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RESUMO

Entre o periodo de agosto de 2014 a fevereiro de 2015, a populagédo brasileira,
principalmente as gestantes do interior nordestino, sofreram com a transmissao do
virus Zika, que teve como uma das principais consequéncias a diminuicdo do
perimetro cefélico (microcefalia) nos fetos. Em funcdo da alteracdo do padrdo de
ocorréncia de microcefalias dessa epidemia em novembro de 2015, o Brasil declarou
a situacao de Emergéncia em Saude Publica de Importancia Nacional. A Emergéncia
trouxe varios desafios para o Sistema Unico de Salde, que precisou se organizar na
definicdo de estratégias para o acompanhamento dessas criancas. Nas salas de
espera dos ambulatorios e hospitais, as maes conversavam sobre as suas historias
em funcdo da infeccdo pelo virus, sobre as condi¢cdes das criancas, compartilhavam
informacBes sobre o cuidado diario e as dificuldades de cuidar de uma crianca
deficiente. Nestes mesmos ambulatorios, o foco do atendimento era exclusivamente
a crianca. As maes eram colocadas a parte da producao do cuidado, sendo destinado
a elas palestras sobre a doenca e treinamento para continuar o tratamento de
reabilitacdo em suas residéncias. O presente trabalho € parte de um estudo maior que
a partir do acompanhamento de um grupo de maes de criangcas com microcefalia em
Minas Gerais - grupo Maes de Anjos de Minas - buscou compreender a experiéncia
de mobilizagdo, organizagéo, reivindicagdes de direitos no contexto da epidemia de
Zika. O grupo Méaes de Anjos de Minas foi constituido no dia 19 de abril de 2017. O
cenario de atuacdo do grupo se da na perspectiva da garantia de direitos para as
criancas acometidas pela Sindrome Congénita do virus Zika, embora o grupo aceite
a participacdo de mulheres/mdes de criancas com diagndsticos de atrasos
neurolégicos e com microcefalia por outras etiologias. O grupo Méaes de Anjos de
Minas contava na época da realizacao da pesquisa com 69 participantes. A presente
tese teve como objetivo compreender a busca e a vivéncia do cuidado em saude por
essas maes e suas criancas no contexto da epidemia do virus Zika no Brasil. Para
responder ao objetivo deste estudo foram feitas entrevistas semiestruturadas, que
apontaram questdes como: vivéncia do pré-natal, forma de diagnéstico da
microcefalia, parto, puerpério, relacdo familiar, locais de atendimento em saude,
formas de tratamento da microcefalia, participacdo no grupo Maes de Anjos de Minas.
As entrevistas ocorreram entre os meses de setembro de 2018 a janeiro de 2019, nos
locais indicados pelas participantes (residéncia ou local comercial), em horario pré
agendado. As entrevistas foram gravadas e posteriormente transcritas. Realizou-se
ainda questionario com perguntas como condi¢cdo socioecondmica, idade, quantidade
de filhos, idade da crianca com microcefalia, locais e profissionais que atendem a
crianga, estado civil, escolaridade, ocupacéo. A analise dos dados foi realizada a partir
da Andlise de Conteudo, no qual enfatizamos as palavras e a representacdo das
experiéncias investigadas. Foram entrevistadas 20 das 69 mulheres vinculadas ao
grupo que residiam na regiao metropolitana de Belo Horizonte, na regiao de Itabira e
na regiao de Tedfilo Otoni. Como resultado, constatou-se que houve acesso ampliado
aos servicos de saude, mas que este foi feito com grande deslocamento até os
estabelecimentos e com dificuldades de realizar o traslado. Ocorreu 0 acesso a
diversos profissionais de saude durante o pré-natal e no cuidado a crianca com a
passagem de um atendimento prioritariamente focado no atendimento biomédico para



depois ser focado em profissionais da reabilitacdo. A vida destas mulheres tornou-se
limitada ao cuidado da crianga, ocasionando desemprego e perdas de projetos de
vida. A articulacdo das maes no grupo Maes de Anjos de Minas mostrou-se importante
como um espaco politico, que amplifica suas vozes, intervindo nas casas legislativas
e na esfera publica na busca de resolucdes para o problema real apresentado.
Verificou-se, que ha uma rede de cuidado produzida para a crianga com microcefalia,
mas com uma sobrecarga na vida da mulher cuidadora. Concluimos que as condi¢bes
econdmicas para realizar o traslado para o tratamento, aquisicdo de medicamentos e
insumos para o cuidado diario devem ser considerados pelas politicas de protecéo
social. Para o cuidado integral, outras abordagens poderiam ser adicionadas no
Itinerario Terapéutico para abarcar as demandas da familia, principalmente, as
demandas de cuidado para a mae. Portanto, consideramos que toda vida merece ser
vivida com dignidade e condicdes de potencializa-las.

Palavras-chave: virus Zika; assisténcia integral a saude; direitos da mulher; servicos
de saude materno infantil, microcefalia



ABSTRACT

Between August 2014 and February 2015, the Brazilian population, especially
pregnant women in the northeastern countryside, suffered from the transmission of the
Zika virus, which leads the decrease in head circumference (microcephaly) in fetuses.
Due to the change in the pattern of occurrence of microcephaly in this epidemic in
November 2015, Brazil declares the situation of Public Health Emergency of National
Importance.The Emergency brought several challenges to the Brazilian Unified Health
System, which had to organize itself in the definition of strategies for the follow-up of
these children. In the waiting rooms of outpatient clinics and hospitals, mothers talked
about their stories regarding the virus infection, about the children's conditions, sharing
information about daily care and the difficulties of caring for a disabled child. In these
same outpatient clinics, the focus of care was exclusively on the child. Mothers were
set aside from the production of care, being given lectures on the disease and training
to continue the homecare rehabilitation treatment. The present work is part of a larger
study that, based on the follow-up of a group of mothers of children with microcephaly
in Minas Gerais — “Maes de Anjos de Minas “group - sought to understand the
experience of mobilization, organization, rights claim in the context of the epidemic
from Zika. The group “Mées de Anjos de Minas” was formed on April 19, 2017. The
group's performance scenario is based on the perspective of guaranteeing rights for
children affected by the Congenital Syndrome of the Zika virus, although the group
accepts the participation of women /mothers of children diagnosed with neurological
delays and with microcephaly due to other etiologies. The group “Maes de Anjos de
Minas” had 69 participants at the time of the research. This thesis aimed to understand
the search and experience of health care by these mothers and their children in the
context of the Zika virus epidemic in Brazil. In order to respond to the objective of this
study, semi-structured interviews were carried out, which pointed out questions such
as: prenatal care, microcephaly diagnosis method, childbirth, puerperium, family
relationship, health care places, forms of microcephaly treatment, participation in the
group “Maes de Anjos de Minas”. The interviews took place between the months of
September 2018 and January 2019, in the venues indicated by the participants (home
or commercial place), at a pre-scheduled time. The interviews were recorded and later
transcribed. A questionnaire was also carried out with questions such as
socioeconomic status, age, number of children, age of the child with microcephaly,
places and professionals who care for the child, marital status, schooling, occupation.
Data analysis was performed using Content Analysis, in which we emphasized the
words and the representation of the investigated experiences. It has been interviewed
20 (twenty) out of the 69 (sixty-nine) women linked to the group who lived in the
metropolitan regions of Belo Horizonte (MG), Itabira (MG) and Tedfilo Otoni (MG). As
an outcome, it was found that there was expanded access to health services, but that
this was done with a long journey to the establishments and with difficulties in carrying
out the mobility. There was access to several health professionals during prenatal care
and childcare, with a shift from a care primarily focused on biomedical care to being
later focused on rehabilitation professionals. The lives of these women became limited
to childcare, causing unemployment and waiver of life projects. The articulation of
mothers in the “Maes de Anjos de Minas” group proved to be important as a political
space, which amplifies their voices, intervening in governmental authorities and in the
public sphere in the search for resolutions to the real problem presented. It was found
that there is a care network produced for the child with microcephaly, but with an



overload in the life of the caregiver. We conclude that the economic conditions to carry
out the mobility for treatment, purchase of medicines and supplies for daily care must
be considered by social protection policies. For comprehensive care, other approaches
could be added to the Therapeutic Itinerary to encompass the demands of the family,
especially the demands of care for the mother. Therefore, we believe that all life
deserves to be lived with dignity and conditions to enhance it.

Keywords: zika virus; comprehensive health care; women's rights; maternal-child
health services; microcephaly
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1. INTRODUCAO

Minha vida é andar por esse pais pra ver se um dia eu descanso feliz.
Guardando recordacgbes das terras onde passei, andando pelos sertbes e
dos amigos que la deixei (A vida do viajante, Luiz Gonzaga)

Minha vida sofreu uma grande guinada em 2003, quando ainda estava na
graduacao de Psicologia na PUC-MINAS, envolvido com Movimento Estudantil e fui
participar do Férum Social Mundial (FSM), em Porto Alegre. Além do grande clima de
confraternizagdo com a elei¢ado do presidente Lula, havia grandes encontros, grandes
debates, muitos projetos colocados na mesa de negociagéo. Havia um novo projeto
de pais e de ideias vindas do Sul Global.

Um dos projetos que participei foi a “Vivéncia e Estagio na Realidade do SUS”,
VERSUS Brasil, que estava sendo organizado pela Secretaria de Gestao do Trabalho
e da Educacgado na Saude (SEGETES), do Ministério da Saude, juntamente com o
Movimento Estudantil da area da saude para ser um espaco formativo do estudante
dentro do Sistema Unico de Saude (SUS). A proposta era a formagdo, dentro das
Universidades, para futuros trabalhadores do SUS e promover encontros de
fortalecimento da graduagdo em defesa da saude publica brasileira (CARVALHO,
2014).

Participei da vivéncia piloto em Caxias do Sul/RS em janeiro de 2004 e,
posteriormente, maio de 2004, na vivéncia em Gravatai/RS. Nos segundo semestre
de 2004, contribui com a vivéncia em Belo Horizonte (agosto de 2004) e organizei as
vivéncias em diversas cidades do Estado de Minas Gerais. A atuagdo nesse projeto
me ensinou sobre gestao do SUS, Controle Social, teorias sanitaristas, educagao em
saude, afetar e ser afetado pelos outros, e muito mais.

Essa grande experiéncia me levou definitivamente para atuar na area da saude.
Com esse percurso formativo, tive o privilégio de encontrar pessoas que séo
marcantes na minha vida, que sdo companheiras de luta e de defesa da vida. Em
2005, uma dessas pessoas me ofertou a oportunidade de participar da pesquisa de
avaliacdo do Programa de Expansao da Saude da Familia (PROESF), no qual atuei
como pesquisador nos municipios de Patos de Minas, Betim, Sete Lagoas e Belo

Horizonte. Inicialmente era para realizar somente a coleta de dados, mas atuei
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também na analise dos dados, confeccdo de relatério e na capacitagdo dos
municipios.

Com a formatura, em 2006, recebi um novo convite desse mesmo grupo de
pesquisadores, para inserir-me a linha de pesquisa Micropolitica do Trabalho e o
Cuidado em Saude, na faculdade de medicina da UFRJ, para atuar numa pesquisa
que mapeava em todo Brasil uma modalidade de atendimento em saude realizada
apds a alta hospitalar nos domicilios. Dessa pesquisa, fiz minha dissertagdo de
mestrado que tem como titulo “A Producdo do Cuidado no Programa de Atengao
Domiciliar de uma Cooperativa Médica”, defendida em setembro de 2009, que
analisou a reestruturagao produtiva causada por este tipo de programa dentro da
estrutura de uma das maiores cooperativas meédicas do Brasil. Essa pesquisa nacional
deu subsidios para o Ministério da Saude implantar o programa “Melhor em Casa’,
que incentivava os municipios a implantarem os Programas de Atencdo Domiciliar
(PAD) e Programas de Internagao Domiciliar (PID).

Em fevereiro de 2010, comecei a atuar como docente na Universidade do
Estado de Minas Gerais — Unidade Divindpolis, lecionando diversas disciplinas da
area da saude no curso de Psicologia e atuando com estagio, pesquisa e extensao
nas Unidades Basicas de Saude do municipio. Desde entao, atuei como Coordenador
de Curso (2011 a 2014), Secretario Executivo da Fundacdo (2016 a 2020),
Coordenador da Especializacdo em Gestdao em Saude UAB/UEMG (2019 a 2022) e
atualmente atuo como Vice-Diretor da Unidade Divinépolis (2021 a 2025). Nessa
instituicdo fago atualmente minhas raizes. Em 2011 me casei e em 2015 tornei-me
pai.

Paralelamente, atuei como Tutor na Especializacdo em Educacdo Permanente
em Saude (EPS), promovido pela Universidade Federal do Rio Grande do Sul
(2014/2015) com atuagbes no Tridangulo Mineiro; ministrei diversas disciplinas de
especializagdo promovidas pela Escola de Saude Publica de Minas Gerais (2010,
2015, 2017, 2019) e atuei como membro do Conselho Regional de Psicologia de
Minas Gerais (2010 a 2016).

Por necessidade de progredir academicamente, devido minha atuagdo na
Universidade, e principalmente por desejar contribuir com a saude brasileira fui
influenciado por amigos, em 2016, a frequentar algumas disciplinas na FIOCRUZ

MINAS para realizar o doutoramento.
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Assim, em 2017 ingressei com um projeto voltado para as pesquisas que
estava realizando sobre violéncia na saude. Apos idas e vindas de temas e
orientadores, em maio de 2018 pactuamos em atuar na pesquisa que estava em
desenvolvimento sobre o virus Zika (VZIK) em Minas Gerais, sob coordenagao da
professora Zélia Profeta. Sobre o tema em si, confesso meu pouco conhecimento
sobre virus, efeitos causais, politica de enfrentamento as epidemias.

Nesta minha estrada da area da saude, além de incontaveis quildmetros
rodados para se dar essa minha formagao académica, aprendi um pouco sobre o
conceito de cuidado, da diferenga entre cuidado e procedimentos/atendimento em
saude, sobre organizagao de servigos centrados nos usuarios, das bases tedricas que
sustentam o SUS. Enquanto atividade académica, desenvolvi ao longo de quase 10
anos um grupo destinado a mulheres que foi sintetizado no livro “Grupo de Mulheres
em uma Estratégia de Saude da Familia: sua origem e 'consolidacao’™, publicado em
2019 pela Editora Escola Cidada. Nesse material conto a transformagao do grupo que
originou como “grupo de maes” até elas se autodenominarem “grupo de mulheres”.

E com esta base, de quase 20 anos de atuacdo na salde, que busquei
desenvolver essa tese.

Para tal desafio de desenvolver uma tese sobre o VZIK, comecei pela revisao
da literatura sobre o tema e apresento a seguir, a partir do contexto brasileiro, uma
linearidade dos acontecimentos descritos em artigos e documentos.

Em 26 de marcgo de 2015, 24 pacientes da cidade de Camacari/BA, realizaram
exames clinicos para tentar diagnosticar uma doenga desconhecida. Em 29 de abril,
o resultado foi positivo para VZIK em sete pacientes. Desses, seis eram mulheres. Os
sintomas apresentados foram irritacdo na pele (6), febre (3), mialgia (4) e dor de
cabeca (3). Depois desse diagndstico na Bahia, muitos casos foram identificados em
outros estados. Com esse resultado, comprovou-se a presencga do VZIK no Brasil e a
associacdo com um surto em curso de uma doenga maculoexantematica aguda.
(CAMPOS; BANDEIRA; SARDI, 2015).

Ao mesmo tempo, ao longo de 2015, no agreste nordestino, ocorreu um surto
de “casos de microcefalia em criangas nascidas a partir de agosto de 2015”
(PERNAMBUCO, 2015, p.6). Inicialmente, a Secretaria de Estado de Saude de
Pernambuco, em parceria com o Ministério da Saude, buscou explicagdes para os

motivos e respostas para o evento.
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Com a informagao sobre a circulagdo do VZIK no Brasil e uma possivel
associacdo com os casos de microcefalia, o Ministério da Saude decretou, em 11 de
novembro de 2015, a Emergéncia em Saude Publica de Importancia Nacional (ESPIN)
e criou o Protocolo para Implantagcdo de Unidades Sentinelas para Zika Virus, mas

com notificagdes somente para casos similares ao de Camacari/BA.

No dia 17 de novembro de 2015, a possibilidade de relagdo do VZIK com os
casos de microcefalia foi notificada pelo Ministério da Saude conforme fluxo do
Regulamento Sanitario Internacional (RSI). Assim, a Organizagdo Panamericana de

Saude (OPAS) emitiu um alerta sobre o surto de microcefalia no Brasil.

No dia 28 de novembro de 2015, apds resultados de varias analises, o
Ministério da Saude reconheceu a relagao do VZIK com o aumento da prevaléncia de
microcefalias no Brasil durante a gestagao, alterando, em 29 de novembro daquele
ano, a classificacdo para potencial Emergéncia de Saude Publica de Importancia
Internacional (ESPII) (BRASIL, 2016a). Em dezembro de 2015, confirma-se, através
de exames laboratoriais (RT-PCR), em criangas natimortas, a presenga do virus Zika
nos fetos (SCHULER-FACCINI, 2016).

A partir de 2016, ocorreram diversos debates na sociedade brasileira para
compreender a complexidade e as consequéncias da infecgcado pelo VZIK. Questdes
como “tratamento de uma crianga com microcefalia grave, o impacto dessa sequela,
inclusdo social das criangas, o direito ao aborto” (BUENO et al., 2016); desafio da
organizacdo do Sistema Unico de Saude frente as pandemias no Brasil e nas
Ameéricas (COMISSAO DE EPIDEMIOLOGIA DA ABRASCO, 2016); direitos sexuais
e reprodutivos “como justica social reprodutiva” (GALLI; DESLANDES, 2016, p.1).

