram o encontro, as familias, mostraram
guem € o grupo, com uma mausica de fundo

Titulo do video 4: Conversas'’. Dialogo sobre a vivéncia de mies e um pai sobre as
dificuldades, desafios, os direitos como o BPC.

Encontro de final de ano — o encontro do grupo Maes de Anjos de Minas foi
realizado no IRR /Fiocruz Minas e teve o objetivo de realizar uma roda de conversa sobre a
criagdo da Associagdo; apresentacdo e aprovacgéo da edicdo dos videos produzidos pelas mées
e familiares na oficina de videos. Também foi um momento de lazer, com realizacdo de
ensaio fotogréfico, sorteios de brindes, brincadeiras paras as criangcas e almoco de

confraternizacéo.

" Diagnostico nédo é destino — disponivel no link: https://www.youtube.com/watch?v=-euwL aJjVPg

8Aceitacdo de equipamento: cadeira de rodas - Aceitagdo do equipamento: cadeira de rodas. Disponivel no link:
https://www.youtube.com/watch?v=poGfmc3Vfxo

® Nossa realidade®. Disponivel no link:  https://www.youtube.com/watch?v=L Rus8WHy rA

10 Disponivel no link: https://www.youtube.com/watch?v=rn_tRABLOWO



https://www.youtube.com/watch?v=-euwLaJjVPg
https://www.youtube.com/watch?v=poGfmc3Vfxo
https://www.youtube.com/watch?v=LRus8WHy_rA
https://www.youtube.com/watch?v=rn_tRABL0W0
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Figura 19 - Encontro Final do ano 2019

L ¢

Crédito: Elia Frans

Os videos foram apresentados e aprovados pelos presentes e, logo apds, as
administradoras do grupo falaram sobre a importancia da organizagdo delas para a
transformacdo do grupo em uma Associacdo registrada. Falaram sobre a importancia do
Movimento da Frente Nacional por direitos das pessoas com Sindrome Congénita Associada a
Infeccdo pelo virus Zika, que é composto por diversas entidades de varios estados brasileiros.
Falaram que a Medida Proviséria N° 894/2019, que garante a pensdo por toda vida paras as
criancas com microcefalia por Zika, é um avanco, mas ha ainda muitas lutas para garantir o
direito a todas as criancas com microcefalia por diversas causas.

As mées, pais e familiares presentes fizeram discussoes e sugestdes para a atuagao do

Grupo.

6.6 Observacao Participante e Entrevistas

Entre os anos de 2018 e 2019, foram realizadas entrevistas com vinte mulheres maes e

elas também responderam a um questionario.
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O instrumento abrangeu questdes sociodemograficas e socioecondémicas das mulheres
mdes, bem como questBes a respeito do histdrico da gestacdo, identificacdo da doenga,
acompanhamento da crianga e acesso a auxilios e servigos de saude.

A idade das maes entrevistadas variou de 15 anos a 63 anos, com média de 34,6 anos.
Na Tabela 13, os valores das idades das 20 mées sdo reportados em classes agrupadas. A
partir da Tabela 15 nota-se que 60% das mées atingiram o ensino médio como nivel maximo
de escolaridade, sendo que 10% delas ndo chegou a completar o ensino médio. Na maioria das
familias, 60% delas, a renda familiar mensal é de 1 a 5 salarios minimos. Apenas uma mée
relatou que a familia vivia apenas com a ajuda financeira da avo paterna da crianga na época
da entrevista.

Somente duas das mulheres mées entrevistadas vivem fora da RMBH. A crianca com
microcefalia é o Unico filho de 40% das maes. Dentre os 60% de maes com mais de um filho,
2 relataram que possuem outro filho com algum tipo de deficiéncia.

Todas as mées participam do Grupo Mées de Anjos de Minas por no minimo 3 meses,

sendo que 60% delas tem tempo de participacdo superior a 1 ano.

Tabela 6 -Perfil sociodemogréafico das 20 mulheres maes entrevistadas entre 2018 e 2019

Variavel n %
Sexo
Feminino 20 100
Idade
15-24 2 10
25-29 5 25
30-34 4 20
35-39 6 30
40-65 3 15
Escolaridade
Ensino médio incompleto 2 10
Ensino médio completo 12 60
Ensino superior incompleto 2 10
Ensino superior completo 4 20
Renda Familiar Mensal
Sem renda - vive com ajuda da avé paterna dos filhos 1 5
Até um sal&rio minimo 6 30
Acima de 1 até 5 salarios minimos 12 60
Acima de 5 até 10 salarios minimos 1 5

Municipio de Residéncia
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Belo Horizonte 9 45
RMBH (exceto a capital) 9 45
Tedfilo Otoni 1 5
Jodo Monlevade 1 5
NUmero de Filhos

1 8 40
2 3 15
3 7 35
4 2 10
Numero de filhos com deficiéncia, além do filho com microcefalia

0 10 50
1 2 10
Na&o se aplica (filho Gnico) 8 40
Tempo que participa do Grupo Maes de Anjos de Minas

De 3 meses até 1 ano 8 40
Acima de 1 ano 12 60

Fonte: Elaborado a partir de dados coletados pesquisa

6.6.1 O protagonismo das integrantes do Grupo Maes de Anjos de Minas

Em todas as entrevistas e nos diferentes espacos em que a observacdo participante foi
realizada, incluindo reunides preparatorias para a realizacdo de oficinas, encontros,
seminarios, festas, bazares e acompanhamento em manifestacGes, as maes e demais
interlocutores demonstram a importancia da organizacdo minimamente formalizada em um
grupo que compartilha, o que os tornam iguais: filhos e filhas com microcefalia e toda a gama
de necessidades e desafios dai advindos.

A vivéncia da solidariedade e a forca que ecoa dessa constituicdo em grupo foi

tambem destacada como potencializadora do entendimento e da busca por direitos humanos.

[...] Todos estavam conversando sobre o uso de medicamentos, falando sobre os
tratamentos que deram certo e os que deram errado. Falaram sobre o uso da sonda
nasogastrica, a quantidade de secrecdo que as criancas produzem e o cuidado que
tém que ter, disseram que muitas pessoas ndo querem ficar perto deles por isso [...]
falaram como as criancas desenvolveram depois da gastrostomia. E também sobre a
dificuldade de conseguirem o BPC, ndo podem trabalhar com carteira assinada, o
beneficio ndo ¢é para todos e as familias tem muitos gastos com as criangas e se
perguntaram porque é tdo dificil o governo reconhecer isso, 0 momento também é de
orientacdes sobre o que fazer, onde buscar os direitos[...] (DIARIO DE CAMPO,
27/10/2018).
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Dessa forma, dentro do grupo, seus integrantes se expressam sobre diversos temas,
sentem-se a vontade para falar entre seus pares sobre o que vivenciam no dia a dia, as
dificuldades, falar abertamente sobre os problemas, sobre a rotina de cuidar de uma crianca
com microcefalia, partilhar as suas historias, buscando no grupo um suporte para elas,

Ah, é... enquanto grupo, é um grupo de apoio né, a gente troca informacdes,
experiéncias. E ja ta bom demais! Porque eu vejo que tem umas maes, assim
principalmente — ndo é o meu caso, mas - que tém um bebé especial, elas ficam tdo
perdidas, sem saber aonde elas recorrem. Entdo assim, muitas maes tiram ddvidas no
grupo, entdo eu acho que ajuda muito. Mas acho que, se chegar a formalizar, virar

uma Associacio, eu espero que a gente possa ampliar isso ai, ter mais recursos...
N&o s6 pra gente, mas pra ajudar as outras maes também né? (M8).

Um suporte. Acaba que nds nos tornamos parente por isso né, que a gente conversa
mais. Eu t6 conversando com uma pessoa que sabe 0 qué que eu to passando né,
também t4. Que a gente consiga os direitos dos nossos filhos, né? (M14).

Nossa, eu tenho muita ajuda das meninas do grupo, e outras mées que eu conhego
por fora, e também ajudo muitas mées sabe? Ai a gente acolhe muito bem a outra,
porque é uma informando a outra e ajudando né? Ai é muito bom (M17).

O grupo é um lugar de lutas e objetivos comuns, em que é possivel o reconhecimento
uns dos outros, realizando a interacdo face a face. Dessa forma, seus integrantes partilham
experiéncias, com vinculacdo de projetos ou trajetdria social, constituindo-se assim como uma
rede de relagcbes (AFONSO, 2000). Torna-se grupo quando as pessoas que o integram passam
a vivenciar e experienciar o coletivo. Durante um encontro presencial, 0 grupo apresenta as
suas demandas e necessidades, construindo assim um lugar de objetivos comuns, de falas sem
constrangimentos e de cria¢do de vinculos.

A convivéncia no grupo é um exercicio de aprendizado constante, de interagcdo das
diferentes ideias entre as integrantes, buscando convergéncias para a construgdo da sua
identidade. Além desse movimento interno ao grupo, o diadlogo com a sociedade €
fundamental.

No momento em que se encontram presencialmente, os integrantes realizam conversas
e discussbes sobre o que vivenciam, dando exemplos das dificuldades enfrentadas e
compartilhando as suas necessidades, configurando assim uma pauta para uma agenda de

lutas que é preciso ser organizada pelo grupo.

[...] E importante refletir e pensar as politicas publicas sobre a pavimentacdo das
calcadas e o transporte adequado, (...) a falta de banheiros em locais publicos,



130

shoppings e outros estabelecimentos com trocadores para criancas grandes, banheiro
da familia para ser utilizado junto com o pai. (...) as criangas com paralisia cerebral,
com microcefalia que tem necessidade de utilizar fraldas, necessitam de trocadores
que suportam o seu peso e estejam de acordo com o seu tamanho; varios
estabelecimentos, inclusive onde sdo realizadas as terapias das criangas, ndo
possuem elevadores, o que dificulta o acesso; € preciso garantir a acessibilidade. (...)
importdncia de ter brinquedos nos parques, adaptados para pessoas PCD; a
necessidade da garantia e ampliagdo da educagéo inclusiva (DIARIO DE CAMPO,
07/12/2019).

Para mostrar para a sociedade o que o grupo vive, o0 uso dos espacos de falas como em
eventos, por exemplo, € um momento de dendncias, exposicdo das suas realidades e de
solicitar apoio. O intuito é de sensibilizar as pessoas e instituicdes para a humanizacdo das
relacBes no cuidado com os filhos, falando das dificuldades, as tensdes e o sofrimento e, a
necessidade de garantir uma melhor qualidade de vida para as criancas. Nesse sentido, as
atividades desenvolvidas pelo Grupo Mées de Anjo de Minas e acompanhadas durante a
observacdo participante, configuraram espacos de convivéncia e aprendizado, mas também de
denuncia e luta.