Conforme apresentado na tese de doutorado de Berenice de Freitas Diniz
(DINIZ, 2021), o grupo de pesquisa Saude, Educagédo e Cidadania, da FIOCRUZ
MINAS, elaborou em 2015 uma proposta de pesquisa de vigilancia em saude, de base
territorial no estado de Minas Gerais, visando ao fortalecimento da mobilizacdo social
para o enfrentamento do VZIK e ao controle do Aedes aegypti da triplice epidemia de
dengue, zika e chikungunya em Minas Gerais. O projeto de vigilancia tinha como
proposta atuar em trés eixos: (1) a formagao de comités populares nos territérios, (2)
a criacao de redes de solidariedade entre maes com criangas com microcefalia em
funcdo da infecgdo pelo VZIK, e (3) a partir dos resultados elaborar propostas de

politicas publicas.
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Resumidamente, no eixo 1 o projeto prevé a criacdo de comités populares que
sdo organizados para estimular a populacdo a identificar, refletir e discutir sobre as
trés doencas nos territérios, além de propor acdes que contribuam para a promog¢ao
da saude. Na primeira fase do projeto até 2018, este contou principalmente com a
parceria da Secretaria de Estado da Educacéo (SEE-MG) e Escola de Saude Publica
de Minas Gerais, quando foram criados 52 comités em diferentes localidades do
estado. O trabalho dos comités consistia em definir o territério de atuagéo (bairro,
cidade, rua ou vizinhancga), realizar o diagndstico do mesmo, utilizando a técnica do
mapa falado e elaborar um plano de a¢des a serem executadas. Todo o trabalho foi
desenvolvido por meio de uma plataforma virtual criada para o desenvolvimento da
proposta, onde sdo disponibilizadas as informac¢des sobre o projeto, sobre as trés
doencas e orientacdes para a atuagcédo dos comités, com a participacao de tutores que

eram membros da equipe de pesquisa.

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 criangas com microcefalia no Estado de Minas Gerais. O foco da
epidemia de Zika foi o Nordeste do pais, dessa forma a maioria das informagdes que
buscavamos se concentrava nesta regidao e nao dispunhamos de informagdes com

precisao sobre a situagao em Minas Gerais (DINIZ, 2021).

Com relagéo ao eixo 2, em janeiro de 2018, por intermédio de uma servidora
da FIOCRUZ MINAS, as mées de criangas com microcefalia, reunidas através do
grupo Mées de Anjos de Minas, solicitaram um encontro com a Direg¢ao do Instituto
René Rachou com o intuito de apoiar as agbes do grupo. Nesse encontro, além do
interesse das maes foi apresentada a proposta do grupo de pesquisa mencionado
acima de gerar conhecimento sobre redes de solidariedade em funcéo da infecgéo
pelo VZIK. Na perspectiva de atuar com as redes de solidariedade com este grupo, foi
elaborado um projeto que resultou na tese de doutorado de Berenice de Freitas Diniz,
defendida em 16 de julho de 2021 intitulada “Estudo de acompanhamento de um grupo
de maes de criangas com microcefalia em Minas Gerais: da mobilizagéo, organizagao,

as reinvindicagdes de direitos no contexto de Zika”.

A presente tese é um recorte dos dados coletados no estudo de

acompanhamento mencionado e teve como objetivo compreender a busca e a
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vivéncia do cuidado em saude pelas méaes do grupo Maes de Anjos de Minas e suas

criancas no contexto da epidemia do virus Zika.

Por ser uma realidade ainda em construcédo, temos como pressuposto que a
rede de cuidado estaria sendo produzida pela mae/familia durante seu percurso em
busca da assisténcia a crianga e que nesse caminho do cuidado a propria rede de

protecao ao VZIK estaria sendo formada.

O grupo Mé&es de Anjos de Minas ainda ndo possui estrutura legal e juridica,
mas esta empenhado neste propdsito; possui um fluxo continuo de participantes, e
tem como foco o apoio as maes que possuem filhos com microcefalia. Devido a
construcao de sua representatividade, conta com mulheres que tém filhos com outras
etiologias que sdo denominadas em documentos oficiais como: Sindrome Congénita
por Zika, Sifilis, Toxoplasmose, Rubéola, Citomegalovirus ou Herpes Simples (SCZ-
STORCH).

A opgao por pesquisar esse fendbmeno, especialmente a partir das mulheres,
se deu por entendermos que toda a producido de saude € uma produgdao humana
(AYRES, 2004), ou seja, é resultado de atos conscientes, estratégias para resolugao
dos problemas e de um grande investimento e gerenciamento para causar
transformag¢des no mundo. Toda essa complexidade e energia investida, no caso da
microcefalia, esta sob o cuidado exclusivo da mulher. Por essa razdo, questionamos:
quais foram as estratégias produzidas por estas mulheres na produgao dos cuidados

necessarios aos seus filhos?

O grupo apresenta-se com uma heterogeneidade de casos e de diversos
caminhos percorridos em funcédo das peculiaridades da vida de cada mulher. Suas
histérias de vida, suas lutas e os estigmas sociais sofridos por elas sdo resumidos na

seguinte frase: Diagnéstico nao é destino!

Assim como as maes de criangcas com SCZ-STORCH buscam se abrir ao
mundo e produzir alegrias, esperamos que a leitura deste trabalho também
proporcione o reconhecimento e a valorizagao das experiéncias por elas contadas, a
fim de que sirva como apoio e orientacdo aos inumeros desafios que essas maes e
tantas outras enfrentam no dia a dia, junto aos diferentes profissionais que se

apresentam para lhes dar suporte.
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O investimento nesta tese se deu pela minha formacdo em Psicologia e pela
minha atuacdo na area da Saude de forma bastante imanente. Ou seja, meus
pensamentos sobre Psicologia e Saude foram se produzindo ao mesmo tempo,
justamente por eu ter a oportunidade de encontrar situacdées da vida que colocaram
(e colocam) todos esses conhecimentos de forma suspensa para mim, e que, por isso,
sdo capazes de produzir novos sentidos sobre temas importantes para a ciéncia:
como conceituamos a vida, como compreendemos os fendmenos, como 0s conceitos

sao confrontados pela realidade, entre outros.
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2. OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

- Compreender a busca e a vivéncia do cuidado em saude pelas maes do grupo Maes
de Anjos de Minas e suas criangas no contexto da epidemia do virus Zika no Brasil.

2.2 Objetivos especificos

- Ildentificar e compreender os caminhos percorridos pelas mées em busca de

cuidados em saude para suas criancgas;

- Caracterizar a Rede de Atencdo a Saude acessada pelas maes em busca de

cuidados em saude para suas criangas;

- Compreender a producao do cuidado a partir de um grupo de maes de criancas

organizadas para reivindicar direitos de suas criancas.
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3. REVISAO DE LITERATURA

3.1 Virus Zika

O virus Zika (VZIK) é um ARthropod BOrne VIRUS (arbovirus) transmitido pela
saliva contaminada de artropodes hemat6fagos durante o repasto sanguineo. Os
arbovirus causadores de doencas em humanos, segundo Nunes et al. (2016), sao os

seguintes:
e Bunyaviridae,
e Togaviridae (que inclui o virus Chikungunya),
e Flaviviridae (que inclui os virus da Dengue, Zika e Febre Amarela),
* Reoviridae e
* Rhabdoviridae.

O principal artrépode vetor transmissor das arboviroses € o Aedes (Stegomyia)
aegypti (Linnaeus) (Diptera: Culicidae). Este inseto é originario da Africa e foi para as
Ameéricas no século XVI. Teve excelente adaptacido ao clima tropical e aos espacos
urbanos devido a facilidade de procriacdo em recipientes artificiais que acumulam
agua (BERMUDI et al., 2017).

A picada da fémea do Aedes é considerada a principal forma de transmissao
das arboviroses ao humano (LIMA-CAMARA, 2016). Ha estudos sendo realizados
para confirmar a transmissdo do VZIK também por via sexual, perinatal e
hemotransfusdo (PINTO JUNIOR et al., 2015). Magalhaes et al. (2020), sugere que a
transmissao sexual pode ser um alto fator de soroprevaléncia entre as familias em

areas endémicas.

Em 1685, esse vetor foi responsavel pela primeira epidemia no Brasil de Febre
Amarela (BARBOSA et al., 2016). Na década de 1960 foi considerado extinto nas
Américas, mas retornou nas décadas seguintes (BUENO et al., 2017). Desde o século
XX é considerado um mosquito de grande importancia para a saude publica (LIMA-
CAMARA; URBINATTI; CHIARAVALLOTI-NETO, 2016). Para Depoli et al. (2016, p.
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51), “as precarias condigcbes de saneamento basico, a inexisténcia de um controle
adequado dos mosquitos e a caréncia de programas de Saude Pubica favorecem
esses vetores e a disseminacéo viral”.

Em 1920, na Floresta Zika, localizada na parte central de Uganda, conforme
analise filogenética do genoma viral, surgiu o virus Zika (VZIK). Em 20 de abril de
1947, o virus foi isolado pela primeira vez por pesquisadores da Febre Amarela ao
retirarem a amostra do soro da fémea de macaco Rhesus. Em 1948, 0 mesmo virus
foi identificado no mosquito Aedes africanus (DICK; KITCHEN; HADDOW, 1952;
PINTO JUNIOR et al., 2015; PORTO; COSTA, 2017).

Os primeiros experimentos descritos por Dick (1952) e por Dick, Kitchen e
Haddow (1952) foram realizados com macacos Rhesus e com ratos, para identificar a
patogenicidade do VZIK. Esses experimentos mostraram que, ao injetar o virus no

cérebro do rato, houve uma lesdo extensa.

Quanto a infeccdo humana, a primeira descricdo em artigos ocorreu com
Macnamara (1954), baseada numa epidemia de ictericia na Nigéria, mas que anos
depois foi desconsiderada pela identificacdo de outro virus, o Spondweni. Na década
seguinte, Simpson (1964) relata que, apos um trabalho de busca de novas cepas de
VZIK em mosquitos Aedes africanus, um dos trabalhadores adoeceu 23 dias depois

(este trabalhador seria o autor do artigo).

Entre os anos de 1964 e 1970, a equipe do Hospital de Ibadan, na Nigéria,
analisou 12.613 amostras de sangue de criangas que chegavam ao hospital com febre
de origem desconhecida. Desta amostra, somente trés casos foram confirmados por
VZIK, todos no ano de 1968 (MOORE et al., 1975). Os primeiros relatos dos sintomas
provocados pelo VZIK indicavam: febre de inicio agudo (39,5°C) com cefaleia,
exantema maculopapular pruriginoso expandindo para a face, tronco, membros,
palmas das méos e plantas dos pés, mialgias, dores articulares (maos, joelhos e
tornozelos), dores lombares discretas e conjuntivite sem secrec¢ao (PINTO JUNIOR et
al., 2015).

Entre 1977 e 1978, na Indonésia, entre 30 casos pesquisados com infeccdes
com flavivirus, foram identificados sete casos diagnosticados por VZIK e com adicéo
de sintomas: anorexia, nauseas, vomitos, vertigem e dor retro-orbital. A febre
permanecia seis dias em média e as dores duravam de trés a cinco dias (OLSON et
al., 1981).
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Relacionado ao VZIK, as primeiras epidemias ocorreram em 2007 na
Micronésia (Asia), e, desde entéo, ampliou-se a sua area de transmiss&o em ilhas do
Oceano Pacifico, com destaque para uma grande epidemia na Polinésia Francesa em
outubro de 2013 (DUFFY et al., 2009; DONALISIO; RIBAS FREITAS; PAULA BRUNO
VON ZUBEN, 2017).

Em 2007, durante o surto na Micronésia, surgiram ocorréncias de
manifestagbes neuroldgicas na populagdo, tendo como principal manifestagdo a
Sindrome de Guillain-Barré (SGB), com 40 casos diagnosticados. Também ocorreu
este sintoma na Polinésia, em 2013, e posteriormente identificado no caso brasileiro,
em 2014 (MALTA et al., 2017). Esta sindrome é de origem autoimune nos nervos
periféricos, causando fraqueza muscular generalizada e paralisia. Os sintomas
musculares, contudo, regridem com o tratamento adequado (LIMA-CAMARA, 2016).
Em 80% dos casos de pessoas infectadas ndo houve sintomas manifestos (NUNES
et al., 2016). Nao ha casos de reinfeccao pelo VZIK, o que poderia ser uma
autoimunidade permanente e ndo ha caso de obitos relacionados a estes sintomas
via SGB (PINTO JUNIOR et al., 2015).

Em 2013, o sequenciamento do cédigo genético do VZIK foi concretizado
(CIPRIANO; MONTEIRO, 2016). Nas Américas, foi identificado pela primeira vez na
llha de Pascoa, no territorio do Chile, em 2014 (FANTINATO et al., 2016).

Para a confirmagao de que estes sintomas sao resultados da infeccdo pelo
VZIK, Nunes et al. (2016), apresenta a importéncia do diagnostico laboratorial via
exame RT-PCR, que pode ser coletado por diversos materiais biolégicos: soro, liquor,
liquido amnidtico, saliva e urina. Os autores salientam que a utilizacdo de outros
exames, como Elisa IgM e IgC ou PRNT podem apresentar reatividade cruzada para

outras arboviroses, como a dengue.

Nas primeiras pesquisas brasileiras, informava-se que havia indicios da
presencga do VZIK desde 2014, devido a grande circulagao de turistas estrangeiros em
eventos como a Copa das Confederacdes da Federacao Internacional de Futebol
(FIFA), em 2013, e da Copa do Mundo de Futebol da FIFA, em 2014. Sua presenca
em humanos teve confirmagado laboratorial em 29 de abrii de 2015 pelos
epidemiologistas da Universidade Federal da Bahia (UFBA) por método de biologia
molecular (CAMPOS; BANDEIRA; SARDI, 2015; CARVALHO, 2017; VARGAS et al.,
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2016). Segundo Bueno et al. (2017) e Bueno (2017), 10 dos 12 paises Sul-americanos

ja tinham registro da presenca do virus nos seus territorios em 2016.

O trabalho publicado por Campos et al. (2018) sugerem que a entrada do VZIK
no Brasil tenha ocorrido entre maio e dezembro de 2013, por meio de passageiros ou
imigrantes oriundos da América Central, devido ao transito criado entre os paises a
partir da ajuda humanitaria dada ao Haiti, apds o terremoto que destruiu o pais em
2010. Os autores apontam que o virus percorreu a seguinte rota: Africa, Asia, Oceania
e llhas do Pacifico, América Central, llhas do Caribe e América do Sul. Essa hipotese

se da pela similaridade genética dos virus que circulam no Brasil e no Haiti.

Apresenca do VZIK no Brasil provocou mudangas em seu comportamento viral,
uma vez que, posteriormente, surgiram indicios comprovados de que o virus passou
a ter a capacidade de atravessar a placenta e causar sérios agravos nos fetos,
principalmente microcefalia. Esta hipotese foi confirmada a partir de uma mudancga
epidemioldgica dos casos de microcefalia no sertdo do Nordeste brasileiro (interior da
Paraiba e Pernambuco), no periodo de agosto de 2014 a fevereiro de 2015 (VARGAS
et al., 2016).

Com relacdo aos neonatos, os primeiros casos com suspeita de terem
adquirido VZIK de forma vertical (da mae para feto) ocorreram na regiao Nordeste do
Brasil (Bahia, Paraiba, Pernambuco e Rio Grande do Norte), entre agosto de 2014 a
fevereiro de 2015. Esta 1@ geragéo, conforme descreve Diniz (2016, p.1), sdo de
mulheres “jovens, agricultoras rurais ou desempregadas, pouco escolarizadas,

dependentes de servigos de saude e transporte”.

A suspeita foi levantada pela médica Adriana Melo, no Instituto de Saude
Elpidio de Almeida, na cidade de Campina Grande/PB, apds conversa com
profissionais de Pernambuco, entre os meses de setembro e novembro de 2015
(CARVALHO, 2017). A comprovagao ocorreu apos andlise do liquido amnidtico de
duas gestantes (naturais do municipio de Juazeirinho/PB) pelo Laboratério de
Flavivirus do Instituto Oswaldo Cruz (IOC/FIOCRUZ) no Rio de Janeiro (XAVIER,
2015). Antes da comprovacao laboratorial por VZIK, o diagndstico diferencial realizado
pelos profissionais e a notificagdo no Sistema de Informagdo de Nascidos Vivos
(SINASC) demonstravam um aumento inesperado de casos de microcefalia na regi&o.
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Segundo a Secretaria Estadual de Saude de Pernambuco (SES/PE), em
outubro de 2015, foram identificadas 29 ocorréncias de recém-nascidos vivos com
microcefalia desde agosto de 2015. A média nos anos de 2005 a 2014 foi de 9
casos/ano (PERNAMBUCO, 2015).

Entre as semanas de 8 de novembro de 2015 a 04 de janeiro de 2021 foram
confirmados 3.577 casos entre recém-nascidos e criangcas com VZIK no Brasil. Neste
mesmo periodo, ocorreram 555 ébitos: 2015 — 61 obitos, 2016 — 222 6bitos, 2017 - 88
Obitos, 2018 — 89 6bitos, 2019 — 67 6bitos, 2020 — 28 dbitos (BRASIL, 2021).

Segundo o Ministério da Saude (BRASIL, 2016a) o Brasil € pioneiro em
relacionar o VZIK a microcefalia associada ou ndo com alteragéo no Sistema Nervoso
Central (SNC), tendo como destaque os estudos de Hazin et al. (2016), que
demonstraram, a partir de Tomografia Computadorizada (TC), que criangas infectadas
por VZIK no periodo embrionario tiveram paralizacdo do desenvolvimento cerebral.
Outro importante estudo sobre o assunto foi produzido por Martelli et al. (2017), que

também demonstrou a relagao causal entre VZIK e microcefalia.

O primeiro trimestre da gestagédo (periodo embrionario) sofre com grandes
sequelas pelo processo infeccioso. A gravidade das complicacbes depende também
de “fatores de desenvolvimento do concepto, relacdo dose-resposta, genotipo
materno-fetal e mecanismo patogénico especifico de cada agente etiolégico”
(BRASIL, 20164, p.14).

Um dos primeiros estudos, conduzido por Cabral et al (2017), sobre as
caracteristicas clinicas e epidemioldgicas dos casos de microcefalia em nascidos
Vivos no estado de Sergipe, com 83 casos de microcefalia e com trés Gbitos, apontou
gue durante o periodo da gestacéo, na realizacédo do pré-natal, nas localidades onde
ha possibilidade de realizacdo da ultrassonografia, identificou que a mediana dos
perimetros cefalicos analisados foi de 31cm, com amplitude de 22,5 a 33cm. Pelo
exame de ultrassonografia transfontanelar (USF TF) foram identificadas agenesia do
corpo caloso, lisencefalia, auséncia de linha média e ventriculomegalia. Em sintese,
foram identificadas as seguintes alteracbes no desenvolvimento de fetos

diagnosticados com microcefalia:
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TABELA 1 - Principais achados dos exames de imagem dos casos de microcefalia,
Sergipe, setembro-novembro de 2015

Resultados (:‘-g;) U(ﬁs“gb

Agenesia de corpo caloso 1 26
Lisencefalia 2 12
Auséncia de linha média - 10
Ventriculomegalia 1 8
Agenesia do vermis cerebelar - 7
Hipoplasia do vermis cerebelar - 4
Calcificacao 1 2
Atrofia cerebral - 2
Exoftalmia - 1
Sem achados 1 12
a) TC: Tomografia Computadorizada. Fonte: CABRAL et al., 2017, p.251.

b) USG TF: ultrassonografia transfontanelar.
Nota: Pode haver mais de um resultado por exame.

Quanto as principais alteracdes sugestivas de infeccdo congénita observadas
em exames de imagem, algumas alteragcdes foram descritas nos casos de
microcefalia. Para essa identificacdo, foram realizados exames de ultrassonografia
(USG) durante a gestacao, ultrassonografia transfontanela (USF - TF) e tomografia
computadorizada (TC), além de ressonancia magnética (RM). Um resumo das

principais alteracdes pode ser visto abaixo:

QUADRO 1 - Principais altera¢des sugestivas de infeccdo congénita observadas em
exames de imagem, Ministério da Saude, 2016

PRINCIPAIS ALTERACOES NOS CASOS DE

EXAME MICROCEFALIA COM ALTERACOES NO CEREBRO

Calcificacbes cerebrais
Alteragdes ventriculares
Alteracao de fossa posterior:
e Hipoplasia de cerebelo
e Hipoplasia do vermis cerebelar
e Alargamento da fossa posterior maior que 10mm
e Agenesia/hipoplasia de corpo caloso.

Ultrassonografia
durante a gestagao

Atrofia cortical difusa
Encefalomalacia
Calcificagcbes encefalicas
Ventriculomegalia ex-vacua
Disgenesia de corpo caloso

Ultrassonografia
transfontanela
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Atrofia do corpo caloso com calcificacédo
Atrofia de cerebelo com espessamento do tentério

Calcificagées no parénquima encefalico: predominam
em situagdes cortico-subcortical, talamo e nucleos da base.
Calcificagbes periventriculares sao vistas, mas esta ndo é a
localizacdo mais frequente, ao contrario do que € descrito
nas infeccbes pelo CMV. O numero de calcificagdes é
bastante variavel e aparentemente € independente das
demais alteracgdes.

Ventriculomegalia: na grande maioria dos casos aparece
decorrer de perda de volume de parénquima, e nao €
hidrocefalia. Ha comprometimento mais frequente dos
ventriculos laterais, mas os demais ventriculos também
podem estar dilatados.

Malformacgao do desenvolvimento cortical: E sem duvida
outra alteracdo muito frequente. Nos cérebros mais
comprometidos ha nitida lisencefalia, o que deve ocorrer
aproximadamente 20% dos casos. Em muitos casos, talvez
a maioria, ha apenas alargamento das fissuras sylvianas,
possivelmente pela presenga de polimicrogiria.

Hipoplasia do tronco cerebral e cerebelo: Talvez menos
frequente que as outras alteragdes. Nos casos mais graves
ha uma hipoplasia muito acentuada destas estruturas, mas
na maioria ha apenas hipoplasia do verme cerebelar. Em
pelo menos dois casos, dentre aproximadamente 80, foi
identificada uma ma formacéo de Dandy-Walker.
Alteracao de atenuagcao da substancia branca: sao
vistas areas hipoatenuantes na substancia branca e, em
alguns poucos casos, foram vistos cistos subcorticais.

Tomografia
Computadorizada (TC)
e Ressonancia
Magnética

Fonte: BRASIL, 2016b, p.60.

Em alguns casos, o conjunto de sintomas decorrentes da infecgao do VZIK s6
€ percebido no comportamento do desenvolvimento infantil apds o parto. Brunoni et
al. (2016) apontaram que alguns casos nao apresentam fenétipos morfologicamente
alterados, acarretando nas criangas alteracbes sociais de comportamento e de

aprendizagem.

Nos artigos relacionados aos atendimentos as criangas com microcefalia (SA
et al., 2017, REIS et al., 2018) foram apontados diferentes tipos de sintomas
decorrentes da patogenia. Em Reis et al. (2018), a partir de estudos realizados com
24 bebés microcefélicos, entre 3 e 10 meses, foram relatadas crises convulsivas,
epilepsia, irritabilidade, choro constante, alteracbes auditivas e visuais, alteragcado de
tdbnus muscular, atraso no desenvolvimento neuropsicomotor (DNPM) e hérnia

umbilical.
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E importante apontar que os casos de microcefalia ndo s&o todos diretamente
relacionados ao VZIK. As infecgdes causadas por Sifilis, Toxoplasmose, Rubéola
Citomegalovirus ou herpes simples (STORCH) podem causar microcefalia nos fetos.
Portanto, a realizagdo do exame laboratorial € de fundamental importancia para
defini¢gao da etiologia. A partir de novembro de 2015, este conjunto de doengas passou
a ser nomeado como Sindrome Congénita do Virus Zika (SCZ) (BRASIL, 2015) e em
2017, algumas portarias e resolu¢des foram emitidas utilizando o termo Sindrome
Congénita por Zika - Sifilis, Toxoplasmose, Rubéola Citomegalovirus ou herpes
simples (SC Z-STORCH).

O Ministério da Saude (BRASIL, 2016a) enfatiza que a microcefalia ndo conta
com tratamento especifico. A crianga necessita ser estimulada precocemente e
acompanhada por equipe multidisciplinar que deve estar disponivel nos servicos da
Atencao Basica, Especializados e Hospitalar. Entretanto, esta ndo tem sido a

realidade encontrada pelas familias.

3.2 Virus Zika e o Sistema Unico de Saude

Em 2015, os primeiros casos registrados no Brasil, foram oriundos do Hospital
Santa Helena, em Camacari/BA. Hospital com atendimento SUS e que solicitou apoio
para analises clinicas dos casos suspeitos para a Universidade Federal da Bahia
(UFBA) (CAMPOS; BANDEIRA; SARDI, 2015).

Os atendimentos das primeiras gestantes com a Sindrome Congénita do Virus
Zika, durante o pré-natal, ocorreram em estabelecimentos publicos de saude em
Campina Grande/PB e em Recife/PE, entre setembro e novembro de 2015. O
diagnostico do VZIK em fetos foi realizado no Laboratério de Flavivirus do Instituto
Oswaldo Cruz (IOC/FIOCRUZ) (XAVIER, 2015).

O Sistema de Informagdes sobre Agravos de Notificacdo (SINAN), implantado
no Brasil desde 1990, foi fundamental neste processo por disparar o alerta de
alteracao no perfil clinico e epidemiologico da doenga no estado do Pernambuco e a
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notificar o Ministério da Saude, e consequentemente as demais entidades

internacionais de saude.

Diante deste cenario, o MS elaborou alguns processos para o enfrentamento

ao VZIK, tais como:

e Protocolo de Vigilancia e Resposta a Ocorréncia de Microcefalia e/ou

alteracdes do Sistema Nervoso Central;

e Boletins Epidemiolégicos sobre o Monitoramento integrado de
alteragdes no crescimento e desenvolvimento relacionados a infecgao

pelo VZIK e outras etiologias infecciosas;
e Atualizacdo do Registro de Eventos de Saude Publica;

e Utilizacdo da Intergrowth como padrdo para medidas do perimetro
cefalico (microcefalia: -2 desvio padrao da média para idade gestacional
e sexo; microcefalia grave: -3 desvio padrdo da média para idade
gestacional e sexo — realizacdo de Tomografia Computadorizada ou

Ressonancia Magnética);

Embora o MS tenha realizado algumas ac¢des que buscaram chamar a atengao
e atender aos crescentes casos de microcefalia no Brasil, ainda ha lacunas presentes
nos servicos de salde prestados pelo Sistema Unico de Saude. E preciso considerar,
nesse sentido, que estados e municipios sdo agentes responsaveis pela execugao
das diferentes politicas de saude. Além disso, sd0 necessarias mais pesquisas e
estudos voltados para o assunto (BRUNONI et al, 2016; LESSER et al, 2016).

O VZIK serviu como tema para alguns debates realizados no contexto do
estado brasileiro. Entretanto, o seu surgimento ocorreu num periodo conturbado na
histéria da politica nacional, em que estava sendo realizado o impedimento da
presidenta Dilma Rousseff na Camara dos Deputados, o que gerou divergéncias sobre
o ponto de vista do problema para proveito tanto da oposi¢do quanto pelo proprio
governo. A relagdo do Estado perante os paises vizinhos também foi enfraquecida
neste periodo, fazendo com que o Mercado Comum do Sul (Mercosul) e a Unido das
Nacoes Sul-Americanas (UNASUL) diminuissem o ritmo de elaboragdo das
estratégias regionais para fortalecimento de politicas publicas integradas (BUENO et
al., 2017).
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Em relacéo as politicas publicas, tivemos algumas modificagbes nas politicas

de Assisténcia Social e Saude, conforme exemplificam Pereira et al (2017, p. 31):

Protocolo para Implantagdo de Unidades Sentinelas para Zika Virus
(2015);

Diretrizes para Estimulacdo Precoce: criangas de zero a 3 anos com
atraso no desenvolvimento neuropsicomotor decorrente de microcefalia
(2016);

Instrucdo Operacional Conjunta MS-MDS n°.1, expedida em 25/02/2016;
Ministério da Saude e Ministério do Desenvolvimento Social e Combate
a Fome - intuito de combater em conjunto a referida emergéncia

(aumento de casos de microcefalia);

Portaria Interministerial n°.405, de 15/03/2016; - Institui, no ambito do
Sistema Unico de Saude (SUS) e do Sistema Unico de Assisténcia
Social (SUAS), a Estratégia de Acao Rapida para o Fortalecimento da

Atencao a Saude e da Protecao Social de Criangcas com Microcefalia;

Instrugdo Operacional Conjunta MS-MDS n°.2, de 31/03/2016 - tem por
objetivo orientar, do ponto de vista operacional e complementar a
Portaria Interministerial, os gestores do Sistema Unico de Saude (SUS)
e do Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS) para o
desenvolvimento das acdes necessarias para a implementagdo da

Estratégia de Agcado Rapida e o alcance de seus objetivos;

A Portaria MDSA n.58, de 03 de junho de 2016, regulamenta o
atendimento prioritario para familias com diagndstico de microcefalia na

avaliagao do BPC.

Lei Federal n°. 13.301 de 27 de junho de 2016, que dispde sobre a
adocgao de medidas de vigilancia em saude quando verificada situacao
de iminente perigo a saude publica pela presenga do mosquito
transmissor do virus da dengue, do virus chikungunya e do virus da zika;
e altera a Lei no 6.437, de 20 de agosto de 1977.

Algumas portarias e resolugdes foram emitidas em seguida, dando

prosseguimento as regulamentagbes de agdes para a organizagdo do servigo de
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saude para esta demanda. Chamamos a atencao para a inclusao na rede assistencial

para casos de STORCH, dos casos acometidos pelo VZIK.

Portaria 3502 de 19 de dezembro de 2017 que institui, no ambito do Sistema
Unico de Saude - SUS, a Estratégia de fortalecimento das acdes de cuidado das
criangas suspeitas ou confirmadas para Sindrome Congénita associada a infecgao
pelo virus Zika e outras sindromes causadas por sifilis, toxoplasmose, rubéola,

citomegalovirus e herpes virus (BRASIL, 2017).

e Portaria 4073 de 29 de dezembro de 2017 que altera a Portaria
3502/2017, no seu art. 3° sobre o incentivo de qualificagdo do trabalho

dos Nucleos de Apoio a Saude da Familia — NASF.

o Anteriormente estipulava o atendimento na Atencao Basica e nesta

portaria ndo define o local de intervencao a crianca (BRASIL, 2017).

¢ Resolugao conjunta SES/SEE/SEDESE SEDPAC n.0231 de 06 de junho
de 2018 que institui em Minas Gerais o Comité Gestor Estadual de
Fortalecimento das Agbes de Vigilancia e Cuidado das Criangas
diagnosticadas ou com suspeitas de Sindrome Congénita Associada a
Infecgdo por Virus Zika e outras etiologias infecciosas (sifilis,
toxoplasmose, rubéola, citomegalovirus e herpes virus) Z-STORCH, no
ambito do Estado de Minas Gerais (BRASIL, 2018).

Em 07 de abril de 2020, ocorreu a promulgagao da Lei n. 13985/20 (BRASIL,
2020), que “institui a pensao especial para as criangas com a Sindrome Congénita do
Zika, nascidas entre 1° de janeiro de 2015 a 31 dezembro de 2019, beneficiarias do
BPC” (BRASIL, 2020, p.1). Esta lei permitiu as familias de baixa renda, ja cadastradas

no BPC, o recebimento de um salario minimo.

Entretanto, € importante destacar que a Lei n. 13985/20 focou somente nos
casos diagnosticados por VZIK, num determinado periodo temporal e desconsiderou
as demais causas etiolégicas para microcefalia. Conforme essa lei, as familias, para
terem acesso ao BPC, ndao podem ter outras atividades trabalhistas e/ou acumular

beneficios.
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3.3 Contexto do virus Zika no Brasil e a familia nuclear — responsabilidade
materna

Desde a primeira geracéo de criangas afetadas pelo VZIK, em 2015, diferentes
autores verificaram que as familias tém algumas caracteristicas em comum: séo
familias pobres, com condigbes de moradia humildes, moram em localidades com
auséncia/baixa infraestrutura e sofrem com o frequente abandono paterno quando a
doenca da crianga é identificada (BRUNONI et al., 2016; BUENO et al., 2016;
CAMARGO, 2016; DINIZ, 2016; DUARTE et al., 2017; FLEISCHER, 2017; GALLI;
DESLANDES, 2016; PEREIRA et al., 2017; PORTO; COSTA, 2017; RANGEL, 2017;
REIS et al., 2018; SA et al., 2017; SEGATA, 2017).

A partir de uma pesquisa realizada em 2016, com dados nacionais da 102
Semana Epidemiolégica, Diniz (2016, p.12) descreveu que as maes de criangas com
microcefalias apresentam indicadores socioculturais que tragam um perfil
caracteristico: “sdo jovens, agricultoras rurais ou desempregadas, pouco
escolarizadas, dependentes dos servigos de saude e transporte para medicalizar
precocemente seus filhos com multiplos impedimentos”. Segundo a autora, essas
maes, apos a descoberta do caso de microcefalia de seus filhos, passam a ser

esquecidas pela sociedade.

Por meio de entrevistas com médicos e cientistas, além de mulheres e homens
do sertdo nordestino, Diniz (2016) concluiu que o silenciamento das pessoas atingidas
pelo VZIK, tanto dos profissionais da satde quanto dos sujeitos infectados, passa por
um processo de apagamento da realidade em que esses individuos estao inseridos.
A resposta da comunidade cientifica sobre o evento do VZIK, por exemplo,
inicialmente se deu a partir de explicacdes vagas, em que 0s sujeitos infectados pelo
mosquito Aedes eram descritos como pessoas adoecidas pelos miasmas pestilentos
gue emanavam dos pantanos das cidades, individuos que consomem agua suja e que

compdem amontoados urbanos.

Havia, portanto, uma forma de abordar o fendmeno do VZIK que tratava a todos

como seres genéricos, sem biografias, experiéncias préprias, etc. Ou seja,
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Os nordestinos eram contestados por varias camadas de indiferenca que
organizam a sociedade brasileira — uma delas é regional: outra € o fato de
gue muitos profissionais eram clinicos, professores e cuidadores de gente
doente, mas ndo cientistas nos termos quantificados pela ciéncia dos
curriculos nos termos quantificados pela ciéncia dos curriculos das
publicac¢des internacionais e com o fator de impacto para o Prémio Nobel de
Medicina. Os médicos que anunciavam a nova doenga eram do nordeste [...].
A cena internacional projetava médicos brasileiros de beira de leitos como
descobridores de um novo adoecimento; as mulheres que adoeciam eram
aquelas de quem ignoramos rostos e biografias em uma geopolitica da
estratificacao social (DINIZ, 2016, p.13-14, grifo nosso).

Freitas et al. (2019) pesquisou um grupo de 25 maes de bebés nascidos com
microcefalia no Estado do Espirito Santo, entre 2015 e 2016 no qual identificaram que
19 (74,0%) eram maes nao brancas, 16 (64,0%) eram maes solteiras e 16 (64,0%)
residiam em areas de periferia com condi¢cdes precarias, incluindo condigcbes como
falta frequente de agua, energia elétrica e inexisténcia de rede de esgoto. Para as

autoras, isso justifica o fato da epidemia ter atingido, preferencialmente, mulheres de

baixa renda, negras e que compdem estratos sociais desfavorecidos.

ApOs os primeiros casos registrados, as mées de micro passaram por
atividades de educacgédo em saude (na maioria das vezes, participando de palestras)
(FLEISCHER, 2017) e de atividades com profissionais de Terapia Ocupacional,
Fisioterapia e Fonoaudidlogo (REIS et al., 2018). E consenso na literatura que os

servigos disponibilizados devem estar mais preparados para receber esta demanda.

Brunoni et al. (2016) chamaram a atencgao para os impactos sociais, emocionais
e financeiros as familias das criangas com microcefalias. A falta de apoio de sua rede
de relagdes, além disso, constituiu-se em um importante fator que repercutiu no dia a
dia dessas familias. Nao havia, para os autores, uma rede sdlida de apoio
socioemocional abrangente, restringindo-se a poucos familiares, especialmente
aqueles que estdo préximos a mae da crianga. Com isso, além dos problemas e
desafios rotineiros, que sao decorrentes do tratamento necessario a crianca com

microcefalia, a saude mental dessas méaes tem se mostrado prejudicada.