A forma de constituicdo e organizacdo do grupo Maes de Anjos de Minas, centrada na
comunicacdo via WhatsApp, corrobora com os apontamentos de Gohn, (2010) sobre a
organizacdo em grupos. A autora destaca que houve uma alteracdo da configuracdo da
mobilizacdo e atuacdo dos sujeitos, pois eles estdo se constituindo em redes que que superam
as fronteiras geogréaficas e o uso das novas tecnologias de comunicacdo tem contribuido com
ISSO.

A interlocucdo por meio do WhatsApp se faz presente no dia-a-dia e possibilita a
aproximacdo das dores e alegrias das maes. Em estudo que acompanhou grupos de méaes com
criancas com a SCZ na Paraiba, foi demonstrado que nos grupos de WhatsApp acontecem
veldrios e luto virtual quando morre uma crianga. Assim, a crianga morta se torna um risco
compartilhado para as outras maes, dada a incerteza da ciéncia sobre qual o desenvolvimento
da sindrome e a ameaca de morte precoce (DINIZ e BRITO 2018, p. 171).

Grupos de pacientes em torno de patologias tém ganhado denominagGes como 0s
Coletivos Sociais na Saude (CSS). Esses coletivos séo identificados a partir da defesa de
direitos e redefinicdo de politicas publicas no campo da saude, envolvendo temas como
tratamentos, pesquisas, condi¢Bes de satde e justica ambiental (FILIPE et al., 2014).

Dessa forma, destaca-se a construgdo de lutas, projetos e agbes em comum que as
integrantes do grupo Mées de Anjos de Minas propdem, promovendo articulacdo com outros

grupos que atuam na defesa de direitos.
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A partir das suas vivéncias, experiéncias e compartilhamentos de relatos sobre as
dificuldades que encontram na utilizagdo no espaco urbano, na restricdo para a garantia de
direitos, se estruturam internamente, discutindo a importancia da organizacdo coletiva para
articular suas acOes principalmente com o poder legislativo, politicas pablicas de salde,
educacéo, assisténcia social, transporte, de modo que esses setores possam compreender e
atender a complexidade das demandas das criangas, considerando todo o ndcleo familiar
principalmente mées, pais e irmdos. Como destacam Tavares et al., (2017) a participacdo de
mées e familiares de criancas com deficiéncias em associacdes, movimentos sociais,
conselhos de politicas publicas contribui para qualificar as acdes e servi¢os publicos para essa
populacéo.

O grupo também é um local para refletir sobre a necessidade de politicas publicas,
sobre 0 uso do espaco publico. Uma das principais pautas elencadas pelos participantes da
pesquisa foi a adaptacdo dos diferentes espagos para possibilitar a deslocamento, permanéncia
e vivéncia digna das criancas e suas maes e/ou responsaveis. Sé é possivel o uso do espaco
publico de modo equanime se houver acessibilidade, de outro modo o0 que ocorre € 0 uso

desigual desses locais, ndo garantindo as PCD o direito de ir e vir.

6.6.2 Expectativas com rela¢do ao Grupo

A participacdo social dessas mdes é fundamental para tira-las da invisibilidade,
rompendo assim, com o isolamento na qual essas mulheres estdo inseridas, fortalecendo-as
para o enfrentamento das adversidades com uma ldgica de apoio social (SOARES e
CARVALHO, 2017. ANDRADE e VAITSMAN, 2002).

A mobilizagdo das maes de criangas com microcefalia em diferentes contextos, a fim
de compartilhar suas realidades e necessidades, mobilizar para garantia e busca de direitos,
tem as colocado no lugar de porta-vozes dos filhos, fazendo da sua trajetdria apos o
nascimento do filho uma luta constante (PINHEIRO e LONGHI, 2017; MENDES et al.,
2020). Além disso, para Moreira et al. (2018) a mobilizacdo dessas mulheres destaca a
dimensao coletiva da iniquidade em salde.

As expectativas das mées com relacdo ao grupo foram elaboradas a partir das suas
vivéncias. Nas entrevistas, algumas maes falaram sobre as experiéncias de participacdo em
grupo de jovens de igrejas catdlicas ou evangélicas. Poucas tiveram experiéncias de

associativismos em busca de diretos. No entanto, a partir do nascimento do filho com
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deficiéncia, encontraram no grupo a possibilidade de uma luta comum, um lugar onde podem
falar, expressar, buscar informacbes, se organizar em busca de direitos, vivenciar a
experiéncia de grupo, com tensdes e conflitos.

Nas entrevistas, elas falaram sobre o apoio encontrado no grupo, apoio emocional,

psicoldgico, de acbes de solidariedade e luta por direitos:

O que eu espero desse grupo € que a gente consiga abracar essa causa, nao s6 minha,
com outras mées, que a gente possa ta conseguindo mover mais 0 governo para que
todas as cidades, ela tenha um suporte maior [...]. Buscar parceiros que se colocam
no lugar do préximo para poder ajudar também, por que tem muitas dessas familias,
sdo muito carentes, e tendo familias carentes a gente precisa realmente de parceiros
pra abracar a causa, se colocar no lugar do préximo (M1).

Eu tenho psicologicamente uma ajuda, uma mée falando com a outra, e eu acho que
isso é importante, porque, as vezes vocé acha que o seu problema t&4 sendo muito
maior do que o de todo mundo, mas na hora que vocé v& uma mée comentando
como o filho dela t4, que ele passa trés meses no hospital, gente eu ndo tenho
problema nenhum! E outras mdes 14, que ndo tem conhecimento mesmo, de onde
correr, e 0 grupo estimula, orienta de todas as formas. O que uma mée sabe, outra
ndo; uma mae sabe de uma coisa, outra ndo. Entdo assim, é uma troca de
experiéncias, e eu acho que o grupo ta ajudando muito nessa forma (M7).

[...] eu espero esse suporte emocional, por gque o de insumos nem tanto, por que hoje
assim, a gente ja tem os canais certinho de onde a gente vai, a ndo ser que surja
alguma coisa, eu acredito que ndo, por que a gente ja tem os canais certinhos. E se
surgir alguma intercorréncia, alguma coisa assim, enquanto a [...] vai crescendo na
idade a gente ja tem os canais (M13).

O grupo € um lugar onde ha possibilidade de troca de insumos, realizacdo de
campanhas, bazares, onde ha a escuta e a expressao da religiosidade ao rezar ou orar para que
uma crianga que esta internada melhore, ou também realizar um luto virtual sobre uma crianga
gue vai a Obito, um lugar de acolher os sentimentos umas das outras, de falar sobre as

incertezas diante do desenvolvimento da crianca:

Se tem alguém que t& internado eles falam, pede oracéo, se o bebé ta bem, a gente
fala, “Ah, ta tudo bem por aqui, e o seu?”, “Ah, o meu internou.”, “Ah, ta com isso”,
“Ah, ta ndo sei isso.”, “T4 tendo uma melhora.” (M14).

E hoje a gente é um grupo de, pra mim ele t& mais pra auxilio, que é um grupo de
Whatsapp, entdo a gente conversa sobre as questdes dos filhos, da bom dia, da boa
tarde, faz trocas de doag@es... Quando por exemplo: “ah eu tenho aqui umas sondas,
eu ganhei aqui umas sondas”, igual eu ganhei algumas sondas, seis, que estdo nessas
caixas aqui, e ai eu postei nesse grupo e em outros grupos que eu participo de outras
maes de Whatsapp. E ai eu divulguei e como ndo apareceu ja consegui uma outra
pessoa vai levar pra uma crianca que precisa... (M15).
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O grupo foi representado pelas mées e demais interlocutores como um lugar de
esperancga de melhora para as criancas com diagnosticos incertos, um lugar onde se aprende
coletivamente a conhecer as limitagdes das criangas e a lutar para que elas tenham dignidade,

um lugar de apoio e compartilhamento das vivéncias e das necessidades das criancgas.

L4, na verdade, eu gosto mais de ver as historias. Porque... As historias felizes,
claro. Porque quando uma mae perde o filho nao é legal né... Mas a gente entende.
Mas quando eu vejo que as criangas, que o diagndstico do médico falou ‘Ah, ndo vai
andar’, ¢ a mae chega: ‘Olha, deu uns passinhos!’, ‘T4 pegando alguma coisa’.
Entdo assim, histdrias felizes fazem ‘Espera ai gente, tem jeito!’. Entdo eu gosto de
ver as historias compartilhadas, sabe? E isso (M16).

Se os sentimentos de cada uma em relacdo ao grupo sdo de pertencimento, de vinculo
entre as integrantes e de solidariedade. A contribuicdo de cada integrante representa a

possibilidade de divisdo de tarefas a fim de organizar um conjunto de acGes:

Minha parte de contribui¢do pro grupo € sempre buscar, buscar mais conhecimento
pra passar pras maes, tem muitas mées que nao tem conhecimento nenhum, eu penso
em buscar mais, tentar né, verificar. Igual eu tava pensando um dia desse que eu
podia reunir, movimentar umas pessoas assim, de outros lugares pra fazer uma
reunido, um semindrio, alguma coisa assim, pra eles verem o que ta acontecendo em
outros municipios, se eles podem se unir, entendeu? (M1).

Eu quero contribuir assim com muita coisa, eu quero contribuir pra que a Associa¢do
seja feita né; quero contribuir assim, pra que tenha mais informacéo; contribuir pra
mé&e mesmo, pro apoio familiar, porque falta muito ainda sabe? (M3).

E. Ai eu espero que a gente possa ajudar outras méaes, tirar dividas... Porque mesmo
a gente sendo mais experiente, as vezes chega uma la ‘Ai, meu médico falou que o
meu bebé tem que fazer uma gastro e uma traqueo, ndo sei como que eu vou cuidar,
ndo sei como que eu vou fazer’, ai a gente tenta acalmar, a gente explica que é facil,
e tudo (M5).

[...] Ah, eu queria fazer as campanhas pra insumos, fralda, e doar o leite pra quem
precisa, e ter o desempenho de deixar mais proximo, porque tem hora que a gente
realmente ndo da pra ir entregar pra todo mundo que precisa, né. Eu ndo tenho
condicdo, eu ndo tenho gasolina pra isso, ndo tenho, mas eu falo, tudo que tiver no
meu caminho, desviando minimizaria, ndo me atrapalha (M 9).