Esta realidade nos mostra que o VZIK é um “indicador da desigualdade que
persiste no Brasil contemporaneo, mesmo apods varias décadas de democracia”
(LESSER et al., 2016, p.167). Para Freitas et al. (2019), o perfil sociodemografico das
maes de criancas com microcefalias demonstra claramente determinados problemas
cronicos presentes na sociedade brasileira, tais como a desigualdade social, a

pobreza, a miséria, o racismo, o analfabetismo, entre outros.
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3.3.1 O lugar central das Mulheres no contexto do virus Zika

Compreendemos que grande parte do discurso cientifico sobre a microcefalia
por VZIK foi baseada nas falas das proprias maes de criangcas com microcefalias
(SILVA et al., 2020). E importante destacar que houve um esforgo entre os diferentes
pesquisadores para que suas analises conseguissem ser abrangentes e criticas,
levando em consideragao, para isso, a realidade em que aquelas maes estao
inseridas (OLIVEIRA et al., 2018). Assim, a partir dos registros deixados por elas,
buscou-se oferecer uma forma efetiva de contribuir com a amplificacao e poder de

suas vozes, colocando-as, por fim, como pessoas em sua integralidade.

De forma geral, foi possivel perceber que ha um significado atribuido as maes
de criancas com microcefalias que oscila entre o universal e o particular. Por essa
razao, compreendemos a necessidade de entender a experiéncia propria de ser mae,
segundo Gradvohl, Osis e Makuck (2014), que entendem a maternidade relacionada
a questao da gestagao, ou seja, ao fato de carregar o feto no ventre (universal). Por
sua vez, para os mesmos autores, a maternagem € estabelecida pelos afetos entre a
mulher e a crianga, que podem ser variaveis pelos diversos contextos que atravessam

essa relacgao (particularidades).

O que une todas essas mulheres é a experiéncia da maternidade: concepcao,
desenvolvimento e parto (HAMAD; SOUZA, 2019). Neste periodo de tempo, com a
presenca vivificada da crianga, e com a mulher produzindo sua maternagem, ha uma

divisdo apresentada em antes e apos o diagndéstico de microcefalia.

Antes da descoberta, o cenario apresentado era de uma vida supostamente
organizada para a chegada da crianga, com a realizagédo dos exames de pré-natal,
trabalhos/estudos/lar em funcionamento, organizagdo da casa para a chegada da
crianga e o planejamento de vida para a familia nuclear. Entretanto, a descoberta da
crianca ser sindrbmica tendeu a provocar uma desorganizagdo nessa estrutura
previamente montada, “levando a uma situacao definitiva na vida de seus filhos, que

foram irreversivelmente atingidos, tornando-se complexa” (HAMAD; SOUZA, 2019,
p.7).
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Essas alteragbes provocadas na vida das maes, colocando-as como as
principais cuidadoras, fez com que questionassem o motivo da doenga da crianga e
em que momento da gestagéo elas tiveram alguma intercorréncia. Essa busca pelo
motivo provocou sentimentos tristes pela condicdo que o filho apresenta e por sua
modificagdo nos sonhos construidos pela mae. A desorganizacgao criada passa pelo
esgotamento fisico e mental, desamparo afetivo e pela necessidade de apoio
profissional (COSTA et al., 2018; JURDI; MAUAD; CINTI, 2019).

O cuidado com uma crianga deficiente exige um grande investimento, causando
modificagdes na vida da mulher, modificando seus habitos, perda de diversas
oportunidades como lazer, trabalho e estudo (SILVA et al.,, 2020). Além desta
demanda, ha a necessidade de readequacao da estrutura do lar, com gerenciamento
dos novos conflitos causados na familia devido aos novos modos de lidar com as

situacdes que serao cotidianas.

Destes novos modos, ha o chamado feito por esta mae para a sua rede de
apoio social. Como ja estavam vinculadas a um estabelecimento, todas as maes eram
usuarias do SUS e, por isso, seu primeiro suporte deveria vir dos profissionais da
saude, mas, 0 que se observa, entretanto, é que o principal apoio € dado pela prépria
familia da mae (PINHEIRO, 2018).

Outros pontos de apoio importantes encontrados pelas mulheres em clinicas e
em hospitais sdo tomados como referéncia para a reproducdo de certos
procedimentos clinicos de intervencao na crianga, proporcionando-lhes, além disso, a
troca de informacgdes e o compartilhamento dos sentimentos. “A familia encontra, de
maneira geral, dificuldades para encontrar apoio social. Para ela, a medicina salvou a
vida de sua crianga, mas a sociedade nao esta preparada para acolhé-la” (ANDRADE,
VIEIRA, DUPAS, 2011, p. 90).

Na busca pelo cuidado a saude da crianca com SC Z-STORCH, as maes
passam a ter a consciéncia de que o tratamento dispendido sera permanente
(SANTOS et al.,, 2019). A atuagdo dos profissionais da saude, nesse sentido, €
necessaria para o esclarecimento da situacdo da crianca, informando sobre as
necessidades especiais exigidas durante o seu percurso de vida e na elaboragao

conjunta do Projeto Terapéutico.
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No contexto do VZIK, é importante destacar que a maior jornada de intervencgao
sobre a crianga recai sobre a mae (OLIVEIRA et al., 2018). Segundo as autoras, € a
mae que escuta e distingue o choro e que compreende 0s sinais corporais emitidos
pela crianga (se € interagdo com o mundo ou uma convulsdo, por exemplo). Esse
relacionamento dependente é refletido, por exemplo, quando as maes passam a ser
chamadas de “méae do + nome da crianga, € nao pelo seu proprio nome” (PINHEIRO,
2018, p.139).

Entre os fatores que tornam exaustiva a jornada diaria das maes estdo os
atendimentos nos estabelecimentos de saude; o traslado que ocupa boa parte do
tempo, ja que se deslocam para locais distante das residéncias e a dependéncia da
crianca (COSTA et al., 2018).

Nestes anos do inicio do VZIK no Brasil e de suas intercorréncias na vida das
mulheres, ja se coloca a questdo das perspectivas de futuro das criangas
diagnosticadas com microcefalia. A incerteza do quadro adquirido fez com que a
vivéncia entre mae-filho deixasse de ser projetada/planejada para ser vivida dia apos

dia. Nao ha futuro, mas somente o presente para a mae e a crianga (REIS et al., 2018).

Se a gestagdo, com seu percurso “natural bioldgico” — concepgao,
desenvolvimento e parto — foi igual para todas as mulheres, a maternagem ocorreu de
maneira diferenciada (COSTA et al., 2018). Durante a gestacao, o principal meio de
descoberta da microcefalia se deu pelo exame pré-natal de ultrassonografia
(CAMPOS et al., 2018; COSTA et al., 2018). Durante o parto, geralmente, houve o
choque da familia e da equipe de saude de maneira despreparada para a situagao,
especialmente em alguns casos quando as criangas nasceram com complicagoes e
risco de morte (SANTOS et al., 2019). Nos outros casos, a identificagdo dos agravos
ocorreu devido a percepcado das maes de que seus filhos apresentavam alteracoes
(CAMPOS et al., 2018).

Costa et al. (2018) relataram que a forma como o diagnéstico foi informado para
muitas maes foi desumanizado, sem explicar o que seria microcefalia, quais as
limitacbes e possibilidades das criangas e o que estava acontecendo durante o

processo de analise clinica do caso.

E necessario destacar, neste contexto, que a definigdo do diagndstico é um

marcador importante para o inicio do Projeto Terapéutico e para a instauragéo do
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Itinerario Terapéutico que a mulher comegara a percorrer para proporcionar as
atividades de desenvolvimento e cuidado da crianga. A partir dessa definicao € que a
familia, especialmente a mae da criangca com microcefalia, vai buscar o apoio
necessario para os procedimentos, consultas e orientagdes acerca do comportamento
que devera apresentar (SCOTT et al, 2018).

Devido a gravidade dos casos, considerando que algumas criangas tem
comorbidades severas, o tratamento requer a¢des direcionadas, qualificadas e de alta
especialidade. Para responder a esta realidade, cada familia percorre e constroi seu
caminho em busca pelo cuidado a partir de seus conhecimentos sobre o Sistema
Unico de Saude, pela oferta de servigos de satde publico ou privado (algumas familias
fazem o uso misto do publico e privado), pelas organizagbes n&do governamentais,
pela condicao financeira, investimento pessoal da mée para o cuidado da crianga, pela
politica publica que cada localidade construiu para criangas com deficiéncia e, por fim,

pela busca e garantia de seus direitos (SANTOS et al., 2019).

Mesmo que existam diretrizes do MS sobre a prioridade no atendimento as
criangcas com SC Z-STORCH e leis que garantam assisténcia a elas, como Estatuto
da Crianca e Adolescente (ECA) (BRASIL, 1990), Estatuto da Pessoa com Deficiéncia
(BRASIL, 2015), Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) (BRASIL, 2020), as quais
instituem a pensao vitalicia para criancas com Sindrome Congénita do Zika Virus, as
familias enfrentam muitas barreiras para efetiva-las, especialmente no que se refere
a0 acesso aos servigos especializados. Esses, em sua maioria, ndo sao ofertados nas
cidades onde residem, fazendo com que elas se desloquem de uma cidade a outra e,

com isso, enfrentem alguns empecilhos (SILVA et al., 2020).

Caberia entdo aos profissionais da saude (da Gestdo a ponta do servigo)
conhecerem o dia a dia da familia, compreendendo, conforme Santos et al. (2016), as
diferencas estruturais que cada familia possui, as necessidades de tratamento de
cada crianga, demonstrando mais solugdes do que barreiras de acesso ao

atendimento de saude.

Ha também um fator de grande relevancia nos estudos e que € recorrente: o
abandono paterno do lar depois do diagndstico da crianga. Ha casos, em menor
proporgcao, em que as “participantes indicaram maior envolvimento dos parceiros apds

o diagnostico de microcefalia, caracterizado pelo conhecimento e pela execugao das
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orientagdes recebidas ainda no consultorio” (COSTA et al., 2018; OLIVEIRA et al.,
2018).

Segundo Pinheiro (2018), a figura feminina € o centro da familia, pois envolve
trés geragdes de mulheres da familia. As avos exercem fungédo de apoiar a mae da
crianga e também exerce a fungdao de mae-avo, pois cuida da mae-filha que
consequentemente cuida do seu filho. O avd é retratado como figura importante
quando ocorre o abandono do pai bioldgico da crianga. As irmas, vizinhas e amigas
buscam compartilhar experiéncias da maternidade. As outras filhas auxiliam nas

tarefas domésticas e no cuidado da crianga com microcefalia.

Essa situagao de tornarem-se as méaes unicas responsaveis, na maioria das
situacdes, pela manutencado da vida dos seus filhos pode ser representada pela

palavra LUTA, escrita diversas vezes na literatura sobre o assunto:
- Luta politica (PINHEIRO, 2018, p.75);

- Luta diaria desde a gravidez, adquirem forcas para lutar e vencer (HAMAD;
SOUZA, 2019, p.9);

- [...] ter empatia pela luta que essas mulheres desbravam todos os dias
(PEDROSA et al., 2020, p.53);

- [...] saindo do luto a luta (OLIVEIRA et al., 2018, p.36);

- [...] luta desde a gravidez, luta cotidiana do preconceito da sociedade
(PIMENTEL; FURTADO; SALDANHA, 2018, p.12).

3.3.2 Dos encontros ao coletivo de mulheres

Em 2016, com o nascimento das primeiras criancas de maes infectadas pelo
virus Zika, as salas dos hospitais comecgaram a reunir mulheres que apresentavam
demandas em comum, ou seja, o cuidado as criangas com SCZ-STORCH. Com a

aproximacao entre essas maes e pela troca de informagdes sobre seus casos, elas
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foram criando uma comunidade afetiva para solucionar um problema até entéo
desconhecido da sociedade (PINHEIRO, 2018).

Costa et al. (2018) apontaram que o0s encontros entre as mulheres
proporcionaram sentimentos de seguranga e amparo, pois elas vivenciam os mesmos
conflitos e experiéncias que, as vezes, podem ser piores se forem comparadas com
as proprias experiéncias. Isso, com efeito, promove um momento de ressignificacéo e

amplia seus conhecimentos sobre o cuidado a crianca.

Para Pimentel, Furtado e Saldanha (2018, p.11), esse momento de encontros
constitui uma importante rede de apoio social, pois € nele que se constroem redes

préprias de “protecao, troca de saberes e compartilhamento de vivéncias”.

Pedrosa et al. (2020) identificaram que as mées passam por grandes
fragilidades na rede de apoio. Para esse enfrentamento, os caminhos pela
solidariedade desenvolvida entre mées contribuem para a diminuicdo da soliddo que
vivenciam com a divisdo dos seus medos, dificuldades e anseios. Esse
compartilhamento de experiéncias possibilita a visdo de outas realidades e ajuda a
superar as adversidades do cotidiano.

Um dos primeiros grupos de apoio as maes de criangcas com microcefalia
instituido foi a Unido das Méaes de Anjo (UMA), da cidade de Recife, em 2016. Em
relato feito por Pinheiro (2018, p. 137), sobre a criacdo do grupo, ha a seguinte

passagem:

De acordo com Claudia (mée coordenadora e fundadora), a UMA comecou
com maes interessadas em trocar informagdes via aplicativo WhatsApp. Ela
conheceu outras mées durante a terapia dos bebés no Hospital Universitario
Oswaldo Cruz, em Recife. A partir dai, trocaram ndmeros e criaram um grupo
virtual chamado “Maes Unidas”. Ela me contou que as maes viviam um
momento de soliddo e dudvidas. O grupo ajudava com as trocas de
experiéncias e informag6es sobre o cuidado e medicamentos. Com a rotina
intensa nos hospitais, o grupo virtual se popularizou entre as mulheres,
atraindo outras mées interessadas em participar para compartilharem
experiéncias.

O objetivo do grupo de se constituir como um movimento social, de forma
presencial, tornou-se uma necessidade concreta por alguns motivos. Primeiramente,
havia uma maioria de mulheres que vivia em situagdes econbmicas e sociais
desfavoraveis. Além disso, o grupo virtual das mulheres estava em crescente
desenvolvimento. Paralelamente, havia um esforgo para o atendimento das demandas

pela garantia de direitos e dos atos de solidariedade em acontecimento (doagao de
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alimentos, utensilios, cestas basicas). O grupo, dessa forma, foi ganhando coeséao e

passou a ser chamado Unido de Méaes de Anjos (UMA).

Segundo informagdes no site oficial da Unido de Méaes de Anjos (UMA, 2020)

https://www.uniaodemaesdeanjos.com.br, o grupo é caracterizado como uma

associagao devidamente registrada que presta assisténcia para familias de bebés
com microcefalia, vitimas do Zika Virus. Atende mais de 400 familias em todo o estado
de Pernambuco e o principal alvo € de construir uma politica de atendimento com

qualidade para esses bebés e suas familias.

Esse deslocamento das maes da esfera privada para uma atuacgéo publica e
politica, militando em prol de seus direitos, fez surgir muitas conquistas, tais como a
ampliagdo dos medicamentos pelo SUS, a contratagdo de mais neurologistas pelo
SUS e a criagao de pontos de apoios para as maes residentes em nove cidades do

estado de Pernambuco.

Com a utilizagdo da internet como meio de comunicagéo, os grupos virtuais
contribuiram para a aproximagado das pessoas. Os movimentos sociais, que
apresentavam demandas de um grupo especifico de pessoas, passaram a fortalecer
suas articulacdes e a promoverem acgdes politicas para promulgacao de leis e para a

criagao de novas politicas publicas (RANGEL, 2017).

Segundo Oliveira, Macedo e Vito (2020), estas articulagbes produzem uma
sensacao de unidade e bem estar. Apesar de ter um aspecto virtual, esta rede também
promove apoio e solidariedade, além de oferecer um espaco para a demanda de
expressao e amplificacdo das vozes das mulheres. Nesse local, com a convivéncia de
algum tempo, as relagdes passam para niveis de amizade e de relagbes entre as

familias de forma mais significativa.

Em Minas Gerais, a histéria € semelhante aos grupos oriundos dos
ambulatérios de salude de outros estados. A partir dos encontros aos familiares
ofertados pelos hospitais que atendiam as criancas, partiu delas a necessidade de
ampliar suas acdes para aléem dos atendimentos ofertados. Em 2017 utilizaram a
ferramenta de conversa WhatsApp para continuar a conversa apos os atendimentos.
Desde seu inicio ja discutiam a importancia de criarem uma associacdo em defesa

dos seus direitos.
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O grupo de WhatsApp contava em 2020, momento da coleta de dados da
pesquisa, com 69 familias, sendo a maioria das participantes de maes, que residiam

em varios municipios de Minas Gerais, sendo a maioria residentes em Belo Horizonte.

O surgimento do grupo Mées de Anjos de Minas, de maneira ainda instituinte,
apresentou-se como uma estratégia de resolucdo de problemas a partir da
solidariedade e da empatia existentes entre estas mulheres, podendo auxiliar na
realizacao de atividades com apoio institucional, arrecadar recursos financeiros e

realizar agdes juridicas pelo coletivo e de representagao junto a outros 6rgaos.

Essa aproximagao conseguiu ser, além de uma forma de atendimento
profissional as criangas com microcefalia, um amplificador para suas vozes,

estabelecendo, com isso, um local de apoio para estas mulheres.
Neste periodo, essa parceria realizou as seguintes atividades (DINIZ, 2021):
- Oficina de producéao de cadeiras adaptadas para banho;

- Participacdo das representantes do grupo Mées de Anjos de Minas em

congressos;

- Participagdo de representantes do grupo em audiéncias publicas na

Assembleia Legislativa de Minas Gerais;
- Atividades de lazer para a familia (Parque Municipal, sitio, ASFOC);
- Oficina de organizacao juridica da Associagao;
- Oficina de produc¢ao audiovisual,;
- Participacao em manifestacdes publicas, etc.

Algumas dessas acoes podem ser  visualizadas no site

http://vamojunto.minas.fiocruz.br/

A FIOCRUZ MINAS vem desenvolvendo, com o grupo Maes de Anjos de Minas,
pesquisas que possam servir de apoio para o debate social, sobre os problemas reais
vivenciados por estas mulheres e criancas. Nesse sentido, as pesquisas sobre
“ESTUDO DE ACOMPANHAMENTO DE UM GRUPO DE MAES DE CRIANCAS COM
MICROCEFALIA EM MINAS GERAIS: DA MOBILIZAQAO, ORGANIZAC}AO, AS
REIVINDICACOES DE DIREITOS NO CONTEXTO DE ZIKA” (DINIZ, 2021) e o
presente estudo “DIAGNOSTICO NAO E DESTINO”: A BUSCA E A VIVENCIA DO
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CUIDADO EM SAUDE POR UM GRUPO DE MAES E SUAS CRIANCAS EM MINAS
GERAIS NO CONTEXTO DA EPIDEMIA DO VIRUS ZIKA NO BRASIL e representam
um esforco para contribuir na discussdo deste fenbmeno recente da saude publica
brasileira e das politicas publicas que fazem intercessdo com o tema.

As demandas apresentadas pelo grupo ao IRR/FIOCRUZ MINAS passam pelos
seguintes aspectos (DINIZ, 2021):

a) Juridicos: para garantia de direitos de acesso aos servicos de saude e a

protecao social de criancas com microcefalia;

b) Cidadania: para articular com diversas instituicées a criagéo de tecnologias
de uso cotidiano (cadeira de banho, por exemplo) e realizacéo de acdes beneficentes

para a manutencéo do grupo;

c) Cuidados e tecnologias em saude: para contribuir para o cuidado das

criancas e suas familias;

d) Geracao de renda: para melhoria da renda familiar para garantir condicbes

minimas de sobrevivéncia;

e) Comunicacéo e Informacdo com a sociedade sobre a microcefalia e obter
informacdes sobre o0s servicos de saude, medicamentos, assisténcia social,

educacao, entre outros.

A busca por direitos se tornou cotidiana para estas mulheres. Através do grupo
Méaes de Anjos de Minas, elas ainda buscam a articulagdo necessaria para a
efetivacdo da Associacéo e, com isso, conseguirem maior legitimidade nas mesas de
negociacdo. Aléem disso, nestes anos participaram de atividades com outros grupos
similares, como o grupo de deficientes fisicos, de doencgas raras, etc. Essa voz
coletiva, como sujeitos politicos, ajudaria a disparar novos entendimentos do papel
dessa mulher na sociedade, criando uma nova identidade sem que, entretanto,

houvesse a perda de sua singularidade.

3.4 Cuidado em Saude
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A palavra cuidado aparece em nossa linguagem com significados
diferenciados. Ha, por exemplo, o cuidado como adjetivo, ou seja, o cuidado no
contexto de “pessoa bem cuidada”, entre outros. Além disso, também apresenta um
sentido de feito com qualidade acima do comum, algo bem feito. Cuidado enquanto

substantivo masculino apresenta sentidos de:
Atencao especial: “olhou com cuidado a crianga”;
Preocupacéo: “esta doente, mas nao precisa de maiores cuidados!”;
Metonimia: “a crianga ficou aos seus cuidados”;
Adverténcia: “Cuidado ao atravessar rua”.

O uso do cuidado como uma atividade humana, conforme Ayres (2004) é
apresentado em um texto mitolégico, supostamente escrito por Julios Higino, em que
se descreve o cuidado como o ser criador dos homens. A condigéo primeira de nos

tornarmos humanos, segundo o texto, € pela intervencédo do cuidado.

Outro mito refere-se a historia das irmas Panacéia e Higéia (nome similar ao
Higino), filha do deus Asclépios, conforme relatado por Gioia-Martins (2012). Panacéia
era a padroeira da medicina curativa e das préaticas que interviam sobre os corpos
doentes, através de manobras fisicas, preces e uso do pharmakon. Higéia, sua irma,
continua a autora, era adorada por aqueles que consideravam a saude como resultado
da harmonia dos homens com a natureza e buscavam promover acdes preventivas
que manteriam o equilibrio entre os elementos fundamentais da vida: terra, fogo, agua

e ar.

A obra de Panacéia ganha for¢ca no Ocidente com a presenca dos médicos e
dos curandeiros, enquanto Higéia faz do Oriente um espaco de producdes da saude
publica como registros de informacbes demogréficas/sanitarias e sistemas de
vigilancia epidemioldgica (GIOIA-MARTINS, 2012).

Ainda no campo da filosofia ocidental, 0 modelo de pensamento presente deu
base para René Descartes (século XVII) propor uma intervengcéo no corpo como uma
forma de demonstrar que as leis da natureza sdo as mesmas que regem 0 COrpo
humano e, portanto, poderiam ser entendidas para além das preces e das inten¢cdes

divinas. Com isso, a utilizagdo dos pharmakon e o uso das intervengbes ganham
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notoriedade, surgindo, dentro do campo desta nova ciéncia, propostas para
determinar o status sobre o humano (DESCARTES, 1979).

Neste periodo histérico, temos a medicina algada como profissdo de Estado,
tendo “capturado” a loucura, compreendida como doenga, como fendbmeno humano a
ser explorado, apropriando-se, assim, do espaco hospitalar como local de producéo
de conhecimento (FOUCAULT, 1979).

Com seus principios cientificos sobre a vida dos humanos, coube a utilizagédo
dos poucos métodos estruturados, como a observacdo, para identificar as
modificacdes nos 6érgdos dos ditos doentes. Cabia, entédo, ao profissional da saude,
“ficar ao lado do leito” — em observacdo, para que tivéssemos elementos

compreensivos sobre o fendmeno da doenca manifesta (FOUCAULT, 1979, p.30).

Com as criticas que surgem ao método cartesiano no século XIX, e com o
surgimento de outras ciéncias, principalmente das ditas “Humanas”, os processos de
compreensdao do fenbmeno saude-doenca ganham novas ferramentas de

intervencéo.

A Psicologia “inventa” como método a introspecgdo, ou seja, o processo de
tentar acessar diretamente nossos proprios processos psicolodgicos internos,
julgamentos, percepcbes ou estados (DANZIGER, 1980). O objeto de estudo,
portanto, deve expressar suas impressfes sobre o experimento realizado. Com isso,
0 paciente, que era apenas observado, passa a ter voz, tornando-se um importante
ator na producéo de conhecimento sobre as doencas.

Nessa vertente, Karl Marx, utilizando-se do Materialismo Historico e Dialético,
busca na fenomenologia de Hegel instrumentos para a compreensao do real e para a
producdo do conhecimento. A sua contribuicdo para a ciéncia da saude € uma
concepcao que, de certa forma, amplia mais o conceito higéico de Saude. Marx traz

para a saude questdes como moradia, transporte, salario, familia:

Se o proprietario da forca de trabalho trabalhou hoje, ele tem de poder repetir
0 mesmo processo amanh@, sob as mesmas condi¢des no que diz respeito a
sua saude e forga. A quantidade dos meios de subsisténcia tem, portanto, de
ser suficientes para manter o individuo trabalhador como tal em sua condi¢éo
normal de vida (MARX, 2011, p.317).

Conforme Guattari (2006), a vida no territorio € existencial e abarca todas as
condi¢cbes de acdes que nos realizamos no cotidiano da vida: familia, religido, lazer,
saude, trabalho, etc.
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Czeresnia (2013) descreve que, durante o século XIX, a tese da doenca como
leséo anatdbmica vinculada a teoria microbiana ganha forca e, com isso, a doenca fica
localizada nas estruturas do corpo, das células até os 6rgdos. Assim, a anatomia e a
fisiopatologia tornam-se a realidade da pratica médica e as doencas passam a ser

separadas da ordem social.

No inicio do século XX, temos a critica ao racionalismo de Descartes com a
publicacdo de o Ser e Tempo de Martin Heidegger, em 1927. Este autor, na area da
saude, utiliza o mito do Cuidado para expor o conceito de salde-doenca como um
processo real na existéncia humana. O ser como centro do processo de construcao

humana teria em si o cuidado.

Nesse sentido, ser saudavel consiste em estar aberto as possibilidades da vida,
como saber enfrentar as adversidades que ela impde aos sujeitos. JA a doenca,
portanto, estaria disposta a nos impedir de relacionarmos com o mundo, causando
limitagbes em nossa existéncia (HEIDDEGER, 2005).

Neste caminho, outro filésofo, Georges Canguilhem, lanca o livro O Normal e o
Patologico, em 1943, apresentando questdes sobre a definicdo de normalidade nas
ciéncias da saude. Seguindo o caminho fenomenoldgico, Canguilhem argumenta que
salde € a vida em sua poténcia e criatividade, e que a doenca esta atrelada a limitacéo
e a impoténcia diante de um mundo no qual antes se sentia a vontade. Essa vida
contrariada, promovida pela doenca, deveria ser atendida pelas invencdes e pelos
novos modos de estar no mundo, colocando-se mais sintonizada as a¢fes que a vida
permite ter (CANGUILHEM, 2006).

Nesta perspectiva humanista, a pessoa pode estar com alguma alteragao
organica, mas esta em plena capacidade de gerir sua vida e de criar interacdes no
mundo de maneiras interessantes. Assim, estar doente ndo condiz somente com
alteracdes bioldgicas do corpo, mas com a capacidade do ser humano exercer em

plenitude sua presenc¢a no mundo.

Em 1946, a Organizagdo Mundial de Saude (OMS) confere a saude um status
voltado para a questdo do humano, definindo que “saude € um estado de completo
bem-estar fisico, mental e social e ndo apenas a auséncia de doengas” (OMS, 1978,

p.1). Essa ampliacdo das diversas ciéncias dentro da saude promoveria um
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atravessamento complexo sobre as praticas de saude, provocando transformacdes

amplas nas condicfes de vida das pessoas.

Apesar do termo “completo bem-estar” ser de dificil aplica¢do na vida banal que
temos (vida essa que diversas vezes € marcada por fatalidades e que, em diversas
condi¢cbes sociais, nos impde barreiras que limitam nossa dignidade), a pratica de
tornar a saude como atravessadora da vida das pessoas exige dos profissionais da
saude uma abertura para préticas de saude que levem em consideracdo o viés

humano.

Assim, é importante sublinhar que diversos atos praticados no territorio da
salude ndo sédo necessariamente atos de cuidado. N&o o séo, por exemplo: quando o
profissional ndo busca a histéria de vida da pessoa atendida; realiza somente um
procedimento sobre o 6rgado lesado sem levar em consideracdo a pessoa detentora
desse 0Orgdo; quando tem somente a sua visdo do problema apresentado, sem
dialogar com a outra pessoa; a economia do seu trabalho se da pelo lucro sobre o
sofrimento do outro sem a resolucao dos problemas; organiza os servigcos de saude

de forma meramente administrativa, causando entraves na vida da populacéo, etc.

Esses atos comumente observados contribuem para a producdo de politicas
gue busquem potencializar o cuidado como eixo norteador da Saude. A Politica
Nacional de Humanizacdo — Humaniza-SUS, implantada em 2003, por exemplo,

indica a necessidade de:

Construir processos coletivos de enfrentamento de relacdes de poder,
trabalho e afeto que muitas vezes produzem atitudes e praticas
desumanizadoras que inibem a autonomia e a corresponsabilidade dos
profissionais de saude em seu trabalho e dos usuérios no cuidado de si
(BRASIL, 2013, p.3).

Benevides e Passos (2005) afirmam que a humanizacdo compreende o0s
processos de subjetivacéo situados na alteracdo dos modelos de atencéo e gestao,
nos quais a saude é tomada como uma experiéncia de criacdo de si e de abertura

para novos territérios existenciais.

Temos, portanto, que o cuidado é fruto de um trabalho humano em outro
humano e € seu objetivo a producdo de relagbes humanas. Sobre isso, Merhy e

Franco (2013, p. 99) apontam que:

O cuidado de fato se produz a partir do protagonismo de cada sujeito,
individual ou coletivo, na cena da producao da salde, isto e, no lugar de
encontro entre os trabalhadores dos servicos e 0s usuarios, que Sdo 0s
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destinatarios finais de todo esforco produtivo. O perfil de cuidado que se
produz € definido no nivel da micropolitica do processo de trabalho, isto &, no
agir cotidiano de cada trabalhador de saude, nas relagdes que estabelece
com os outros trabalhadores, com os usuérios, o arsenal tecnoldgico do qual
utiliza.

Utilizaremos o cuidado, nesta tese, como uma atitude que ndo se limita a um
mero momento de intervencado ou atencédo. Cuidado, nesse sentido, esta ligado com
0 ocupar-se no outro e envolver-se afetivamente com o outro na intensao de promover

uma dedicada e significativa marca na histéria de vida de ambos.
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4. METODOLOGIA

Foi realizada uma pesquisa qualitativa entendida, conforme Minayo (2010),
como aquela capaz de incorporar a questao do significado e da intencionalidade como
inerente aos atos, as relacdes e as estruturas sociais. Essa opcao metodoldgica é
justificada, como apontado por Minayo (2010), pela possibilidade de compreenséo da
l6gica interna de grupos quanto a valores culturais e representacfes sobre sua
historia e temas especificos relacionados no estudo ao Zika e a microcefalia; a
relagcbes entre individuos, instituicbes e movimentos sociais relacionados no
estudo a relacdo entre as maes; a mobilizacdo por direitos sociais a processos
historicos, sociais e de implementacfes de politicas publicas e sociais
relacionados no estudo ao processo histérico de implementacéo de politica publica a

partir do virus Zika.

A utilizacdo da hermenéutica como caminho, ou fundamentacéo metodoldgica,
se deu por buscarmos através da compreensao o entendimento sobre o que se passa
com o outro. Para tal, estar junto as manifestacdes da vida vivida, ao espaco comum,
permite ver os aspectos singulares (dependentes do contexto) e contraditérios
(MINAYO, 2003).

4.1. Fundamentacéo tedrica

Pinheiro (2006, p.73) compreende o cuidado como “um modo de fazer na vida
cotidiana”, isto €, trata-se de uma acao feita por alguém a outra pessoa e que promove
novos sentidos, identidades ou o dominio de conhecimentos voltados para o outro. A
autora, ao discorrer sobre o cuidado em saude, esclarece que o conceito de cuidado
envolve “o tratar, o respeitar, o acolher, o atender o ser humano em seu sofrimento —
em grande medida fruto de sua fragilidade social” (PINHEIRO, 2006, p.75). Cuidar de

uma pessoa seria, portanto, construir respostas com agdes integrais, por meio de boas
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intervencdes sobre a vida, além de criar interacbes produtivas entre usuarios-

trabalhadores-gestores.

Nesta perspectiva de pensamento em que o cuidado é algo que esta presente
em nosso cotidiano e é também um ato dos profissionais da saude, Merhy (2010)
entende o cuidado a partir dos aspectos da micropolitica e dos processos que

acontecem nos territorios existenciais das pessoas:

Nés apostamos nessas experiéncias, na conformacéo de trabalhadores que
deveriam, primeiro, se submeter a presenca do outro, ou seja, trabalhadores
que deveriam se posicionar no mundo do cuidado para serem afetados.
Afetados pela presenca do outro e, através desse efeito da presenca do outro,
poder operar nesse encontro a construcdo de qualquer coisa que
pudéssemos chamar de pratica de um cuidado (MERHY, 2010, p. 25-6).

Ressaltamos que o conceito de micropolitica utilizado por Merhy (2010) pode
ser visto como uma forma de redescobrimento do poder da acdo de pequenos
coletivos, grupos, associacdes, entre outros, enfatizando decisdes que dizem respeito
a articulacdo desses grupos em sociedade. Com isso, podemos afirmar que
encontramos certa disputa sobre as formas de vida que as pessoas poderiam ser no

mundo.

Assim, a producéo do cuidado € um ato de intencao e intensidade, realizado na
liberdade do trabalhador e na transformacao construida com o usuério. Essa presenca
é fundamental para que se crie um sentido existencial para o processo que esta sendo

estabelecido neste encontro com o eu-mundo.

A partir do conceito de cuidado proposto em Pinheiro (2006) e em Merhy (2010),
tentamos compreender o tipo de atendimento recebido pelas mées em relagdo aos
profissionais de saude. Ao compreendermos o cuidado como um ato de acdes e
atitudes que vao além do aparato técnico e burocratico das instituicbes de saude,
buscamos explicitar um conjunto de procedimentos estabelecidos entre méaes e

profissionais da saude durante o tratamento as criangas com microcefalias.

4.2 Cenério da pesquisa
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Minas Gerais teve entre os anos 2016 a 2020, 27983 casos notificados de VZIK
no SINAN, sendo 20457 casos em 2016, 1842 em 2017, 976 em 2018, 3228 em 2019,
1350 em 2020. Total de 27.983 notificagdes realizadas por 498 municipios (58,4% dos

municipios mineiros). As cidades com as mais de 1000 notificagbes foram:

Grafico 1 — Quantidade de casos notificados por municipios mineiros, acima de 1000
casos, entre 2016 — 2020

4.000
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]
o
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S
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Ipatinga
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500 e Belo Horizonte

= Coronel Fabriciano

Tota 201 201 201 201 202
| 6 7 8 9 0

= Governadores Valadares 3.616 3350 271 14 13 39

Ipatinga 2897 2971 70 98 37 38
Montes Claros 2259 1830 31 111 258 30
= Belo Horizonte 2143 1656 166 78 @425 84
= Coronel Fabriciano 1109 972 36 42 7 4

Municipios que notificaram acima de 1000 casos

Fonte: elaborado pelo autor

Em 2015, com o nascimento das primeiras criancas de maes infectadas pelo
virus Zika, as salas dos hospitais comegaram a reunir maes que apresentavam
demandas em comum - filhos com agravos devido ao VZIK. Com a aproximacgao € a
troca de conhecimento sobre o cuidado as criancas, elas foram criando uma
comunidade afetiva para apresentar propostas de resolugdo de um agravo até entéo

desconhecido da sociedade.

Segundo Diniz (2020), o grupo Méaes de Anjos de Minas foi constituido no dia
19 de abril de 2017 e ha uma oscilagao na quantidade de participantes. Durante o
periodo de consolidacao, foi discutido entre elas se a inclusao de participantes deveria

ser por todas as mulheres/mades de criancas com diagndsticos de atrasos



53

neurolégicos e com microcefalia ou somente com microcefalia por VZIK. No ano de
2020, as integrantes definiram que as ingressantes deveriam ter diagndstico de
microcefalia, independente da etiologia. Mas que o cenario de atuacao seria para
garantia de direitos para as criangas acometidas pela Sindrome Congénita do Virus
Zika.