Percebe-se que essas mulheres maes tém disposi¢cdo em contribuir com suas ideias,
informacdes e experiéncias para a configuracdo do grupo como um grupo. Ao juntar pessoas
com objetivos comuns, constituindo-se como grupo, é necessario disposicao, tempo, doagéo,

cada um com suas possibilidades.
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Sobre os direitos garantidos, elas questionam a integralidade da sadde no dia a dia:

[...] as vezes, tem essas prioridades, essas coisas que cé consegue com facilidade,
por ser determinado Zika, mas eu vejo que tem muito caso que 0 municipio é sim
omisso, igual no caso dos insumos, no caso de muita gente com dieta, entdo no caso
...eu acho que os direitos sdo garantidos, mas pra muitos ndo sdo cumpridos, entédo
ndo adianta ter esse direito se ndo vai ser cumprido, se vai ser negado....(M2).

[...] o direito do BPC também, que ja corri atras, sei dos direitos que eles tém, todas
as especialidades eles tém direitos pelo SUS, muitas das vezes é negado pela
demanda ser maior, mas eu sei que eles tm direito, todos, e direito de viver (M1).

[...] Tudo que a gente necessita a gente ndo tem, igual eles falam nessa questdo de “a
salde é pra todos™, ai O da salde ser pra todos, quando nds tivemos que sair com...
do hospital, 0 municipio, a primeira coisa que o municipio falou foi que eles ndo
ofertavam uma ambuléncia para levar... numa emergéncia. Entdo quais direitos sdo
esses? Porque se € direito, se ele tem esse direito, que direito é esse? (M15).

6.6.3 O percurso do direito garantido até a acdo concretizada

Nas entrevistas e nos diferentes espacos em que foi realizada a observagéo
participante, as maes relataram que muitos direitos sao garantidos constitucionalmente e por
meio da legislacdo. No entanto, da garantia na lei até a acdo concreta ndo é rapido, muitas

vezes ndo € exequivel e o acesso é dificultado. Para elas, o direito tem que sair do papel:

[...] Eu queria chegar num lugar, se é direito de ... ganhar um medicamento, de eu
chegar 1a e falar ‘Olha, t6 com a receita aqui, preciso de um medicamento’, e ter o
medicamento, eles me darem e eu ndo precisar falar nada. ‘Ah, é direito do ...
estacionar na vaga pra deficiente’, entdo eu chegar 14 e ter a vaga pra eu estacionar,
ter a credencial pra eu pegar, eu ndo queria depender de ninguém, eu queria sO
chegar e ter o direito garantido. Eu acho que é isso que n&o tem. E muito bonito no
papel, sabe? A minha maior tristeza é essa, eu sou desanimada de correr atras, é
tanto ‘ndo’ que a gente ganha... As coisas sdo tdo bonitas no papel, no discurso 14 na
televisdo, todo mundo falando, os congressos isso, aquilo, mas nao funciona! Pelo
menos no meu municipio, sabe, & uma coisa assim absurda, as pessoas estdo muito
longe da politica de atendimento pras pessoas com necessidades, pra pessoas idosas,
pra pessoas com doencas de mobilidade, por falta de mobilidade [...] (M18).

Né&o recebo BPC por que... Esse é um ponto que eu queria até falar. Porque muitas
vezes a gente acaba tendo até que mentir pro governo pra poder ter um direito que é
garantia e ndo tem. Porque a renda passa, ultrapassa um pouco aquela per capita de
um quarto do salario minimo e nés sabemos que ninguém sobrevive com um quarto
do salario minimo. Ndo da pra comprar uma caixa de sondas, por exemplo, de
aspiracdo da traqueostomia com um quarto do salario minimo. E ai o BPC foi
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negado pra gente. E ai eu tive que, ai nds tivemos que recorrer, juntamos todos 0s
gastos, todo material... SO que esse recorrer, tinha que ser trinta dias da data em que
nos tinhamos dado a entrada do beneficio, e ai aconteceu que no dia que eu fui no
municipio né, que eu fui na agéncia, faltou energia. E ai eles falaram que como o
sistema barra, eu teria que dar entrada novamente porque deu como indeferido,
entdo foram, deu como indeferido duas vezes. E ai eu procurei o servigo social, e ai
elas me falaram tudo que eu devia fazer novamente (M15).

Nas entrevistas e nos diferentes espacos em que foi realizada a observacéo participante
as maes relataram varias dificuldades que vivenciam para a garantia e acesso aos direitos,
como a exigéncia de seguir fluxos e protocolos determinados pelos servigos de salde, muitas
vezes exigéncias que para elas sdo sem sentido e tornam cansativas as idas e vindas aos

servigcos em busca de insumos, medicamantos e procediementos:

Eu falo isso as vezes, € vocé ter mais facilidade, ter mais acesso as coisas, nao ser
t40 cansada de tanta burocracia pra vocé conseguir. As vezes pra vocé conseguir um
medicamento, muitos vocé consegue — vai la no posto e pega, mas a maioria vocé
tem que ter é relatorio, vocé vai no médico, ai pega o relatério com o médico, ai
vocé tem que ter um periodo de tempo curto, porque sendo aquele relatério vence
[...] Ai cé chega |4 na farmécia, c& demora mais um tempo pra conseguir ser
atendida, pra conseguir aprovagdo... Ai de repente aquele relatério perde, ai vocé
tem que voltar no médico, porque vocé precisa de um relatdrio atualizado. Ou entéo,
um outro exemplo, as vezes vocé precisa de uma coisa pra hoje. Mas se vocé vai pra
um atendimento puablico, uma cirurgia que seu filho necessita, e vocé fica esperando.
Vocé sabe, e seu filho sabe, que € uma coisa com quanto menos tempo ser feita, né,
menos prejudicial vai ser pra ele. Mas infelizmente o sistema nédo funciona desse
jeito. E vocé fica anos e anos e anos aguardando aquilo ali. E o estado do seu filho
s6 piorando, entdo é triste de ver assim, a falta de urgéncia pras coisas das nossas
criangas (M18).

Para essas mulheres maes, o excesso de burocracia é caracterizado pela demora no
atendimento e no acesso, organizar varios papéis, documentos, ir até o local para agendar a
consulta, o retorno, os exames e ir no dia do agendamento, muitas vezes ir com as criangas e
as vezes os locais de referéncia para a solicitacdo de um determinado procedimento/busca de
insumos, medicamentos/terapias/beneficios. Muitos servigos ndo estdo proximos a suas casas.
Elas relataram que tudo é demorado, que precisam ir e voltar aos servigos varias vezes para

resolver alguma demanda e realizar um atendimento:

Eu acho que deveria ter mais explicacdo... Os direitos, eles sdo bons. O BPC, que eu
acho que deveria ser menos burocratico. Acho que se a crianga ja nasceu com algum
tipo de deficiéncia, e os pais eles ndo tém condicBes realmente, eu acho que ndo
deveria ser burocrético. E essa burocracia toda, eu acho que deveria ser mais rapido.
E acho que deveria ter mais informagdes! (M3).

Eu sei que tem o BPC, conforme a renda, o passe livre, a alimentagdo conforme a
crianga precisa, a fralda... Eu sei que tem todos os direitos, s6 que tem uma
burocracia enorme pra onde conseguir. Ndo falo por mim, mas falo pelas outras



136

mées que ndo tem informacdo; realmente tem mae que ndo tem informacdo e nao
sabem aonde procurar (M7).

E em relagdo aos direitos é complicado né, porque tudo a gente tem que correr atras
com muita dificuldade, mesmo eles vendo a necessidade da gente, tudo é muito
burocratico. Tudo tem que lutar muito pra conseguir, ndo é facil ndo... (M8).

Um dos grandes desafios da RAS para as Pessoas com Deficiéncia é garantir ndo
somente o cuidado integral, mas a integralidade do cuidado, diminuindo o excesso de
burocracia e tecnocracia, respeitando as especialidades que a pessoa necessita, sem que 0
cuidado muitas vezes com varias terapias, ndo transforme a pessoa em partes, com a super
especializacdo, sendo necessario construir um cuidado singular baseado nas necessidades do
sujeito, fortalecendo a organizacao e a rede do SUS (SOUZA et al., 2014).

Depois do diagndstico do filho com microcefalia, é preciso assimilar a nova realidade
e enfrentar as dificuldades como a peregrinacdo pelos diversos servicos, que se torna uma
rotina na vida dessas maes (MENDES et al., 2020).

Além do acesso ser dificultado por uma série de barreiras relatadas, vencido o periodo
de estimulacdo precoce preconizado pelo MS, que é de zero a 3 anos de idade, a crianca passa
a ter menos acesso as terapias. Depois desse periodo, as sessdes de reabilitacdo sdo
diminuidas e o sentimento da mée é que o sistema de salde esta desistindo dessa crianca.

Dessa forma, o cuidado integral a satde da crianca fica comprometido, pois, segundo
Tavares et al., (2017), para as criangas com condicdes cronicas, ai incluidas as com
deficiéncia, é necessario garantir a efetividade dos direitos sociais ja estabelecidos, por meio
de estratégias e acdes de saude integrais e longitudinais.

A demora para conseguir o atendimento € relatada pelas mdes como uma rotina nos

servigos publicos:

[..] A prioridade por Zika ja é uma prioridade, mas s6 que o fluxo é muito grande, eu
acho que demora, a fila € muito grande... E a questdo assim, a questdo neuroldgica,
se vocé tem uma crianca, com microcefalia, por Zika, que ta tendo muitos espasmos,
que facilita a convulsdo, como que vai ficar sem atendimento, até sair? Eu acho que
deveria ser mais rapido, entendeu? (M3).

O passe livre foi facil. O papel que eles me deram |4 no Sarah — que eu continuo
tendo vinculo 14, se eu precisar de laudo, é so eu ligar que eles mandam pra mim,
que vem com o CID do... Ai o passe livre, eu liguei na BH-Trans, ndo, no UAI,
marquei hordrio e fui 14 e retirei a carteirinha do... S6 que eu nunca usei, porque 0s
nossos dnibus aqui ndo funcionam... nunca passou numa roleta de dnibus. E um
desrespeito. Porque eu te falei, nem daqui de casa eu consigo sair com a cadeirinha.
(M18).
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A Unica coisa que eu sei € o0 BPC. Mesmo assim eu ndo consegui... ta na Justica
Federal, que eu levei na justica né, o INSS. Passe livre também ndo tenho. Das duas
vezes que chegou a carta pra pericia ele tava internado. Ai eu ndo consegui, porque
tem que ser presencial né? Ai eu ndo fui novamente, eu tenho que até ir... (M5).

Quando uma crianca nasce sem alteracdo neuroldgica ou sem alguma deficiéncia, ela
terd um caminho de cuidado no sistema de saude, estabelecido pela puericultura, consultas
com pediatra e vacinas, para, de um modo geral, realizar o controle sobre o seu
desenvolvimento a partir de acdes para promocdo da sua saude e prevencdo de doencas.