@) grupo possui redes sociais, como Facebook
(www.facebook.com/anjosdeminasMg/), Instagram (@anjosdeminas) e Whatsapp que
sdo utilizados para publicizar as a¢gées do grupo e mobilizagdo social. No grupo de
Whatsapp, ha a presenca de dois representantes da FIOCRUZ-MINAS, a
pesquisadora Berenice Diniz e o técnico do grupo de pesquisa Raul Lansky, com

intuito de articular atividades entre as instituigdes.

O grupo Méaes de Anjos de Minas contava na época da realizagdo da pesquisa
com 69 participantes. Todas foram convidadas a participarem da pesquisa e o convite
foi realizado diretamente no grupo de WhatsApp. A pesquisadora Berenice Diniz
(FIOCRUZ MINAS) produziu um video explicativo, para as maes que compdem o
grupo, detalhando a pesquisa e seus objetivos. Durante as oficinas e encontros foi

apresentado pessoalmente a pesquisa, esclarecendo as duvidas das participantes.

Entre as mulheres que compunham o grupo, 20 (29%) aceitaram participar do
estudo por considerarem suas histérias interessantes e importantes de serem
registradas, além do fato de ja terem uma aproximagao com os pesquisadores da
FIOCRUZ.

As participantes que nao se manifestaram a partir do convite feito no grupo de
WhatsApp nédo foram contatadas. Optamos por este procedimento, tendo em vista o
risco de que pudéssemos causar algum tipo de constrangimento. Nesse sentido,
fomos levados a pensar que a recusa se deu, principalmente, pelas dificuldades
enfrentadas em suas rotinas de cuidado as criangas, mais do que pela pouca
aproximag&o com o grupo, com a FIOCRUZ ou por ndo considerarem suas historias

importantes.

4.3 Procedimentos metodoldgicos
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4.3.1 Coleta de dados

4.3.2 Entrevista

Segundo Breakwell (2010), a entrevista pode ser utilizada em qualquer etapa
da pesquisa. Podem ser utilizadas para identificar areas ou assuntos para uma
exploracdo mais detalhada e pode ser colocada para complementar outros

procedimentos de obtencao de dados.

A escolha pela entrevista como instrumento de pesquisa se deu pelo fato de
que esse instrumento capta de modo formalizado a fala sobre determinado tema. Além
disso, destaca que a entrevista “é uma estratégia efetiva para a introspeccéo e a
compreensao dos individuos investigados”, resultando, portanto, numa ferramenta
pertinente ao propésito desta tese (MINAYO, 2014).

Com o objetivo de compreender as experiéncias na producao do cuidado em
saulde, a utilizacdo da entrevista como técnica metodoldgica nos permitiu aprofundar
no conhecimento do universo das mulheres e maes componentes do grupo Mées de
Anjos de Minas e, com isso, compreendermos a sua realidade que esta em crescente
desenvolvimento, assim como a suas criangas.

Nas duas pesquisas com 0 grupo, realizamos a entrevista semiestruturada
(ANEXO 2), que apontou questdes como: vivéncia do pré-natal, forma de diagnéstico
da microcefalia, parto, puerpério, relagdo familiar, locais de atendimento em saude,

formas de tratamento da microcefalia, participacdo no grupo Maes de Anjos de Minas.

As entrevistas ocorreram entre os meses de setembro de 2018 a janeiro de
2019, nos locais indicados pelas participantes (residéncia ou local comercial), em
horario pré agendado e foram iniciadas somente apds a leitura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). As entrevistas tiveram tempo médio de 60
minutos. A conducao das entrevistas foi realizada pela pesquisadora Berenice Freitas

Diniz.



55

As entrevistas foram gravadas e posteriormente transcritas. E importante
destacar que os trechos citados das entrevistas realizadas nesta pesquisa foram
transcritos da forma como foram expressos pelas participantes, ou seja, optamos por
nao realizar correc¢des linguisticas de qualquer espécie no texto, a fim de que fosse
preservada a forma da linguagem e do pensamento. Todas estdo indicadas com a
letra “P” maiuscula e um numero de identificagdo, para que seus nomes fossem

preservados.

4.3.2 Questionario Socioecondmico

O questionario tem lugar de complementariedade em relagcdo as técnicas de
aprofundamento qualitativo (Minayo, 2014) e podem ser utilizados para uma variedade
de coleta de dados. Fife-Shaw (2010) descreve que 0 questionario contém perguntas

sobre experiéncias vividas pela pessoa e sobre fatos ou questdes demograficas.

Durante a entrevista foi aplicado o questionario com objetivo de coletar dados
demograficos (ANEXO 3). InformacBes como condi¢cdo socioeconbmica, idade,
guantidade de filhos, idade da criangca com microcefalia, locais e profissionais que

atendem a crianca, estado civil, escolaridade, ocupacédo foram coletadas.

4.4 Andlise de dados

O processo de analise obedeceu a trés momentos, conforme sugere Minayo
(2014). No primeiro, foram realizadas a ordenacao e a classificagao inicial dos dados,
incluindo-se a transcrigdo das entrevistas, a “leitura flutuante” — caracterizada por ser
uma primeira aproximacado com os dados empiricos — e a estruturagcdo do mapa das

entrevistas.
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Com a utilizacdo do software Microsoft Excel foram criadas quatro categorias
empiricas: Traslado; Estabelecimento e Profissionais; Cuidados, pessoas e decisfes;
Mulher Cuidadora. Cada categoria correspondia a uma aba diferente. Em cada
categoria, as falas das participantes foram recortadas, assim como as informagdes do
guestionario, e alocadas em locais referentes aos temas para identificacdo de seus

conteudos.

Essas categorias foram criadas devido a perspectiva de Linha do Cuidado
(Brasil, 2010) que articula os recursos da rede de saude; a conducao oportuna, agil e
singular dos usuarios; o papel dos profissionais e pessoas na producéo do cuidado.
O item “Mulher Cuidadora” deve-se ao pedido feito pelos grupos representativos de
maes de crianca com microcefalia, no pré congresso da Abrasco, em 2018, no qual
invocaram o lema “nada sobre nds, sem n@s”, solicitando que suas vozes sejam

consideradas como validas nas producdes sobre o tema.

Foram analisados os dados considerando, na vertical os grupos de
entrevistados organizados na forma de “corpus de comunica¢des”, no qual era
possivel identificar as diferencas de tematicas e acdes. Na horizontal, em que as falas
contidas em cada um dos corpi foram recortadas e foi possivel identificar as

similaridades de conteludo entre as participantes.

Nome P1 |P2 |P3 |P4 |P5 |P6 |P7 P8 |P9 |P.. |P20

Cidade de moradia

Cidade de tratamento

Data de nascimento

Diagnastico

Estabelecimentos

Transporte

TRASLADO

Nome P1 |P2 |P3 |P4 |P5 |P6 |P7 P8 |P9 |P..|P20
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Estabelecimentos

Profissionais

ESTABELECIMENTOS E PROFISSIONAIS

Nome

P1

P2

P3

P4

PS5

P6

P7

P8

P9

P20

Data da contaminagéao

Diagnastico

Rede de apoio

Decisbes

Tempo de internacao

BPC

Passe Livre

Cuidados, pessoas, decisdes

Nome

P1

P2

P3

P4

PS5

P6

P7

P8

P9

P20

Quantidade de filhos

Estado civil

Oportunidades
perdidas

Mulher cuidadora

Na primeira imersdo para analise das entrevistas, houve um investimento em

analisar o ltinerario Terapéutico que cada mulher produziu, identificando os

estabelecimentos de saude acessados e a forma como foi utilizado por cada uma.

No segundo momento de andlise, buscamos compreender como as mulheres

foram atravessadas pela experiéncia do cuidado aos/as seus/suas filhos/as. Mediante

uma analise descritiva do material empirico, foi realizada a leitura detalhada do mapa
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de entrevistas, seja verticalmente, objetivando especificar os temas ou categorias
empiricas centrais abordadas dentro de cada um dos corpi ou grupo de entrevistadas;
seja horizontalmente, iniciando uma comparacao entre as falas das entrevistadas em

relacdo aos varios temas organizados nos eixos analiticos definidos.

Por fim, no terceiro momento, concluimos o processo de analise,
desenvolvendo, posteriormente, a etapa interpretativa do processo em que 0
momento anterior foi aprofundado, estabelecendo-se, assim, um diadlogo entre o
discurso das entrevistadas, os dados do questionario estruturado e as reflexdes

tedricas em torno das categorias definidas acima.

E importante destacar que a abordagem da andlise de contetdo (BARDIN,
2011) utilizada nesta pesquisa foi considerada prioritariamente a partir de seus
principios e fundamentos, servindo como um referencial tedrico para a andlise das
respostas obtidas. Optamos por enfatizar sentidos relacionados ndo tanto a expressao
material da lingua, aquilo que esta na superficie do que € dito, mas, especialmente, a

palavra em sua potencialidade viva de representacéo das experiéncias investigadas.

Compreendemos que a interacao verbal (ou ndo verbal) entre sujeitos situados
em contextos especificos, tais como 0s descritos nesta pesquisa, precisaria ser vista
como um acontecimento polissémico, rico de possibilidades interpretativas e, portanto,
sujeito a distintas significacfes. Para isso, a leitura dos dados obtidos ndo poderia
prescindir da consideracdo das circunstancias sociais, econdmicas, historicas,
culturais, etc., que contribuem e permeiam a producdo semantica da comunicacao

entre 0s sujeitos.

Por essa razao, partimos do pressuposto de que andlise de conteudo nédo
deveria “ser extremamente vinculada ao texto ou a técnica, num formalismo
excessivo, que prejudicasse a criatividade e a capacidade intuitiva do pesquisador”
(BARDIN, 2013, p. 51), sob pena de se perderem importantes sentidos para a
pesquisa. Com o mesmo objetivo, priorizamos a ideia de que a analise de contetudo
apresenta um grande potencial como abordagem complementar, podendo auxiliar

outras propostas teoricas e metodologicas.

No caso desta pesquisa, o foco da analise de conteludo recaiu sobre as

mensagens (comunicacdes) das entrevistas. O objetivo foi o de buscar inferir outras
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realidades que pudessem estar presentes para além da mensagem analisada, para

além dos sentidos presentes na superficie da mensagem.

E importante salientar que ndo almejamos utilizar a quantificacido dos dados
recolhidos durante a fase de coleta de dados. Para esta pesquisa, embora os dados
guantitativos possam ser lidos e considerados como elementos que séo analisados
sob a otica quantitativa, optamos por uma proposta qualitativa da analise de conteudo.
Isso significa, conforme Bardin (2011), que priorizamos a construcao de inferéncias
acerca das condi¢Bes de producdo imanentes as respostas obtidas nas entrevistas e

Nos encontros com 0s sujeitos da pesquisa.

4.5 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 assim como o temo de utilizac&o de

uso de imagem e voz.
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5. RESULTADOS E DISCUSSAO

5.1 Caracteristicas sociodemogréficas

As 20 mulheres que aceitaram participar do estudo representavam 29% do total
das 69 mulheres envolvidas no grupo Méaes de Anjos de Minas entre 2018 e 2019.
Entre elas, 18 (90%) residiam na regido metropolitana de Belo Horizonte, sendo nove
participantes (50%) residentes em Belo Horizonte. As outras duas participantes
residiam na regido de Itabira e na regido de Teofilo Otoni. No momento das
entrevistas, elas residiam em: Belo Horizonte (9), Betim (2), Vespasiano (2),
Contagem (1), Jodo Monlevade (1), Juatuba (1), Lagoa Santa (1), Rio Acima (1),
Sabara (1) e Tedfilo Otoni (1). Esse dado corrobora com a quantidade de notificacfes
realizadas pelos municipios no SINAN, com grande concentracéo de casos na regiao

central do Estado de Minas Gerais.

TABELA 2 — Caracteristicas sociodemograficas das mulheres em 2018 e 2019

Variavel N =20
Renda 20
Até 1 salario minimo 6 (30%)
Acima de 1 até 5 salarios minimos 12 (60%)
Acima de 5 até 10 salarios minimos 1 (5%)
Sem renda 1 (5%)
ldade 20
15 a 39 anos 17 (85%)
40 a 59 anos 2 (10%)
Acima de 60 anos 1 (5%)
Escolaridade 20
Ensino médio incompleto 1 (5%)
Ensino médio completo 13 (65%)
Ensino superior incompleto 2 (10%)
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Ensino superior completo 4 (20%)

Fonte: elaborado pelo autor

A maioria das mulheres tinham entre 15 e 39 anos (85%); a renda de 30% das
participantes era abaixo de um salario minimo e de 60% das participantes era acima
de 1 salario até 5 salarios minimos; 65% das mulheres possuiam ensino médio
completo.

Todas (100%) deixaram o emprego para viver em dedicacdo exclusiva a

crianga.

TABELA 3- Dados demograficos das mulheres participantes do grupo Méaes de
Anjos de Minas, 2018 e 2019

Variavel N =20
Filhos 20
1 8 (40%)
2 3 (15%)
3 7 (35%)
4 2 (10%)
Permanéncia do pai bioldgico 20
Sim 13 (65%)
N&o 7 (35%)
Acesso ao Beneficio de Prestacéo
Continuada 20
Sim 11 (55%)
N&o 9 (45%)
Atuacao em mercado de trabalho 20
Sim 0
N&o 20 (100%)

Fonte: elaborado pelo autor

Destacamos que o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), que poderia ser
um auxilio para a familia, pode ser muitas vezes negado devido ao calculo da média
de renda familiar, calculo esse que nao leva em consideragéo, na entrada do pedido,

0S gastos oriundos da crianca com microcefalia. Apdés a negacdo da primeira
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instancia, os gastos com a crianca sdo acrescentados ao recurso judicial, mas o
resultado do recurso juridico é demorado. Nesta pesquisa, um diferencial deste grupo
para as demais pesquisas ja realizadas € que a parcela significativa das participantes
possuia renda de até 5 salarios minimos, o que poderia limitar o acesso ao BPC.

Em 2020, foi editada a Lei n. 13.985 (BRASIL, 2020), que assegura uma pensao
especial para criancas com microcefalia decorrente do VZIK. O beneficio é limitado as
criancas que nasceram entre 2015 e 2018 e é vedado o seu acumulo junto a outros
beneficios. O gasto com as criangas com microcefalia € indiferente ao agente causal

da doenca.

A Seguridade Social oriunda de politicas publicas como: Estatuto da Crianca e
Adolescente, Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, Aposentadoria Vitalicia para
criancas diagnosticadas com VZIK (ndo extensivo as outras etiologias), dao base para
a promocao do cuidado, mas precisam ser repensadas para este caso em especial.
O alto custo do tratamento e a realizacdo na situacéo de Tratamento Fora de Domicilio
(TFD) geram um aumento do custo de vida da familia que precisa ser compreendida
pela Seguridade Social a partir dos acontecimentos reais destas vidas.

A situacdo da baixa renda é um grande impeditivo para ampliacdo da rede de
apoio a familia, por ser direcionada para a compra dos insumos gastos pela crianca
(alimentacdo, medicamentos, insumos). Programas de Atencdo Domiciliar ofertados
pelos municipios poderiam estar inseridos na rede assistencial das criangas, no
entanto, as oportunidades para acessa-los sédo perdidas devido a burocracia existente

e ao excesso da rotina de tarefas das maes para buscar esse tipo de suporte.

Com relagéo ao diagndéstico das criangas, 11 (55%) foram diagnosticadas com
VZIK; 2 (10%) criangas diagnosticadas com Citomegalovirus e os demais diagnosticos
sdao de: (1) Leucomalacia, (1) Toxoplasmose, (1) Paralisia Cerebral, (1)
Prematuridade, (1) Hidrocefalia, (1) Sindrome de Nijmegen, e, finalmente, (1) sem
diagnéstico.

Para as mulheres, a descoberta da deficiéncia da crianca ocorreu da seguinte
forma: 8 (40%) descobriram no pré-natal e 12 mées (60%) descobriram a deficiéncia
na puericultura. No pré-natal, o diagnostico foi realizado durante o ultrassom
transluscéncia nucal (7 casos - 87,5%) e 1 caso (12,5%) por meio de exame de sangue

(n&o especificado durante a entrevista). Um dos casos € singular devido a adoc¢éo da
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crianca, evento em que a méae bioldgica e a mae adotiva ndo souberam do diagndstico
durante a gestacéao.

Na literatura, um caso de adocéo foi relatada por Santos et al., (2019), no qual
a entrega da crianca aos avos ou vizinhos se deu por fatores de exclusdo social,
extrema pobreza e pela falta de apoio dos servicos de saude. No caso em que
realizamos a entrevista com a mae adotiva, obtivemos a informacdo de que ela
recebeu a crianga de uma mée pobre do interior de Minas Gerais. Devido as
complicagbes que surgiram nas primeiras semanas provocando internacao hospitalar,
a equipe hospitalar, com suporte da Assistente Social, interveio no caso uma vez que
a adocédo ainda néo tinha sido concretizada judicialmente. A mée biologica teve que
estar presente no hospital, em Belo Horizonte, para que a mae adotiva pudesse
acompanhar o periodo de internacéo da crianca.

A situacdo do cuidado a crianca com microcefalia era também dividida (em
alguns casos de forma diferenciada) entre os demais filhos. Em 40% dos casos, as
maes tinham somente a crianga com microcefalia. Nos demais casos (12), havia a
necessidade de cuidado de outros filhos e casos em que a familia possuia outro filho
deficiente. Isso acarretava um desequilibrio nas relacdes maternais que poderia ser
reordenado pela funcdo paterna ou pela substituicdo de outra figura materna (como
era a figura da avo).

Em sete casos (35%), houve o abandono do pai biolégico. Assim, em alguns

casos, 0s novos companheiros assumiram a funcéo paterna.