Quando uma crianca nasce com alguma alteracdo neuroldgica, deficiéncia ou doenca,
ird requerer acGes de conhecimentos multidisciplinares de acordo com a sua situagdo de
salde. Dessa forma, para garantir o cuidado integral a sua saude, a sua familia terd que
percorrer varios servicos, serd necessario realizar estimulacdo precoce, além de exames,
consultas especializadas e, dependendo da necessidade, garantir o acesso a insumos, orteses e
préteses e outros equipamentos para a manutencdo da vida (BRASIL, 2016a).

O atendimento nos servicos de salde para estimulacdo precoce deve ser realizado
pelas criancas de 0 a 3 anos. Uma mulher mée relata a dificuldade de atendimento em
reabilitacdo ap0s essa idade:

[..] Eu percebi que eles estavam desistindo dela [...] pra te falar com toda
sinceridade, eu acho as sessBes de reabilitagdo, pouco, é uma vez na semana, €
pouca, pouca, muito pouca, eu acho que deveria ser todo dia... ‘ah, cé chega em casa
vocé faz...” ai cé€ chega ... ndo tem empregada, eu chego preciso arrumar um pra ir
pra escola, preciso lavar uma roupa, preciso deixar minha casa limpa, o ambiente, ai
chega a noite ela t& aqui brincando, ai vou la mexer nos dedinhos, nas perninhas,
uma vez por semana é muito pouco!... o neurologista particular um dia falou pra
mim, que atendeu a gente ... ndo sei se foi pediatra...ele me atendeu, falou assim ‘ela

faz reabilitagdo?’ ‘faz uma vez por semana’ ele falou ‘isso ¢ um pecado, ela deveria
fazer no minimo trés vezes por semana’ (M4).

6.6.4 A mulher mée como cuidadora em tempo integral

Essas mulheres maes exercem o papel de mées e cuidadoras em tempo integral, elas

apontaram isso na entrevista e nos encontros também falam sobre esse tema:

Eu praticamente ficava o dia todo com ela, porque minha mae trabalhava, minhas
irmas trabalhavam, o ... no ... ainda. Ele vinha pra cé né, pra ficar com ela, mas tinha
que voltar pra trabalhar (M3)

No dia a dia é s6 eu (risos.) ... Eu todos os dias, 24 horas... Meu esposo trabalha
durante a semana né, antes ele trabalhava e vinha pra casa todo dia de noite, ficava o
dia inteiro. E agora ele trabalha com o pai dele né, e ai, fica a semana toda fora, e s6
vem em casa no final de semana, sdbado e domingo. Ai durante a semana é s0 eu;
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minha mae mora nunca cidade aqui perto, e ela passa aqui durante a semana, dd uma
passadinha aqui. Mas pra cuidados, s6 eu (M12).

Também observamos no grupo, por meio das conversas e das entrevistas, que o
cuidado esta centrado na mulher mae. Isso nos faz refletir sobre a constituicdo da nossa
sociedade patriarcal, em que o cuidado é remetido e naturalizado como responsabilidade
materna.

Além disso, essas mulheres ficam responsaveis também pelos servigos domésticos,
pelas tarefas cotidianas e pelo cuidado, agfes essas muitas vezes exaustivas, pois demandam
uma série de procedimentos diérios, idas frequentes aos servigos de salde para realizacdo de
terapias, atendimentos, busca de medicamentos e insumos, preparo de alimentacdo especial,
cuidado com outros filhos, dentre outros afazeres.

Em outros estudos realizados com maes de criangas com microcefalia ou paralisia
cerebral, foi constatado que as mées, além de terem de abdicar da vida profissional, de um
trabalho formal, também enfrentam muitas dificuldades para realizacdo de atividades diarias
domésticas, cuidar de si, de outros filhos, pois a dedicacdo fica exclusivamente para essas
criangas (LAZZAROTTO e SCHMIDT, 2013; OLIVEIRA et al., 2018). Importante destacar
que, quando a mulher abdica do seu trabalho remunerado, hd uma diminuicdo da sua renda e
consequentemente da renda familiar, entre outros aspectos.

Além disso, Hamad (2019) destaca que cuidar de um filho com malformacdes ou
deficiéncias pode gerar altos niveis de estresse na mée. Diante disso, essa autora argumenta
que é necessario tirar a mée da invisibilidade a que foi submetida em detrimento do foco estar
no filho.

Nesse contexto, para além do cuidado com a crianga, faz necessario atender as
demandas dessas mulheres maes, proporcionar a sua escuta e organizar 0s servicos de saude
de forma a acolher os seus sentimentos, as suas necessidades a fim de promover a sua saude
(LAZZAROTTO, SCHMIDT, 2013; BRUNONI et al., 2016; OLIVEIRA et al., 2018).

6.6.5 Informacéo e Comunicacdo em Saude

Todas as maes e familiares relataram durante as entrevistas, encontros e oficinas, a
questdo da falta de informac6es e de comunicacdo sobre o diagnostico dos filhos, sobre como

acessar 0s servigos de salude, sobre qual caminho percorrer para acessar 0s beneficios, as
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terapias necessarias, onde encontrar informagdes sobre o prognostico dos filhos, onde

esclarecer davidas. Onde obter as informagdes necessarias?

Na verdade, quando eu descobri, que eu vi que ela tinha essa classificacdo que o
povo faz, que existe né, infelizmente, da deficiéncia né, eu fui ver o que que tinha
como direito na internet, e |4 eu achei o Estatuto do Deficiente. E foi Ia que eu achei
todas as leis que favorecia ela... (M2).

[...] ndo tem nenhum informativo no hospital, ndo tem nenhum informativo no
posto... Quando ndo tem um profissional capacitado no posto eles ndo sabem aonde
que vocé deve ir. Eu fui uma exce¢do, porque desde a minha gravidez eu soube dos
meus direitos e corri atrds, e mesmo assim ainda demorou. Agora, tem maes que elas
s6 sabem com um, dois meses, que vao procurar. Eu acho entdo que deveria ter mais
informacg&o, que nem o BPC, menos burocratico; o Passe Livre, eu acho que deveria
ter, porque é uma coisa que vocé precisa pra levar pro acompanhamento. Se vocé
ndo tem passagem, como vocé vai levar a sua filha/seu filho pra fazer o tratamento
que ele precisa? (M3)

N&o, ndo tinha informacdo nenhuma, ndo tinha nada! Ha [...] anos atras era tudo
muito complicado, tudo muito dificil, a gente ndo tinha acesso ao acesso, a gente
ndo tinha informacdo nenhuma, cé ndo tinha acesso ao acesso, como cé ia ter
informagdo? Ai eu falei assim “por favor me dé s6 um laudo do que ela é portadora,
me dé o laudo por que ai eu me viro”. Ai ela me deu o laudo, ela falou “eu vou te
dar mas ndo t6 garantindo nada nao” falei “doutora faz a sua parte o resto deixa
comigo”, ai ela fez. Ela me encaminhou, me deu esse laudo, ai eu fui com muita
luta, muito custo eu consegui o BPC, ela tava com 2 anos, e consegui também o
passe livre (M13).

As mées e familiares explicitaram durante 0s encontros, que deveria existir 0 acesso a
comunicacdo e informacao mais completo e ndo fragmentado, principalmente em saude. Pois,
para obter todas as informagOes que elas necessitam em relacdo ao funcionamento dos
servicos de saude, realizacdo de exames e procedimentos, manuseio de equipamentos,
solicitacdo de medicamentos, insumos, dentre outros, € necessario recorrer a varios locais.
Como muitas vezes as informacgdes ndo sdo corretas, elas acabam se deslocando varias vezes
até os servicos em busca de solugdes para as demandas.

A partir dessas reflexdes, elas acreditam que é necessario um material informativo e

elencaram como deveria ser esse material de forma a atender as suas necessidades,

Sobre onde obter informagdes, as integrantes do grupo acreditam que é necessario
ter uma cartilha, contendo informac8es de onde e como buscar os direitos para as
criangas, assim como auxilio para as mées. Deve comecar pelo esclarecimento do
diagnostico e todas as suas caracteristicas. Muitas cartilhas pensam no que a crianga
necessita, que é muito valido! Mas esquece que atrds daquela crianga, existe um
familiar muitas vezes fragil, necessitando de ajuda, alguém para ouvi-lo. Informar
qual o papel dos centros de satde. Informar as maes sobre possiveis intervengdes e
explicar a forma que ¢ feita e os motivos que sdo considerados para serem feitos,
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pois muitas ficam perdidas, por exemplo a gastrostomia e a traqueostomia (DIARIO
DE CAMPO, 07/07/2018/, 09/06/2019, 07/12/2019).

Sobre onde buscam informacdes de temas que tem a ver com o cuidado com os filhos,
elas relataram que o grupo € um lugar de obter informacGes, também acessam a internet em

busca de orientagdes, explicacbes sobre o diagnostico e as suas consequéncias:

Através do grupo Anjos de Minas né, e pela internet também... Nossa, eu tenho
muita ajuda das meninas do grupo, e outras maes que eu conheco por fora, e também
ajudo muitas maes sabe? Ai a gente acolhe muito bem a outra, porque é uma
informando a outra e ajudando né? Ai é muito bom (M17).

Nunca achava uma crian¢a do grau do [...], que tipo assim, que tinha as limitaces,
mas que era feliz, que era tudo normal, sabe? Que além das limita¢Bes tinha uma
vida normal. E ai eu ndo passei a procurar mais no Google. E ai... E também ndo
tinha nenhuma crianca 14 que tinha uma esperanca, sabe? Porque até entdo era tudo
novo, e eles ndo tinham passado por uma crianga ainda que ja tava mais avangada,
pra dar uma solugdo, alguma visdo futura né? Ai, depois disso comecei a mexer no
Facebook, pesquisar de grupos de mées de especiais. E ai eu achei uma mée, que
mora numa cidade vizinha, que participava do grupo! Eu mandei uma mensagem pra
ela]..] (M12).

Eu nunca tinha ouvido falar de Zika e microcefalia. A Unica deficiéncia que eu ouvia
falar era sindrome de Down e autismo. Microcefalia eu nunca, nunca, nunca, nunca.
Eu nem sabia o que ela isso. Eu sei que eu engravidei que eu fui pesquisar, a gente
pesquisa e aparece cada coisa que a gente fica assustada. E eu lembro que a médico
falou ‘olha, ela tem o perimetro cefalico de um lim&o, como se fosse de um limé&o.
Ai eu fui pesquisar isso, porque como assim, de limao? Ai fui pesquisar, na hora que
eu vi assim, uma cabecinha assim, muito pequena. Eu falei ‘Meu Deus!’. [...]
Microcefalia é a cabega pequena, e por causa do perimetro cefélico esquerdo
aumentado, poderia aumentar né, a questdo da agua e do oxigénio.”. Ai eu fui
pesquisar no Google, e vi as cabegas grande, ai eu falei ‘gente ou é pequena ou é
grande, ndo tem como’ né? Ai eu fiquei assustada, falei assim ‘Nao quero ver
Google, Televisdo, ndo quero’. Porque o canal eles colocam muito drama, muito
sofrimento das maes 14 no Nordeste (M3).

Elas disseram que ha dificuldade em receber todas as orientacdes nos 6rgaos publicos,

sejam nos servicos de salde ou outros servicos:

A prefeitura ndo... Ndo me orientou, ela ndo me orientou. Quando eu sai do Odilon,
que ja foi com a papelada toda pra entrar na prefeitura pra ganhar esses materiais,
eles nunca me chamaram pra me orientar, pra me ensinar, fazer nada. Quem me
orientou foi o Odilon, e ja me orientou sabendo que ndo ia ganhar tudo, que eu ia ter
que lavar. Entdo me orientou como fazer a esterilizacdo de tudo, porque equipo é
muito dificil de esterilizar. Imagine vocé, a mangueirinha, vocé passar uma agua
sanitéria e depois ir lavando aquilo o tempo todo (M9).
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A neuro, muito legal, muito positiva também, ela falou assim “olha, a sua filha
realmente ¢ microcefalica e tudo...” ai eu falei “mas quais os direitos que ela tem?”
“ué, nenhum”, ai eu falei “como nenhum? Ela que ter algum direito, como que eu
vou sair pra trabalhar?”” Ai eu ja tinha me informado que ela tinha direito ao BPC, eu
falei “ela tem direito ao BPC doutora que eu sei, ela tem direito a passagem, do
passe livre, que eu sei também... (M13).

[...] eu preciso ler mais, eu acho que os direitos dela eu ja corri atras de bastante
coisa, mas ainda eu acho que eu tenho, igual o Sarah jA me orientou, eu preciso
entrar, parar e ler, sdo varias coisas. Se tudo se eu falar vou td mentido, ela tem passe
livre, ela tem estacionamento, todo esse atendimento na rede publica que eu sei que
ela tem direito, e que mais, eu sei do direito dela do carro, da porcentagem, mas eu
acho que ainda tem mais coisa que eu ndo sei, vou ter que parar pra ler (M4).

E um direito das pessoas receber informac@es cientificamente corretas e de forma
transparente sobre a sua situacdo de saude, diagnostico e prognéstico, bem como sobre o
acesso aos servicos de saude (REGO e MARISA, 2016; RASANATHAN et al., 2017; HWH
2017). Podemos dizer que a integralidade da saude, afirmada na Lei Federal n° 8.80/1990,
pressupde um conjunto de acBes e articulacdes do cuidado no qual a informacdo em saude
esta inserida (LEITE et tal., 2014).

Ademais, a divulgacdo de informacdes sobre as legislaces e direitos é uma potente
estratégia para fortalecer a reivindicacdo das familias de criancas com deficiéncias a fim de
obter uma melhor atuacdo ao requerer as politicas publicas (TAVARES et al., 2017)

Outro aspecto fundamental é dialogar com as mdes de forma acolhedora, respeitosa
fornecendo todas as informacgdes sobre o diagndstico do filho, apontando caminhos,
oferecendo apoio da equipe de saude, contribuindo para a diminuicdo do sofrimento e de
fatores estressores das maes, pais e familiares de criangas com condi¢fes de malformacéo
congénita (HAMAD, VENTURA, 2020; BAILEY, VENTURA, 2018).

Dessa forma, a informacdo em salde é mediada no cotidiano dos servigos/praticas
pelos profissionais, portanto, se legitima nesse processo de interacdo entre usuario/equipes de
salde (LEITE e tal., 2014).

Porém, a auséncia de informacdes oportunas, mais precisas e compreensiveis, leva as
mées a buscarem informacdes em sites na internet e redes sociais eletrdnicas, nem sempre de
qualidade e confidveis, podendo oferecer riscos para o cuidado em salde (GARCIA et
al.,2018). Dessa forma, o grupo se torna também um lugar de didlogo constante para
orientacOes diversas e informagoes.

Mendes et al. (2020) destacam que comunicar € uma tecnologia leve e deveria fazer
parte do cotidiano das praticas das equipes de saude no SUS, principalmente no contexto das
familias que foram afetadas pela SCZ. Além disso, quando ha informacdes explicitas e claras
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sobre as suas condi¢bes de salde, o sujeito pode assim exercer a sua cidadania com
argumentacodes e reivindicagédo de direitos (LEITE et tal., 2014; TAVARES et al, 2017). No
caso, as méaes/pais sao 0s sujeitos que exercem esse direito pelos filhos.

A microcefalia ndo era um tema conhecido pela maioria das mées, isso se deve ao
tema ser relativamente novo e as dificuldades que os profissionais tem em aborda-lo
(BAILEY e VENTURA, 2018). Dessa forma, algumas nunca ouviram falar sobre o assunto.
No entanto, a associacdo da microcefalia ao ZIKV ficou conhecida porque os jornais
noticiaram a situacdo vivida, principalmente no Nordeste do pais.

Nas midias, houve um boom de informac6es em épocas de Zika e sua associa¢do com
a microcefalia. O risco e 0 medo foram noticiados mais que as consequéncias do fenémeno
(AGUIAR e ARAUJO, 2016). Muitas maes, ainda gestantes, apresentaram sofrimento e medo
diante do que estava sendo noticiado.

Os profissionais de saude, assisténcia social e educacdo tém uma funcdo estratégica
em mediar as informagdes e estabelecer uma comunicacdo com as mulheres mées de criangas
com deficiéncias e as suas familias sobre diversos aspectos. Desde o comunicado do
diagnostico, o acolhimento das necessidades dessa mée, como se dara o cuidado necessario
que essa crianga ira requerer, os direitos garantidos a elas e como acessa-los (TAVARES et
al; HAMAD e VENTURA, 2020).

Além disso, os profissionais de salde devem ajudar as mdes/pais e familiares
orientando sobre a busca de informacdes mais confiaveis, abrangentes em meios eletrénicos,
que essas contenham esclarecimentos para além do medo e o risco das consequéncias da SCZ,
mas, sobretudo, as possibilidades de cuidado de acordo com as necessidades de cada um
(BAILEY e VENTURA, 2018).

6.6.6 Informacdes sobre o cuidado em tempos de Zika

Um apontamento que as mulheres fazem é o desconhecimento sobre microcefalia e a
Zika, sobre paralisia cerebral e os seus tratamentos, mesmo guando gestantes, elas ouviram

falar pela televisdo:

Eu via muito na televisdo, por que eu sou adepta ao jornal, adoro, tinha visto demais,
aquele boom de Pernambuco, aquele estrago que fez la esse mosquito, muitas
criangas, as terapias, o sofrimento das maes eu tinha visto. Quando eu estava
gravida, minto, antes de ficar gravida tinha um rapaz no meu servico que a esposa
dele, a namorada dele ficou gravida, e nés conversdvamos muito [...] entdo assim, a



143

gente ja tava por dentro do que tava acontecendo, entdo assim, s6 nao espera que vai
acontecer com a gente né, mas a gente ja tava por dentro (M2).

A gente ndo tinha contato nem com a paralisia cerebral né? Que o quadro
diagnostico do [...] é a paralisia cerebral. A gente ndo tinha contato. Eu ndo tinha
casos na minha familia, e 0 meu marido nao tinha na dele. N&o, paralisia a gente ja
tinha visto, né, alguma coisa. Mas a microcefalia ndo. Quando eu peguei a
tomografia, que eu vi 0 nome, é que eu fui pesquisar. Ai cé assusta né?! Na internet
[...] E até essa neuro que nos orientou, ‘N&do, procura saber até tratamentos
alternativos, ai que a gente chegou no Canabidiol, a gente pesquisando a gente
chegou no canabidiol, na equoterapia, né, que era um tratamento que ndo eram
novos, mas muito pouco divulgados na época do ... (M19).

Em relacdo a prevencdo de dengue, todas as maes falaram sobre os cuidados
individuais nas suas casas, dos vizinhos, da comunidade e do poder publico, enfatizaram o
papel dos agentes de controle de endemias. Todas falaram sobre a transmissédo da Zika ser
igual a Dengue, e que, por isso, 0 acumulo de agua € risco para a proliferacdo do mosquito e,
portanto, um risco para a saude. No entanto, uma mae destacou que além da transmissdo do
Zika pela picada do mosquito, também h& a possibilidade da transmissdo por via sexual e
transfusdo de sangue.

Primeiro a dengue, o pessoal da equipe tem que limpar os lotes, eu sei que é disso,
ajudar as pessoas, ai 0 pessoal da dengue tem que vim, fiscalizar, ficar no pé das
pessoas, 0s primeiros cuidados tem que vim da gente... (M1).

Oh, geralmente eles pedem pra manter o ambiente limpo né? Sem 4gua parada... A
moca do controle de Zoonoses passa aqui de tempo em tempo, fazendo uma vistoria
e orientando a gente. Ela sempre pergunta, se a caixa d’agua ta tampada, ¢ d4 uma
olhada no quintal, pra ver se ndo tem nada que possa ta acumulando &gua. Entdo é
esse tipo de orientagdo assim que a gente tem né (M8).

E, primeiro evitar a proliferacdo do mosquito né, acumulo de &gua, essas coisas
assim. Eu sei que ela pode ser transmitida também por relagdo sexual né, transfusao
de sangue, que ela fica no organismo né? Deixa-me ver... Que eu me lembre é isso!
(M19).

Sobre os cuidados no contexto de Zika, as mées expressaram os cuidados individuais:

Na gravidez, se a mulher souber que ela esta gravida ela tem que ficar coberta né,
passar o repelente. Mas eu acho que s0 isso ndo facilita. Eu acho que vacinar todas
as pessoas seriam uma forma de prevenir... Eu acho que fazer uma vacina seria mais
eficaz do que passar um repelente, porque repelente ndo tem protecdo 24 horas...
(M3).
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Eu vou falar e ndo sei se é bem isso ndo, foi 0 que eu li, 0 que eu ouvi, que eu vi na
televisdo. Que é ndo deixar &gua parada né, igual eu tenho planta, entdo minhas
plantas ficam num pratinho de isopor, todo furadinho. Eu ndo deixo &gua parada, eu
tenho que me proteger com repelente, se eu puder colocar tela nas janelas pro
mosquito ndo adentrar, e a questdo do repelente, mas fora isso, eu ndo sei. E tem
uma vacina né? Eu acho. E a da febre amarela que evita a picada do mosquito? E?
N&o sei. Eu acho que € isso (risos) (M15).