A rede de relacionamentos mostra-se focada nos entes de primeiro grau e, de
forma reduzida, nas conexdes externas a familia. Algumas mées acessaram pessoas
externas ao nucleo familiar, como advogado e vereador para resolucdo de problemas
materiais: penséo para o filho, acesso a medicamentos, aquisicdo do BPC, o que

demonstra uma rede pouco desenvolvida e enfraquecida, conforme a tabela a seguir:

TABELA 4 — Rede de apoio e suporte sociofamiliar cotidiano

Variavel N =20
Parentesco 20
AvO materna 11 (55%)
Esposo 9 (45%)
Irméos da mae 7 (35%)
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Tios do casal 4 (20%)
Filhos do casal 3 (15%)
Pai biolégico da crianca 1 (5%)
Cunhada 1 (5%)
Fora da familia 20
Advogada 3 (15%)
Vereador 1 (5%)

Fonte: elaborado pelo autor

O apoio dos demais entes familiares oferece condigdes de sustentacao
emocional e fisica para que no préximo dia aconteca a rotina de cuidados a crianga.
Assim como o trabalho do profissional da saude, uma vez que seu conhecimento

estruturado deve estar disponivel para a melhoria da qualidade de vida da familia.

No ambito do relacionamento familiar, identificamos que o cuidado era
fortemente marcado pela presenca feminina, especialmente pelas filhas, maes e avés
presentes. A mée da crianca com microcefalia tem na figura da avé materna da crianca
o principal aporte emocional e de cuidado neste cenario que ja fora descrito na
literatura sobre criangas hospitalizadas (PEREIRA NETO et al., 2016).

A solidariedade entre as mulheres pode ser visualizada no relacionamento que
dispensavam umas as outras, denominando-as como “maezinhas” ou “mae”. Pela
manifestagdo deste fendbmeno, compreendemos que houve um reforgo do lugar e do

papel dessas mulheres como maes e nao como mulheres propriamente.

5.2 ltineréario Terapéutico com acesso a Rede de Atencdo a Saude

Foram relatados pelas participantes 39 estabelecimentos de saude diferentes,
nas trés esferas de atendimento em saude: Atencéo Primaria, Secundaria e Terciaria.
Elas também relataram o acesso a rede intersetorial com a utiliza¢éo de equipamentos

da educacéo, assisténcia social, sistema judiciario e legislativo.
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TABELA 5: Acesso aos estabelecimentos de saude pelas mées de acordo com o
periodo gestacional, 2018 e 2019

Variavel N =20

Pré-natal 16/20
Atencao primaria 4 (20%)
Atencéo secundaria 2 (10%)
Atencdo terciaria 10 (50%)

Puerpério 20
Atencgéo primaria 9 (45%)
Atencao secundaria 14 (70%)
Atencéo terciaria 20 (100%)

Fonte: elaborado pelo autor

A tabela completa, com nome dos estabelecimentos esta disponibilizada no
Anexo 7.

Verifica-se que a escolha de acesso a rede de saude pelas familias leva em
consideracdo fatores como distancia da residéncia, existéncia de transportes,
qualidade do atendimento recebido (especialmente quando Ihes sdo apresentadas
opcoes). Esses fatores indicam o fato de ndo haver uma definicdo de fluxograma ou
linha de cuidado pela rede de saude do Estado de Minas Gerais ou dos municipios
para consulta eletiva, nem mesmo a indicacao a respeito do hospital que poderia ser

referéncia nos casos de gestacédo por SCZ-STORCH.

O principal meio de locomocgao utilizado com as criancas até estes
estabelecimentos foi o transporte publico rodoviario urbano para nove familias (45%).
Oito mulheres (40%) utilizavam carro particular para traslados das criangas; e um
municipio ofertava carro para fazer o traslado até a capital. Em casos pontuais,
também eram utilizados a ambulancia e o SAMU. As moradoras da regido
metropolitana contavam com o “6nibus da saude”, que leva os municipes até Belo
Horizonte em horarios especificos, normalmente saindo da cidade de madrugada e

retornando ao final da tarde.

A utilizacdo do Passe Livre, direito adquirido pela Lei n. 8899/94 (BRASIL,

1994), ndo era garantido a todas as familias. Entre as 20 participantes, 50%
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confirmaram o recebimento do beneficio, relatando, contudo, que a utilizacdo do
onibus municipal ou intermunicipal era dificultada pela insuficiente oferta de 6nibus
adaptados para cadeirantes, o que fazia com que carregassem seus filhos no colo
durante esse traslado entre a residéncia e o estabelecimento de saude (até quando o

peso da crianc¢a fosse tolerado).

Apoés o nascimento da crianca, é possivel identificar um aumento significativo
do acesso a diferentes estabelecimentos. Nos casos em que o diagndstico de
microcefalia foi realizado durante o pré-natal nas Unidades Basicas de Saude, ocorreu
a referéncia imediata para o hospital de preferéncia da mulher, havendo a
possibilidade de opcédo entre trés Hospitais/Maternidades: Hospital das Clinicas,

Odete Valadares ou Otaviano Neves.

Ap6s alta hospitalar, os estabelecimentos de diagnosticos clinicos e,
posteriormente, 0s estabelecimentos de reabilitacédo (fisica) foram citados com maior
frequéncia e foram relacionados ao aumento das atividades de cuidado a saude da

crianga.

Os atendimentos de reabilitagdo eram iniciados na rede hospitalar, com as
primeiras orientacdes a cuidadora sobre procedimentos basicos de cuidado ao recém-
nascido com microcefalia: passagem da alimentacao pela sonda, higiene de materiais,
aspiracdes, etc. Posteriormente, as criancas eram encaminhadas para o0s
estabelecimentos de preferéncia da familia e, nestes locais, as maes eram orientadas
a retornarem. Os espacos de reabilitacdo foram os mais acessados no periodo de alta

hospitalar da crianca e de convivéncia familiar.

Com o nascimento da crianga, ocorre a transicdo dos atendimentos dos
profissionais de diagnostico e atendimento precoce para os profissionais destinados
a reabilitacdo que estdo prioritariamente alocados na Atencdo Secundaria e em

estabelecimentos filantrépicos como Associagfes e Universidades.

A escola aparece como um recurso social importante para 25% das familias.
Trata-se de um espaco de inclusdo da crianga, passivel de promover socializacéo,
atividades ocupacionais e melhorias das atividades cognitivas (percepcao, atencao e
motricidade). Para as mulheres, o tempo de suas criangas nas escolas possibilita que
possam realizar as demais atividades relacionadas a vida cotidiana: cuidar dos outros

filhos, ter autocuidado, exercer os afazeres domeésticos, etc. As participantes
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expressaram também confianca no ambiente escolar, relatando que as professoras,
monitoras e os demais estudantes criam uma rede de protecdo importante para as

criangas com microcefalia.

O acesso a rede farmacéutica foi considerado um grande entrave assistencial.
Segundo o relato das entrevistadas, ha falta de insumos, medicamentos,
complementos alimentares, tanto na rede municipal quanto na estadual. Em casos de
urgéncia, as participantes relataram contar com o apoio e a rede de solidariedade
entre as maes, buscando a doacdo e a troca de itens agenciadas pelo grupo de
WhatsApp.

As maées relataram que as criancas se tornaram prioridade pela Gestdo da
Saude nos atendimentos em locais de atendimentos gerais, como hospitais e
Unidades Béasicas de Saude, mas, nos servicos de Reabilitacdo, tornaram-se comuns

em suas demandas, ndo existindo, portanto, prioridades nestes estabelecimentos.

Os estabelecimentos de promocéo da saude, com destaque para as Unidades
Béasicas de Saude, foram importantes como portas de entrada no Sistema de Saude
e para o atendimento de demandas da crianca relacionadas a uma melhor qualidade
de vida. Nestes locais proximos ao territorio da familia, havia dispensacédo de insumos
(seringa, gazes, alguns medicamentos, etc.) e consultas com os profissionais

enfermeiros e médicos.

Devido a condicdo de grande extensao territorial do Estado de Minas Gerais, a
distancia percorrida por trecho (cidade de origem para a capital) variou entre 13 km
(Sabard) a 472 km (Tedfilo Otoni). Uma caracteristica da rede de saude em Belo
Horizonte é a sua descentralizacdo em nove Distritos Sanitarios, fazendo com que o
percurso realizado pelas maes durante o dia dentro da cidade pudesse ser, por
exemplo, de 20 km entre estabelecimentos de saude (distancia entre a Rede Sarah
de Hospitais de Reabilitacdo e a Associacdo Mineira de Reabilitacdo). Todas as
participantes residentes em outros municipios se deslocaram para Belo Horizonte,

com frequéncias especificas para realizacdo de consultas e tratamentos.

Os dados apresentados na tabela 6, abaixo, apontam o fisioterapeuta como o
profissional da saude mais citado (100%) pelas maes, sendo acessado, em alguns
casos, em mais de uma instituicdo. Neurologista e terapeuta ocupacional foram

citados por 95% das maes, enquanto fonoaudidlogo e pediatra foram citados por 90%.
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Isso demonstra uma pratica multiprofissional, mas de mesma base biomédica, ou seja,

voltada para restabelecer ou readaptar os corpos das criangas ao estado possivel de

saude. Ao todo foram citados 30 profissionais.

TABELA 6 -

estabelecimento de salde e nivel de atencéo, 2018 e 2019

Caracterizacdo dos profissionais acessados de acordo com

Maes que acessaram o

Profissional Nivel de atencéo . Percentual
profissional
Secundario 19 95
Fisioterapeuta
Terciario 10 50
Total 29 100
Primario 1 5
Fonoaudidlogo Secundario 17 85
Terciario 4 20
Total 22 90
Secundario 5 25
Neurologista
Terciario 16 80
Total 21 95
Secundario 13 65
Terapeuta
Ocupacional Terciério 3 15
Total 16 95
Primario 6 30
Pediatra Secundario 2 10
Terciario 7 35
Total 15 90

Fonte: elaborado pelo autor
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Os demais profissionais citados foram: Oftalmologista (65%), Nutricionista
(50%), Obstetra (45%), Infectologista (45%), Enfermeiro (40%), Médico Clinico (35%),
Gastroenterologista (35%), Pneumologista (30%), Otorrinolaringologista (25%),
Ortopedista (25%), Agente Comunitério de Saude (20%), Cirurgido (20%), Geneticista
(20%), Ginecologista (15%), Cardiologista (15%), Endocrinologista (15%), Técnico de
Enfermagem (15%), Psiquiatra (10%), Pedagoga (10%), Dentista (10%), Nefrologista
(5%), Imunologista (5%), Dermatologista (5%).

As especialidades médicas sdo mais citadas quando se referem ao cuidado no
ambito hospitalar e aos procedimentos mais invasivos. Durante a gestacdo, ocorrem
os procedimentos do pré-natal, como consultas e exames, centrando o trabalho no
obstetra, no ginecologista e no médico clinico. Na puericultura, ocorre a ampliacéo
clinica com as demais especialidades devido aos agravos diagnosticados nas

criancas: atendimentos de emergéncia, gastrostomia e traqueostomia.

Dentre os profissionais apresentados e citados no cuidado as criancas, 0
Pedagogo foi mencionado por 10% das entrevistadas, aparecendo como uma
inovacéo e indicagdo de uma grande poténcia na sua atuacgao.

O Psicélogo (50%) e o Assistente Social (60%) transitam pelos diferentes niveis
de atencdo em saude. Foi relatado pelas participantes que o Psicélogo era ofertado
no hospital, na reabilitacdo e na atencdo primaria, mas era pouco acessado pelas
maes (10%), que relataram falta de tempo para seus proprios atendimentos. O
Assistente Social, acessado em Hospitais e Associagoes, figura como o profissional

gue orienta os familiares em relagéo aos direitos ofertados a pessoa com deficiéncia.

Eu ndo tive um suporte psicolégico emocional, eu comecei a trabalhar
comigo, falei “ndo [nome da mae], pera ai, o que ela [crianca] pode te
oferecer? (P13);

Fui (no psicologo). Mas assim, ndo da muito tempo também nao... Cé nao
tem como vocé ficar saindo de casa pra vocé ficar cuidando dessa parte,
sabe? E também n&o adianta vocé ficar indo 14, falando, falando... Vocé
precisa de prética, vocé precisa de... as coisas precisam fluir, né? Entdo
assim, eu vou, mas é muito raro (P18)

Nesse contexto da dificuldade de acesso ao Psicologo, 0s motivos
apresentados pelas mulheres foram: o atendimento ofertado no estabelecimento de
saude era exclusivo para a crianga; o estabelecimento exigia a presenca da mae
durante a consulta pelos profissionais de reabilitacdo e ela ndo poderia utilizar este

tempo para o seu atendimento psicologico; por estar totalmente envolvida no cuidado
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a crianga, ndo se permitia buscar um atendimento exclusivo. Por ser um profissional
gue tem sua atuacdo em diversas areas de atuacao, pode ser que o psicélogo ainda
ndo desenvolveu estratégias e tecnologias para acessar essa clinica ampliada e

complexa da crianga com microcefalia.

5.3 Cuidado a crianca/filho e a mae/mulher

O tratamento para microcefalia no SUS € direcionado somente para a crianca,
existindo uma barreira de acesso para as maes, mesmo com a orientacdo dos
profissionais da saude para que elas se cuidem. Nos estabelecimentos de saude, o
contato com as maes se da para orientacdo de cuidados e atividades a serem
realizadas com as criancas em domicilio. Neste momento, elas lutam para ter voz
junto aos profissionais da saude e defendem que deveriam ser inseridas nessa

producao do trabalho dos profissionais.

Algumas mulheres relataram a demanda para a continuidade das atividades
realizadas pelos profissionais e pelo ndo desligamento do cuidado no estabelecimento
de saude ap0s o periodo de capacitacdo delas como cuidadoras, uma vez que esses
estabelecimentos adotam uma estratégia de atenderem seus pacientes por nimeros
especificos de sessdes terapéuticas, com a légica de criar uma rotatividade nos

atendimentos e de atenderem aqueles que aguardam na fila de espera.

Essa situacdo acarreta uma sobrecarga sobre as maes, que assumem 0sS
procedimentos pelos atos regenerativos, tornando-se, portanto, as Unicas
responsaveis pelo desenvolvimento neuromotor durante o desenvolvimento da
crianca. A funcionalidade que essas mées e mulheres passam a ter na vida
corresponde a de ser uma profissional da saide ou mae em tempo integral com o viés

do profissional da saude, mas sem formacao académica.

Por motivos diversos, as criancas passaram por periodos de internagdo em

CTI/UTI em periodos que variaram de sete dias a um ano e trés meses de internacéo
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ininterrupta, tendo a familia que se deslocar até o hospital diariamente e permanecer

nas dependéncias por longas horas.

Desde a descoberta da gravidez até o momento da entrevista, foram relatadas
33 acbes que demandaram tomadas de decisdao destas mulheres: exames,
procedimentos invasivos, busca de ac¢des curativas, entre outras, conforme pode ser

visto na tabela a seguir:

TABELA 7 — Distribuicdo em valores absolutos, dos procedimentos tecnoldgicos
demandados para os cuidados com os filhos

Variavel N =20
Intervencao 20

Ultrassonografia 16 (80%)
Exames laboratoriais diversos 14 (70%)
CTI/UTI Neonatal, gastroenterologia 10 (50%)
Tomografia 8 (40%)
Intubacéo 6 (30%)
Oftalmologia, Aparelho Ortopédico Tutor,

Utilizacdo de Sonda, Hidroterapia 5 (25%)
Método Canguru, Audiometria 4 (20%)

Eletroencefalograma, Servico de Atencéo
Domiciliar, Videodeglutograma 3 (15%)

Traqueostomia, Fenobarbital, Fluoxetina,
ADB valvula cranio, Musicoterapia 2 (10%)

Equoterapia, Toxina Botulinica, Transfusdo
de sangue, Grupo funcional, Hemodialise,
Laqueadura, Ressonéancia Magnética,
Hipotermia, Canabidiol, Pilates, Transplante,
Massoterapia, Natagdo, Mudanca de
residéncia

1 (5%)

Fonte: elaborado pelo autor

Durante a gestacdo, a realizacdo dos exames clinicos foi a acdo mais
frequente. A tomada de decisdo pelas maes que aparece com mais frequéncia foi a
realizacdo da ultrassonografia apds o diagnostico da microcefalia no pré-natal. E
importante destacar que esses exames sao comumente realizados sozinhos pelas

mulheres, sem suporte familiar, sem o suporte do marido.
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Foi (parto) natural. E ai surgiram as duvidas, cada enfermeira media de um
jeito, e acho que por falta de treinamento também pelo SUS, tudo novo. Ai a
neuro apareceu depois de... Ela veio, que tava de férias, de um dia, ai ela fez
um exame e detectou mesmo que ele tinha microcefalia (P12)

A realizacao constante de exames laboratoriais, importante para o cuidado da
gestante, trazia para esta mulher, também, o sentimento de impoténcia por néo ter
como resolver a situacdo do filho e por ndo ter a quem questionar o fato desta situacéo

estar acontecendo com ela.

Ela me pediu assim, inUmeros exames, indmeros, VAarios exames, Varios, e
naquilo ali que ela comecou, ela ndo jogou pra mim que era paralisia cerebral,
ela foi muito cautelosa, muito carinhosa, muito respeitosa, tentou explicar,
mas eu sai de |4 abalada pela quantidade de exame (P02);

no mesmo dia eu consegui fazer a tomografia, peguei o resultado e levei pra
ela (neurologista). E deu calcificagdes. Ai fomos investigando, foi fazendo
todo o tipo de exames, mandou pro infectologista, e ai fez todos os exames.
Ai foi constando que deu... Ai fez outra ressonancia. E na ressonancia
mostrou que ele tinha microcefalia (P07)

Nos momentos de encontro destas mulheres, como nas atividades promovidas
pelo IRR/FIOCRUZ MINAS, havia essa troca de informacédo sobre os procedimentos
utilizados e os resultados alcangados. ApGs 0 nascimento, as a¢fes que envolvem a
vida da crianca foram atravessadas permanentemente por sintomas como pneumonia,
epilepsia, convulsbes, paraplegias, etc. A busca pelo uso da toxina botulinica para
enrijecimento da musculatura constantemente agredida pelas convulsdes,
equoterapia para melhoria da capacidade motora e uso de canabidiol para diminuir a

quantidade de convulsbGes diarias é conversado entre elas como obtendo bons

resultados.