Zika foi relacionado a medo e sofrimento pelas maes, principalmente devido as
noticias da televisdo sobre o que estava acontecendo no Nordeste do pais. Para elas, deveriam
ser divulgadas mais informacgdes sobre a microcefalia de forma constante e também sobre

outras doencas neurolégicas.

Sim, na televisdo, muito. E eu sofria, rezava muito a Deus pra que o [...] ndo tivesse
essa doenga. Pedi muito, muito, todos os dias. Porque foi a gravidez todinha, a gente
assistindo qualquer jornal, principalmente a Globo, o tempo todo falando da
microcefalia, s6! SO que a gente ndo tinha o caminho pra onde ir, s6 falavam que
eram essas doengas que vinham, e que ninguém sabe o que &, como ia ser o futuro
das criangas. E eu pedia por elas, e pedia pro meu filho néo ter essa doenca (M7).

[...] Hoje em dia a gente ja vé mais divulgacdo, né? lgual, por exemplo, Zika foi
muito divulgado, hoje em dia a gente vé varias matérias, sobre como estdo
evoluindo as criancas, as dificuldades... Eu acho que tinha que ser mais abrangente,
abranger mais, normalmente eles divulgam s6 o que t4 acontecendo no momento,
igual por exemplo o caso do Zika, né? Eu acho que eles podiam aprofundar mais em
outras, hoje em dia a gente tem mais divulgagdo, na questao de, hd uns anos atras era
Sindrome de Down. C& via varias informacdes sobre a Sindrome de Down. Ai, ha
pouco tempo atras, autismo. Hoje em dia a gente j& conhece mais o autismo, né?...
Eu acho que deveria ser mais abrangente, igual, por exemplo, a epilepsia ser mais
divulgado, né? Tratamentos, muita gente ndo tem informagdo de tratamentos
alternativos, até, por exemplo, com o canabidiol, muita gente ndo conhece! (M19).

Considerando que sdo muitas informagdes sobre diversas necessidades das criancas e
das suas familias, as maes relataram que é necessario que 0s servi¢os publicos orientem de
maneira mais precisa. Diante disso, discutiram a importancia de materiais que contenham as

informagdes que elas necessitam para além das informag6es em salde,

Sabemos que 0 CRAS costuma ser a porta de entrada para muitas demandas, mas
sera que todos sabem o que € 0 CRAS? Qual o servi¢o ofertado? E que antes de se
dirigir ao CRAS, o usuério precisa estar inserido no Cadastro Unico (CadUnico)? E
Necessario um passo-a passo na corrida por garantia de direitos! Tipo se nao tem
CadUnico — va até a regional para fazer o cadastro com os documentos e ai lista com
quais tem que levar. Depois se dirija a0 CRAS de referéncia, etc. E podiamos fazer
uma lista com as regionais CRAS etc., contendo endereco e telefone por exemplo. A
gente vé também que as Maes dos Anjos de Minas, sdo pessoas desbravadoras e
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pioneiras nesse sentido, buscando informaces e divulgando o que até entdo era
desconhecido (DIARIO DE CAMPO, 07/07/2018/, 09/06/2019).

[...] Mas eu queria saber mais dos direitos dela, queria saber o que ela tem de direito,
‘Olha, ela tem direito a entrar numa escola’... 1sso dai eu ja descobri, ela tem direito
a um tutor pra ela, quando ela for pra escolinha. ‘Ah, mas ela tem o direito do
remédio dela, nédo precisa de vocés ficaram pedindo ai cem reais de um, de outro, ou
de fazendo vaquinha pra ajudar a pagar o remédio, sabe? Eu queria que as coisas
fluissem, sabe, o dia a dia ja é pesado, né? Eu queria que todos fossem mais faceis,
‘Olha, vocé tem direito ao leite dela, ao remédio dela’... Vocé tem direito a... Vocé
tem direitos pra ela! Mas a gente ndo... Ndo sei muito... (M16).

No contexto da epidemia de Zika, as mulheres foram as mais afetadas pela epidemia e
a sua associacao a microcefalia. O poder publico centrou esforcos em agdes sobre o vetor, uso
de repelente, telas nas casas e a mulher foi responsabilizada por engravidar ou ndo (DINIZ et
al. 2017; LUNA, 2017). Além disso, alguns autores sugerem que as estratégias de
comunicacdo de 6rgdos governamentais excluiram os homens e, portanto, foram realizadas
baseadas nas desigualdades de género (COUTINHO et al., 2021).

Quando a mulher estd gravida, a recomendacdo é utilizar preservativo para o ato
sexual com seus parceiros, pois a transmissdo do Zika pode ocorrer por via sexual em
qualquer tempo da gestacdo, porém essa recomendacdo foi pouco realizada pelos governos,
servicos de saude e midia em geral, e quando foi realizada, estava direcionada apenas as
mulheres, retirando a responsabilidade dos homens na prevencao do ZIKV.

Varios estudos trazem importantes reflexdes sobre os direitos sexuais e reprodutivos
no contexto de Zika, destacando a auséncia de informagdes e comunicacdo sobre a
transmissdo sexual do Zika no Brasil, inclusive pelos 6rgaos oficias como o MS (DINIZ et
al. 2017; RODRIGUES e GRISOTTI, 2019).

Para alguns estudiosos, os esforcos foram no combate ao vetor, no uso de repelentes,
responsabilizando as mulheres pela gestacdo ou o seu adiamento, sem, no entanto, investir em
politicas pablicas (DINIZ et al. 2017; LUNA, 2017).

Destaca-se que abordagem esta no cuidado individual, sem apresentar possibilidades
de acOes coletivas para o enfrentamento da triplice epidemia e da diminuicdo das
desigualdades sociais € as inequidades em saude (RODRIGUES e GRISOTTI, 2019).
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6.6.7 Medos, preconceitos e aceitacao

As mées de criangas com SCZ e malformacoes fetais convivem com incertezas de um
prognostico. De acordo com a gravidade da situagdo de saude do filho, o0 medo da perda é

constante. Também tém que lidar com os preconceitos da sociedade:

[...] Primeiro a gente tem que dar a cara a bater pra sociedade, por que nem todos
entendem que pode-se ter uma qualidade de vida com um bebé assim, e tem uns que
fala que é covardia ter eles com a gente, entdo a gente tem que dar a cara a bater, e
ndo é facil ndo (M4).

Ah, mais é o preconceito, por que... Nossa, eu ja briguei muito! J&... Nossa, ja
xinguei muito! Hoje em dia eu ndo ligo mais... Porque assim, a pessoa olhava pra ela
com uma cara feia como se ela fosse de outro mundo. Olhava, olha até hoje, mas eu
ja superei. E os comentarios, ‘Ai tadinha’, ‘Ah, doentinha’... Isso, assim, machuca a
gente, porque ela ndo é doente né? E o mundo que néo ta preparado pra ela (M17).

Aceitar a condicao do filho instaura sentimentos de todos os tipos,

[...] Primeiramente aceitar a situacdo. Porque eu falo que, eu aceito meu filho, mas a
microcefalia, infelizmente, eu ainda ndo consigo. N&o consigo. Posso entender a
situagdo amanhd, mas acho que aceitar a microcefalia eu nunca vou conseguir. E o
desafio é cada dia. Cé vé, um dia ele tem uma... Entdo € ter fé, e pedir a Deus que
continue encaminhando da melhor forma possivel (M7).

Ah, a relagdo familiar, custou até todo mundo aceitar, até eu mesma. Porque, eles
falaram que ele poderia ndo andar, poderia ndo falar, poderia ficar na cadeira de
rodas. Ah, eles ... mas custou até todo mundo aceitar, até mesmo o pai dele, meu
irmdo... Todo mundo! Custou a aceitar... Mas, todo mundo ajuda a cuidar dele
(M10).

[...] Saber...a luta maior... eu acho que foi eu saber o que ela tinha pra me oferecer,
quais as possibilidades? Essa foi a luta maior, por que eu exigia dela coisa que ela
ndo me dava, tipo assim, no cognitivo...(M13)

E afeta a saude mental dessas mulheres:

Ah, eu acho que o desafio é mais essa questdo psicologica mesmo, conseguir manter
a calma, e assim, manter uma saide mental pra ndo endoidar. Porque a questdo da
ansiedade, né, que cé vai desenvolver, se hoje ela vai ter uma convulsdo, se amanha
ela vai acordar bem. Entdo eu acho que o desafio maior € mesmo tentar manter o
equilibrio, de viver um dia sem pensar no amanha né, viver um dia sem pensar no
outro. Eu acho que esse é o maior desafio, porque quando a gente ta muito
debilitado psicologicamente atrapalha até a rotina do tratamento dela (M6).
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A mée cuidadora tem que assimilar muitas informacbes e aprender uma série de
procedimentos como manuseio de sondas e de equipamentos. A dieta que pode ser oferecida
para a refeicdo — uma mamadeira, uma papinha e até as dietas especiais que necessitam de
equipo, seringa, o preparo especial da dieta e a sua administracdo via sonda, de acordo com as
necessidades de alimentacdo, que podem variar a cada trés horas ou um tempo mais espagado
de acordo com cada crianga —, 0 banho, trocas de fraldas, administracdo de medicamentos,
levar para as terapias, levar as consultas, levar para a escola,buscar insumos nas unidades de
salide, compra-los ou ir em busca de doagdes. E preciso organizar tudo.

Importante frisar, conforme ja demonstrado anteriormente, que para muitas mées a ida
as terapias acontece frequentemente durante a semana e, a necessidade de otimizar o tempo de
acordo com a necessidade de terapia das criancas, faz com que elas estejam o dia todo nos
servigos de saude, principalmente os de reabilitacdo. Portanto, essa rotina se da com a ida pela
manhd e sua permanéncia até o final da tarde.

A dificuldade em cuidar de uma crianca que requer procedimentos especiais, exige um

estado de alerta constante dessas mulheres maes:

Eu acho que, ah tudo é desafio né, todos os dias cé acordar sem saber como cé vai
dormir né, por que € isso, eu acordo com ela bem, sem saber se ela vai dormir bem.
E igual o dia que eu fui no hospital, eu fui pra uma coisa, cheguei la internei por
outra, eu vivo huma inconstancia, principalmente porgue a ... ndo tem a gastro por
exemplo, pode ter amanhd, ndo usa uma traqueo mas pode usar, entendeu? Cé vive
inconstante, a méde que tem uma crianca com uma deficiéncia, e especifico a
paralisia cerebral, vive um dia ap6s o outro, por que se océ comegar a viver futuro,
vocé ndo vive (M2).

[...] na verdade foi um desafio pra mim aprender, a dar comida, né, a carregar ele,
porque ele é mais rigido, entdo tipo assim... sentar ele direitinho... Tudo pra gente a
gente aprende; uma crianca normal ela senta de qualquer jeito, ela come de qualquer
jeito, qualquer posicdo... Isso pra gente é também um desafio (M12).

[...JAh, o desafio de cé cuidar do desconhecido, do novo, lidar com uma crianca
gravissima, no caso o medo da morte, de vocé ndo dar conta... Do desconhecido em
todos os aspectos. Cé ta aqui lidando com uma crianga especial mesmo, uma crianga
que ta em eminéncia de morte o tempo todo, porque tem uma respiracgao fragil, cheio
de problemas assim que... quase que deveria estar dentro de um Hospital! Néao ta
porque, acima de tudo Deus, que nos capacita pra poder ver que td com uma
saturacdo baixa, que precisa de um oxigénio, que precisa de um BiPAP, ‘ah ndo,
agora a febre t4 muita, eu tenho que levar pro Hospital’, entendeu o desafio? ‘Ah,
dei alimento demais, deu estase’, ‘Ah, essa dieta ndo t& boa, tem que ser a outra’,
‘Ah, uma dor de barriga’, uma simples dor de barriga de neném, porque tem hora
que eu levo ele achando que é por causa dele ser especial, e ndo, 0 médico fala assim
‘Nio ... isso aqui € coisa de crianga!’. Tem hora que eu olho pra ele s6 como crianga
especial e esquego que ele € uma crianga mesmo, normal. Entdo assim, todos os
desafios, e o desafio também da sociedade, da aceitacdo das pessoas, tudo muito
dificil, preconceito... (M18).
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S&o as mulheres cuidadoras, isso foi relatado por elas nas entrevistas e durante as
oficinas, encontros e atividades, esses familiares (irmas, avoés, tias, filhas mais velhas)
estavam presentes para ajudar a cuidar do filho a fim de facilitar a participacdo das maes
durante as atividades. Observamos que 0s pais estiveram presentes e foram sempre 0s

mesmos, quando houve auséncia, essas se deram por motivo de trabalho.

As meninas me ajudam um pouco (outras filhas de 09 e 11anos). Assim, é... Mas na
maioria das vezes é eu mesmo. E. Mas na maioria das vezes é eu, porque ela fica o
dia inteiro mais é comigo. E. Minha mae me ajuda muito também, faz almogo, ajuda
a lavar roupa... (M17).

Meu esposo, minha filha, minha mde, e uma vizinha minha que me ajuda a cuidar
dele (M18).

Minha familia, meu esposo, meus filhos... Minha filha é quem mais ajuda, porque
ele chora muito nas terapias, entdo ela é que acompanha ele nas terapias. Mudou a
rotina toda l4 de casa (M7).

Além das tarefas domésticas, o cuidado com outros filhos e a administracdo de
intercorréncias com a crianca, como internagcfes ou crises convulsivas, denota que o cuidado
pode ser exaustivo, requer muita atencdo e conhecimento sobre a criangca e as suas
necessidades. Ha uma super especializacdo da méae, pois ela precisa cuidar das minucias e
imprevistos, como o que fazer quando uma crianca engasga ou tem alguma crise, e realizar
procedimentos diversos com os filhos. Para elas, isso torna dificil outras pessoas assumirem

esse cuidado, por medo ou inseguranga.

Toda a minha familia, mas aqui em casa € meu marido e eu, assim, se eu preciso
sair, tipo assim, tem um casamento... eu também preciso de um momento com meu
marido, ai o que acontece ‘maée, cé€ pode ficar com a ...?" ‘ai meu Deus do céu, se
essa menina engasga...” risos...’mas eu fico minha filha, po trazer’... Assim, eu sinto
que eu td incomodando, mas eu ndo deixo, sd o dia que minha filha, ndo, ndo, ndo,
muito raro, mas quando eu pe¢co minha mée olha, muito raro... (M4).

Quatro maes entrevistadas disseram que conseguem todo o atendimento de saude na
Rede SUS e 16 disseram que conseguem parte do tratamento necessario para os filhos na
Rede SUS. Parte do tratamento significa que elas tém acesso a medicamentos, mas nao todos
necessarios e, mesmo com 0 acesso, as vezes ha a falta na farmécia. Sobre os insumos, o SUS

fornece parte do que é necessario, desse modo elas tém que comprar a outra parte para ser
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possivel utiliz&-los por um més. Sobre os equipamentos, muitas vezes 0s servigos nao tém a

informagao desse direito para a PCD, como relata uma mée:

[...] Muitas vezes, sabe, as pessoas que estdo de fora, elas pensam assim: “ah,
crianga com deficiéncia ela tem um tanto de direito!”, mas ndo bem assim... No dia a
dia, na prética, é diferente. Porque o ... eu tenho vérios laudos do ...que fala que ele é
uma crianga acamada, que precisa dos atendimentos em casa, € mesmo assim, por
mais que o SUS dé esse atendimento, mas ainda assim falta porque ele precisava da
Fono em casa, ele precisava de mais fisioterapia em casa, ele precisava de outras
questBes que a gente ndo consegue ter. Entdo o desafio é muito grande, mas néo é s6
desafio também né (risos). Tem o amor. Eu penso que o0 amor supera tudo assim...
tudo (M15).

Cadeira de rodas... sé que ai eu consegui uma do SUS, que eu tive que vir aqui e
falar com ela assim: Ou, la na internet, se vocé for 1a no Google, tem uma lista |4 de
coisas que o Estado da, pra quem é deficiente. ‘Ah, mas eu nio sabia ndo’, - ‘mas
vocé tem que saber! Porque vocé é assistente social pra isso, pra vocé orientar.
Quando [...] nasceu ndo foram la em casa perguntar se eu sabia cuidar de uma
crianca especial, nunca foi um pediatra 14 em casa, vocés nunca foram la em casa
(M18).

E um desafio para o sistema, organizar a RAS de modo a garantir o cuidado em todas

as dimensoes e niveis de complexidade, bem como dispor de organizacdo para o fornecimento

de insumos e medicamentos de acordo com a necessidade de salde das PCD. Além disso, é

um desafio estabelecer estratégias como as de educacdo permanente em salde para 0S

profissionais, a fim de aprimorar o servico e a suas praticas a partir das realidades nos

territorios.

6.6.8 Constituicao das redes

E possivel afirmar que ha redes de apoio e solidariedade?

As maes relataram que, no cotidiano, sdo elas que assumem o centro do cuidado

rotineiro e sistematico com os filhos, portanto assumem-se como cuidadoras. No entanto,

descreveram que h& uma rede de apoio composta por relagdes entre elas, os pais, familiares e

principalmente os servigos de saude. O grupo Mées de Anjos também é descrito como um

lugar de suporte.
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Essa sobrecarga das mulheres acontece, principalmente, devido a naturalizacdo da
feminilizacdo do cuidado e a diviséo sexual do trabalho de forma desigual, e isso repercute
inclusive para a mulher exercer um trabalho formal (SORES, CARVALHO, 2917; SANTOS,
et al., 2019). Ademais, problematizando essa questdo, Mendes et al. (2020) apontam que 0sS
homens sdo retirados desse lugar do cuidar, porque muitas vezes a sua auséncia para
acompanhar consultas, procedimento dos dependentes ndo é bem aceita socialmente.

Para romper com esse modelo, é necessario acionar um conjunto de recursos na
implementacdo das politicas publicas, bem como a reflexdo sobre a nossa sociedade a fim de
mudar essa relacdo tdo desigual.

A fim de identificar a rede de apoio a essas mulheres mées, organizamos as informacoes
a partir das entrevistas, dessa forma foi possivel detectar que o cuidado cotidiano esta
centrado nelas. No entanto, ha uma rede de apoio estabelecida nas diversas relacdes.

Cada mulher mée entrevistada apresentou todos envolvidos no cuidado com o filho com
microcefalia, o pai da crianca, a familia que inclui outros filhos, irm&os, cunhados, a avds e 0s
vizinhos. As maes também apontaram 0 que o grupo Maes de Anjos representa para elas
nessa rede, 0s servigos que necessitam acionar para garantir o cuidado e 0 acesso aos insumos
e beneficios.

Dessa forma, foi possivel observar que essa rede € composta por pessoas familiares,
vizinhos em menor relacdo, aos servicos de salde, os mais utilizados pelas crian¢as, 0 acesso
aos beneficios governamentais e direitos

Percebe-se que o grupo € um ponto fundamental e estratégico para essas mulheres maes,
pois é um lugar no qual elas se sentem fortalecidas, acolhidas e onde podem demonstrar suas
fragilidades, angustias e trocar informacGes.

Na rede apresentada pela Figura 20, foram gerados 51 nds (representado pelos circulos)
e 346 relacOes advindas desses (representadas elas linhas). Os vértices tem tamanhos de
acordo com o numero de relagdes, dessa forma, 0os maiores sdo aqueles que tem mais relacdes.

As mulheres maes sdo identificadas pela letra M. Portanto, observa-se que M14
sobressai nas relagdes da rede, seguida de M17. O pai, a familia e av0 destacam-se nas
relacGes com as maes.

O Grupo, representado pelo circulo azul mais escuro, ocupa um lugar central para a
troca de informac0es, troca de experiéncias para maioria das mées.

Para os servi¢os de saude (representado pelos circulos marron), destaca-se o SUS, tendo

a maior relacdo, principalmente as terapias, especialistas, atencdo hospitalar e atencéo basica.
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Para 0s insumos e acesso a beneficios governamentais e acesso a insumos,
medicamentos e equipamentos (representados pelo circulo azul claro), a maior relacdo
apresenta-se em medicamentos e a menor, o acesso a fraldas.

A rede de apoio e solidariedade é constituida pelas mulheres mées, dessa forma, o
Grupo Maes de Anjos de Minas é um eixo central dessa rede, pois a partir dele essas mulheres
mées se juntam e aproximam, a fim de se organizarem para dentro e para fora. E por meio
dele que é possivel ir em busca de experimentar o coletivo, a convivéncia com quem tem a
mesma situacao.

E por meio desse Grupo que as integrantes tém a possibilidade de construir uma relagio
com objetivos comuns, de lagos, com trocas e obrigacdes mutuas, portanto de solidariedade.

Dessa forma, a solidariedade esta nas relacGes de sociabilidade que elas estabelecem
entre 0 grupo, entre elas e suas familias, vizinhos e entre elas e os servi¢os de salde e ao
acesso aos insumos e beneficios.

Importante destacar que essa rede complexa é composta por pessoas, institui¢des,
servicos, acesso a politicas publicas e sentimentos. E dessa rede derivam outras tantas redes
em que é necessario nos aprofundar posteriormente. O desenho € a tentativa de demonstrar a
complexidade e dinamicidade dessa rede, de forma a apresentar que as relagdes ndo ocorrem
linearmente, mas em um emaranhado de acdes, afetagdes que acontecem cotidianamente na

vida dessas mulheres maes.
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Figura 20 - Rede criada/acionada pelas mulheres maes entrevistadas
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Nessa rede, sdo mulheres cuidando de mulheres

As mées disseram que o apoio de familiares advém, sobretudo, de outras mulheres
como avos, irmas e filhas. Essas tém sido as experiéncias vivenciadas por outras maes com
filhos com Microcefalia, a ajuda familiar para o cuidado com os filhos acontece
principalmente por outras mulheres, avos, irmas dentre outras (MENDES, et al., 2020).

Além dessas mulheres serem as responsaveis pelo cuidado nas familias e
comunidades, no setor saude, nos diversos niveis de complexidade, as trabalhadoras mulheres
também sdo a maioria, representando 65% de profissionais que atuam nesse setor publico e
privado. Destaca-se, ainda, que nas carreiras como Fonoaudiologia, Nutri¢do e Servico Social,
elas ultrapassam 90% dos profissionais e, em outras, como Enfermagem e Psicologia,
representam mais de 80% (CONASEMS, 2020).

Observa-se que exatamente nos servigos utilizados pelas méaes/criangas, como as
terapias e servigos sociais, as profissionais mulheres sdo a maioria a exercer esse cuidado.

Essa rede de apoio apresenta-se como um lugar dindmico, onde as interacdes e conexdes
acontecem permanentemente. No entanto, observa-se que as relacfes com instituicdes, familia
e politicas publicas sdo tecidas continuamente e de acordo com as necessidades de cuidado.

Observa-se que o0 grupo € um ponto dessa rede além das relaces estabelecidas pelos

pais, familiares, servicos de salde, amigos e vizinhos.

O SUS como ponto estratégico dessa rede

Os servicos de salde se apresentaram como o setor mais demandado pelas criancas e
suas familias, principalmente o servi¢o publico de saude. Diante disso, 0 SUS é um ponto
estratégico dessa rede. A “conex@o entre 0s usudrios, profissionais de saude, gestores, as
tecnologias e acOes e servigos de saude tecem relagdes vivas" (BRASIL,2014, p. 7), por isso
potentes para estabelecer o cuidado sempre orientado e reorientado na perspectiva da
integralidade e singularidade dos sujeitos, com a escuta do outro e articulando com as demais
politicas publicas e com a sociedade.

A integralidade necessaria para as criancas com deficiéncia e suas familias deve ser
garantida pela equidade como estratégia para acolher diferencas e enfrentar desigualdades no

acesso e na assisténcia. Dessa forma, acolhendo as especificidades e diferencas, tratando-as
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como tal, o que é condicdo de possibilidade para gerar cuidados a salde e a igualdade social,
Souza (2014) afirma:

[...] E sempre bom lembrar-se de que diferenga ndo se confunde com desigualdade.
Nesse sentido, é preciso evitar que o acolhimento de diferencas e de necessidades
especificas gere dimensfes sociais e subjetivas em paralelo, em uma espécie de
inclusdo excludente; aquela que, formalmente, respeita direitos, mas mantém
discriminacdo e exterioridade, sobretudo porque impede ou limita a relacdo entre as
diferencas no campo social (SOUZA, 2014, p. 142-143).

Para garantir os principios do SUS no cotidiano dos servicos de saude, € necessario
concentrar suas agdes em processos de acolhimento, humanizacdo, intersetorialidade,
corresponsabilidade, funcdo apoio, trabalho em rede e projeto terapéutico singular (SOUZA,
2014 p. 131). O autor afirma, ainda, que é necessario reconhecer a vida para além do aspecto
bioldgico, a vida como producdo social na alteridade (SOUZA, 2014).

Dessa forma, o SUS deve garantir a integralidade a apartir das singularidades dos
sujeitos e seus contextos sociais. Atualmente, os problemas enfrentados pelo sistema de saude
em garantir o cuidado em todas as suas dimensdes estdo, também, relacionados ao
subfinanciamento do SUS, que implica, na pratica, em falta de servigos, incompletude de
fornecimento de materiais, demanda de procedimentos maior que a oferta instalada e também

ao modus operandi das politicas publicas com demora de fornecimentos.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Essa pesquisa com um grupo de mées de criangas com microcefalia trouxe reflexdes
sobre a dimenséo dos direitos humanos na atualidade e a necessidade da luta constante na
sociedade para garanti-los.

Os direitos humanos, sendo um pensamento abstrato em busca da igualdade e
diminuicdo das injusticas sociais, trazem a necessidade de concretude. Observamos que isso
se faz presente nas lutas do grupo pela garantia de direitos. Poderiamos nos perguntar: “Como
é possivel garantir satde de forma integral e universal? Direito sexual e reprodutivo? Direitos
as pessoas com deficiéncia?”.

Do nosso ponto de vista, sO € possivel via politicas publicas e sociais, garantidas
mediante normativas e, de acordo com a necessidade das populagdes. Entendemos que na
sociedade brasileira, essa possibilidade s6 se concretiza por meio de lutas sociais, o que foi
demonstrado nos diversos momentos historicos.

Observamos como grupos emergiram no contexto da epidemia de Zika, conclamando
garantia de direitos e conquistas de outros advindos desse contexto.

Alem disso, a polifonia existente demonstra que varios discursos, vozes e a sociedade
civil devem estar organizados e mobilizados para se fazer ouvir, sendo também um centro de
construcdo dos sentidos e, consequentemente, contribuindo para o aprimoramento das
politicas publicas.

E fundamental destacar que os direitos estdo amarrados uns aos outros, o que fica
demonstrado no contexto do reconhecimento de salde, cujos determinantes sociais e
econbmicos sdo preponderantes para o0 adoecimento, em que as desigualdades sociais afetam
principalmente as pessoas mais vulneraveis.

No campo de Zika e a sua relacdo com a microcefalia e a SCZ, observa-se que ha
muitos desafios para as pessoas afetadas, para a ciéncia em pesquisar 0 prognostico das
criancas e realizacdo de pesquisas no campo dos direitos.

Observamos que as politicas sociais do Estado Brasileiro estdo garantidas
constitucionalmente e, embora isso seja de grande relevancia, para que essas politicas se
manifestem no cotidiano dos servi¢cos publicos em todos os niveis de assisténcia, deve haver o
seu financiamento adequado, para proteger a salde das pessoas e trata-las com dignidade.

Reconhecer as necessidades das pessoas com deficiéncia, das suas familias, mais que

um ato procedimental de cumprimento da legislacdo, deve ser um processo de mudanga nas
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relacbes do cuidado, de sensibilidade dos servigos e profissionais de salde em reconhecer o
sujeito com deficiéncia.

As mulheres sdo as mais afetadas pelas epidemias. Para que ocorra mudancas sao
necessarios investimentos no sentido de diminuir as desigualdades sociais, as
vulnerabilidades e atuar nas questfes de género, dos direitos sexuais e reprodutivos.

A insuficiéncia da comunicagdo e informacdo em saude foi um dos elementos mais
destacados pelas participantes, portanto, € uma reivindicacdo do grupo que elas sejam
garantidas como um direito.

Realizar esse trabalho nos ofereceu a possibilidade de identificar um grupo de
mulheres mées em busca da garantia de direitos, mas também em busca de apoio e de dialogo
sobre o que estdo vivendo.

E importante dizer, que ndo identificamos outros grupos em Minas Gerais, que foram
criados especificamente a partir do diagnéstido da microcefalia e SCZ.

Sobre a organizacdo do grupo, podemos dizer que ha um processo de maturacdo em
curso, em que apreender a vivenciar e experenciar acdes coletivas faz parte de um
aprendizado constante de configuracdo do proprio grupo e das suas inter-relacées.

Destaca-se como 0 grupo representa para essas mulheres méaes um lugar de lutas, de
apoio para o seu fortalecimento e para o enfrentamento da realidade apresentada ap6s
nascimento do filho.

O grupo Maes de Anjos de Minas apresenta a necessidade de didlogo com a sociedade
ndo meramente como uma solicitacdo de apoio, mas como uma busca constante pela
compreensdo das demandas, um chamamento a solidariedade, um encontro para reconhecer o
outro como um semelhante que apresenta diferencas e a respeitar essas diferencas, pois ha
poténcia de vida em qualquer vida.

Sair da invisibilidade, mostrar que sdo mulheres mées de criancas com deficiéncia e
requererem do Estado politicas publicas que garantam o cuidado com seus filhos, o sentido é
chamar atencdo da sociedade para as suas necessidades.

Um estudo de caso traz a possibilidades de varias técnicas de pesquisa. Dessa forma,
esse estudo ndo foi diferente, o trabalho de campo aqui descrito proporcionou, além das
analises aqui apresentadas, outras pesquisas. Com as informacdes contidas no banco de dados
dessa pesquisa, nesse momento estd em elaboragdo uma tese sobre itinerarios do cuidado.
Acreditamos que surgirdo outros estudos para aprofundar principalmente o tema sobre género,

0 cuidado com os familares, como os irméos das criangas com a SCZ e 0s seus pais.
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Outro tema a ser aprofundado sdo as redes, observamos diversas redes construidas e
constituidas pelas mulheres mdes no cotidiano do cuidado, sendo necessario aprofundar
estudos sobre essas vinculacgdes, suas inter-relacdes e implicacdes.

Um apontamento urgente e necessario sdo as ameacgas que os direitos garantidos,
mesmo que Constitucionalmente, sofrem devido aos diversos contextos. Na atual epidemia de
Covid-19, as politicas publicas estdo em disputas.

Dessa maneira, observamos como mais uma vez as mulheres sdo as mais afetadas,
como a populacdo mais vulneravel estd mais exposta aos riscos de adoecimento e morte,
como se faz necessaria a presenca do Estado, com financiamento adequado as politicas
sociais.

E, para o SUS, como € essencial a coordenacdo das politicas de salde para
regulamentar e organizar as suas acdes em todo o territério nacional e a urgente necessidade
de articulacdo entre o nivel federal, os estados e municipios, a fim de cuidar da salde das
populagdes de acordo com as suas respectivas realidades territoriais.

Por fim, realizar um estudo de caso com um grupo de maes de criancas com
microcefalia apresentou-se como um desafio para a pesquisa, pois a convivéncia com essas
mulheres mées e suas familias durante esse periodo demonstrou muito mais vivéncias do que
conseguimos expressar aqui. Além do sofrimento, medo e o cuidado exaustivo, também se

percebe a alegria, seja nas comemoracdes de aniversarios ou em outros momentos de lazer.
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