As mulheres carregavam uma grande preocupacéo sobre o cuidado dos filhos.
O drama vivido por elas, inicia-se desde o diagndstico e tornava-se permanente
devido a angustia de uma possibilidade prematura da morte da crianca. Assim, as
maes relataram que ndo possuiam projetos de vida futuro, vivendo a relacdo com a

crianca no dia a dia.

Em momentos de grande necessidade, a troca de materiais e apoio era
realizada como uma estratégia de fortalecimento do cuidado de si. As mulheres
observavam e aprendiam com a realidade das outras criancgas, sofriam quando ocorria

o falecimento de alguma crianca, buscavam e construiam redes de apoio nas Casas
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Legislativas e estabelecimentos do executivo (Secretarias de Saude, por exemplo).
Essa rede de solidariedade constituida no grupo Maes de Anjos de Minas era facilitada
pela utilizagdo do WhatsApp, apresentada como principal ferramenta de comunicagéo
do grupo.

As buscas dessas mulheres por direitos se tornaram cotidianas. Por meio do
grupo, projetavam a articulacdo necessaria para a efetivacdo do grupo como
associacéao, a fim de terem maior legitimidade nas mesas de negociacéo. Para isso,
participavam de atividades com outros grupos similares, como os de deficientes
fisicos, de doencas raras, etc. Essa voz coletiva, manifestada por sujeitos politicos,
disparava novos entendimentos do papel dessa mulher na sociedade, criando uma

nova identidade sem, contudo, perder sua singularidade.

5.4 Anélise dos caminhos do cuidado do grupo Mées de Anjos de Minas com
bebés com microcefalia no contexto do virus Zika

O cuidado produzido pelas pessoas envolvidas neste cendrio é potencializado
por um novo ser: a criangca com microcefalia, que também apresenta intencdo de
participar das relagcdes humanas. Cuidar, nesse sentido, ndo se define apenas em
qualificacbes de bem ou mal. Cuidar € um ato de respeito ao humano, em sua
fragilidade, na sua condicdo social e com a tarefa de fazer dessa vida algo
interessante (PINHEIRO, 2006).

Entretanto, observamos que a pratica de cuidar das criangas provocou
situacdes negativas na vida de suas familias, tais como a perda do emprego, a falta
de projetos de vida, a limitacdo das suas experiéncias a uma determinada

funcionalidade.

Nesta situagdo, a compreensdo do cuidado como condigdo individual é
guestionada pela necessidade de um outro individuo extremamente dependente de
viver pela intencionalidade de um outro ser, no caso a mée que cuida de sua crianca

e que, assim, se perde na sua condi¢do individual. O cuidado a familia nuclear é
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importante neste caso, pois estad constituido por duas pessoas: mulher/mae e

crianca/filho.

O processo em que estdo inseridas, portanto, fez com que se tornassem
pessoas multitarefas, o que requereria um esforco de construcdo cotidiana dos
sentidos que lhes foram atribuidas. Assim, ao mesmo tempo em que essas mulheres
se identificavam como maes, também precisariam ser compreendidas e aceitas como

mulheres.

Se pensarmos na importancia dos profissionais e na rede de salde, este
cuidado é envolvido por varias pessoas. Entretanto, a mulher/mée coloca-se a
disposicédo do outro, num deslocamento quase total de si para direcionar-se para o
mundo do outro, que lhe responde com muitas limitagdes. Scott et al., (2018, p.674)

esclarecem que, neste caso,

Cuidar dos outros é uma acdo imbuida de nocdes de sacrificio e uma
ambigua (des)valorizag&o propria. E uma escolha com poucas alternativas,
gue afeta a vida de pessoas com o infortlinio de se encontrarem na condi¢éo
de decidirem como se relacionarem com as demandas e necessidades muito
exigentes de bebés que nasceram com microcefalia e seus sintomas
associados.

Sabe-se que ha a necessidade de cuidar da cuidadora, como um ato
permanente de producdo do cuidado. Neste fenbmeno da microcefalia, € obrigatério
passar pela cuidadora para se chegar ao ente que necessita do cuidado. E pela
cuidadora que as linguagens dos sintomas das criancas serdo traduzidas para o
mundo. Como ndo ha linguagem estruturada da crianga com microcefalia, a relacédo
diaria com os corpos cheios de sentimentos é que se torna capaz de produzir a
estrutura minima de interlocugcdo com o mundo externo e interno da crianca. Essa
pessoa mae/mulher tem seu corpo atravessado por sinais que sdao nomeados
somente por elas. E uma nova linguagem sendo construida. E ser estrangeiro dentro
do seu territério. No qual acontece uma desterritorializacdo cotidiana que precisa da

familia ou da sociedade para se territorializar novamente.

Uma frase dita frequentemente por elas foi que “Diagndstico n&o é destino”.
Essa frase traz muitos significados, pois ha nela a existéncia de possibilidades e de
escolhas ao longo da vida que extrapolam qualquer tentativa externa (religido ou
biomédica) para limitar nossas acfes nessa vida com nossos filhos. O ato normativo
como tratamento orienta para o destino pré-estabelecido numa ordem ditada pelos

manuais médicos e protocolos de saude. As maes e mulheres, acostumadas com
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linguagens estrangeiras, produzem-se para o devir existencial. Viver ndo cabe na
norma, assim como cuidar ndo cabe na norma ou nha moral. Suas preocupacdes fogem
a sintonia organizada do trabalho humano. Elas vivem somente o presente, sufocam

0 passado e n&o vislumbram o futuro.

As oportunidades perdidas como mulheres ndo sédo trocadas pelo afeto
produzido com as criancas. Afeto e oportunidade andam caminhos separados, mas,
as vezes, podem se cruzar em alguns momentos. Ha a necessidade de realizacdo da
mulher para além do trago materno. O compartilhamento do ato de cuidar (ou assumir
0 ato de cuidar do homem/marido) nao € efetivamente realizado devido a sobrecarga
financeira na familia, que ndo consegue ser solucionada devido ao alto custo do
tratamento e pela condicdo socioecondmica que envolve estas familias desde antes
do nascimento da crianca. Assim, o apoio dos profissionais da salude ou da rede
intersetorial torna-se fundamental para promover nesta mulher sua existéncia de
forma digna e, com isso, consiga elaborar suas relacées consigo mesma, com 0s

outros e com 0 mundo.

5.4.1 Linhas e caminhos do cuidado frente as barreiras estruturais

Belo Horizonte é reconhecidamente uma cidade planejada e com complexa
rede de saude, com estabelecimentos de ambito municipal, estadual e federal. H&
hospitais de referéncia em diversas areas e profissionais especialistas que ndo estao
disponiveis em outras regides do Estado, ocasionando, para as maes de criangas com

microcefalia, o Tratamento Fora de Domicilio (TFD).

Nesse sentido, podemos falar de uma certa Linha de Produc&o do Cuidado, a
qual compreende “recursos disponiveis, integrados por fluxos que séao direcionados
de forma singular, guiado pelo projeto terapéutico do usuario. Estes fluxos devem ser
capazes de garantir o acesso seguro as tecnologias necessarias a assisténcia”
(FRANCO; MAGALHAES JUNIOR, 2003, p.129-30).

Segundo o Ministério da Saude (BRASIL, 2010) a Linha de Cuidado se da a

partir das unidades da Atencdo Priméria de Saude, o que nesta pesquisa foi verificado
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em parte, pois algumas méaes acessaram as UBS no pré natal e puerpério, assim como
os profissionais destinados para essa demanda estdo localizados principalmente na
Atencdo Secundaria e Terciaria. Para 13 mulheres (65%), a UBS é um
estabelecimento da Rede de Atencdo a Saude, ou seja, um local de referéncia na
producado do cuidado, tendo como funcéo a estruturacdo da rede em casos de maior
complexidade, pois ndo ha protocolos indicando a direcdo do tratamento ou do

estabelecimento.

Vimos, por outro lado, um modelo de producdo de cuidado mais circular, tal
como propde Cecilio (1997), que compreende a importancia de se garantir acesso as
multiplas portas de entrada a saude, a utilizacdo dos servicos e tecnologias
adequadas no momento apropriado e como dever intransferivel e inerente ao sistema

de saude.

O traslado para os servicos de saude oferecidos se mostrou tortuoso para as
mulheres. A partir de seus depoimentos, € possivel verificar um conjunto de

obstaculos enfrentados:

E impossivel porque a bala de transporte ndo dura, nos fizemos um teste.
Saimos com o [nome da crianga] de 6nibus, chegamos l& com a bala quase
terminando, porque, cé tem que sair daqui do bairro, passar na estacéo Morro
Alto, pegar outro 6nibus, desce no meio do caminho, pega mais um 6nibus
pra chegar ao Sao Camilo. Entdo, sao trés 6nibus, entdo a gente dura ai, de
carro que é quase uma hora, cé gasta quase uma hora e meia de 6nibus, e
ai a gente ainda tem que esperar a hora do atendimento né, ai a gente
prefere, ja viu que ndo da, que no momento o [nome da criancga] ndo da conta
(P15);

Porque os dnibus deveriam ter no minimo dois lugares pra cadeira de roda,
no minimo. E a AMR é s0 crianca deficiente, entdo vocé imagina como que
fica o ponto de dnibus. Entdo passa dez dnibus que vocé fica na fila ali porque
sé vai uma cadeira, e vai, vocé espera 0 qué? Uma hora e meia, duas horas
(P9);

A Ultima vez que eu andei, eu peguei um 6nibus, era 6 (seis) da manha, o
motorista foi muito estdpido comigo. Ai, ndo tinha cobrador, eu pedi ele pra
pegar e acionar o elevador pra mim subir com a cadeira. Ele foi e falou assim
comigo ‘Cé consegue subir com ele no brago e a cadeira também’ (P3).

Essas barreiras estruturais, como transporte publico, falta de empatia com a
pessoa deficiente, dificuldade para ir aos estabelecimentos de salude com criancas
com microcefalia, fazem com que a poténcia do cuidado seja enfraquecida pelas
intencionalidades externas do mundo. A propria nocdo de cuidado, como aponta
Merhy (2002), busca a promoc¢ao do bem-estar, para além do bindbmio satude/doenca,
mas como um devir potente que cada um de nds temos na vida. Assim, as relacdes

sociais envoltas no cuidado sdo importantes.
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5.4.2 Cuidar para além do individuo

Dentre os profissionais da salude mais citados pelas maes estao profissionais
ligados a area de recuperacdo, como a fisioterapia, neurologia, terapia ocupacional,
fonoaudiologia e pediatra. Isso demonstra uma linha de pratica multiprofissional de
mesma base biomédica, que tende a realizar os tratamentos voltados para
restabelecer ou readaptar os corpos das criancas. Estar na mesma base
epistemolodgica tende a produzir respostas similares e existentes somente neste
campo do conhecimento. Essas respostas, portanto, buscam restabelecer uma ordem
anterior do corpo biologico, por meio de uma pratica de cuidado como dever biolégico

gue nédo se pode renunciar.

Guedes, Nogueira e Camargo Jr. (2006) explicam que cada um destes
conhecimentos tem uma perspectiva sobre o fenbmeno abordado e, em funcdo de
seu modus operandi, propde respostas especificas para o problema apresentado. A

perspectiva da saude, nesse sentido, privilegiara respostas dentro do seu discurso.

Nos casos da SCZ-STORCH, somente algumas respostas, via atendimentos e
estabelecimentos, estariam sendo ofertadas diante do amplo leque de problemas que
as maes precisam solucionar na vida de suas criancas. As ofertas estariam no uso de
medicamentos, estimulacéo sensorial e motora, avaliagao visual, auditiva e muscular,

desenvolvimento de linguagem e motricidade.

Pinheiro (2006, p.75-76) aponta o cuidado em saude como relacional, isto €,
uma “acdo integral como efeitos e repercussdes de interacbes positivas entre
usuarios, profissionais e instituicbes, que sao traduzidas em atitudes, tais como:

tratamento digno e respeitoso, com qualidade, acolhimento e vinculo”.

Entretanto essas méaes pedem o direito de ter VOZ durante o ato terapéutico
desenvolvido pelas profissionais nas criangas. H4 uma certa compreensao, por parte
do servico e dos profissionais, de que elas sdo as Unicas responsaveis pelo
desenvolvimento da crianca. A funcionalidade que a mé&e passa a ter na vida é a de
ser uma profissional da saude, como se o cuidado fosse exclusivamente um ato

profissional:
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Nés viramos enfermeira, né, porque, as vezes, a gente sabe muito mais que
os médicos que a gente convive no dia a dia. Uma mée sabe de uma coisa,
outra mée sabe de outra... (P12).

Segundo Souza et al. (2005), analisando a Enfermagem como profissdo da
saude, a Enfermagem também é uma ciéncia humana por ter no centro da profissao

o cuidado como sentido existencial de promover saude:

A ideia de ajudar os outros na solucdo de problemas ou de um individuo
colocar-se no lugar do outro, na maioria das sociedades, ainda permanece
vélida como referéncia e conteddo bésico da noc¢do de cuidado em
Enfermagem no século XXI. Seu fundamento é o de integrar as pessoas em
torno do bem comum e manter o elo social (SOUZA et al., 2005, p. 267).

O cuidado em relagéo as pessoas, no entanto, também produz reflexdes sobre
o cuidado de si, sobre as possibilidades da vida, assim como sobre a ansiedade de

se deparar com as questdes da finitude da vida.

Com isso, constatamos que o trabalho em saude é uma (in)tenséo realizada
entre duas pessoas com a perspectiva de produzir melhorias nas suas condi¢des de
vida. A possibilidade de efetiva relacdo entre elas se da a partir de um arsenal de
conhecimentos produzidos por ambas e que necessita de linhas de discursos

compativeis de serem dialogais (MERHY, 2010).

As mulheres carregam uma grande preocupac¢éao sobre o cuidado dos filhos. O
drama que aumenta, desde o resultado do diagnéstico, torna-se permanente, com a
angustia de uma possibilidade prematura da morte da crianca. Assim, aquelas
mulheres relatam que ndo possuem projetos de vida futuro e, por isso, vivem a relacao

com a crianca dia a dia.

Cé vive inconstante, a mae que tem uma criangca com uma deficiéncia, e
especifico a paralisia cerebral, vive um dia apés o outro, porque se océ
comecar a viver futuro, vocé néo vive (P2);

E igual eu to te falando, tem hora que parece que a gente n&o é livre mais.
Porque eu ndo posso sair daqui e fazer uma coisa que me der na cabeca.
N&o posso, porque agora eu tenho que viver em funcéo dela (P8).

Quando questionadas se nos estabelecimentos é ofertado o atendimento a
mulher, as respostas sdo as mesmas: 0 atendimento é direcionado para a crianca e a
crianga torna-se o foco para o servico de saude. O cuidado a cuidadora € lembrado
nos estabelecimentos que fazem da mée uma continuidade do tratamento, mas nao

ofertam apoio terapéutico para elas.
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Vou te dizer que meu desespero foi tanto por causa da [nome da crianca],
gue eu esqueci que eu existia, eu ndo voltei na minha consulta de 40 dias,
porque: “eu ndo, pra que eu vou la? Eu td6 6tima”, era mais ou isso, “t6 boa,
t6 boa” porque eu comecei, eu cheia de ponto, eu comecei a andar com a
[nome da crianga]! E légico que eu fui no cartério registrar a [nome da
crianga), ai eu ia pra posto, eu comecei a ir nos médicos com ela, ai eu ndo
queria saber sabe, eu mesma, nem esse resguardo ai eu néo tive (risos) (P2).

Frequentes propostas eram produzidas pelas mulheres, a fim de que
pudessem, durante o atendimento as criangas, serem igualmente atendidas/cuidadas.
Entre essas propostas destacam-se a indicacdo de que o0s projetos terapéuticos
fossem descritos para os dois (cuidado a familia nuclear) e de que os saberes
adquiridos pelas mulheres, no contato imanente com a crianca, também fossem

valorizados e considerados verdadeiros perante os conhecimentos biomédicos.

Esse cuidado de si deveria ser trabalhado com a equipe de salde para apoio a
jornada de vida da familia, fazendo com que ocorresse uma ampliagdo dos encontros
dessa mae consigo mesma, com 0 mundo e com outras pessoas. A equipe de saude,
além disso, poderia ofertar momentos de reflexdo e produgcédo de conhecimentos por
esta mée, promover novos comportamentos para que ela pudesse ocupar-se consigo
mesma. Por fim, seria adequado se ocorressem momentos de troca de discursos que

a definem como um modo particular de ser.

Por sua vez, a perspectiva das Ciéncias Humanas, Sociais e Educacéo (CHE)
enfatizara respostas dentro do seu discurso e, finalmente, a perspectiva do cotidiano
familiar operara segundo o mesmo principio. Os profissionais das Ciéncias Humanas,
Sociais e Educacao (CHE), portanto, apesar de serem poucos, mostram-se de grande
intensidade em relacdo ao cuidado ampliado ndo s6 da crianga com microcefalia, mas,

também, da sua familia.

Temos, assim, trés intensdes direcionadas e convergentes para a crianga com

microcefalia, conforme ilustra a figura a seguir:
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FIGURA 1 — Inten¢Bes sobre a criangca com microcefalia

FAMILIA

Crianga com
CH E microcefalia

Fonte: elaborado pelo autor

Entretanto, é importante destacarmos que, nesta relacdo, também ha a
intensdo promovida pela crianca. Nesse percurso entre os entes envolvidos no
processo de cuidado a crianca com microcefalia, a partir do didlogo que busca
promover a saude, € que se realiza, em sua plenitude, o cuidado. No entanto,

guestionamos: o retorno é o mesmo para 0s entes que ai estao envolvidos?

Para responder a este questionamento, € preciso compreendermos que a
crianga com microcefalia precisa ter uma vida activa e formadora de sua condi¢ao
humana (ARENDT, 2007), isto €, uma experiéncia de vida em que se empenha
ativamente a fazer algo. Ou seja, seus processos laborais, seu corpo e suas funcdes
organicas estéo funcionando, mas a partir das condicdes que a doenca lhe permite.
Ha realmente, nesse caso, uma grande poténcia biologica na vida desta crianca,
promovendo-lhe, no entanto, um modo de interlocu¢gdo com o mundo bastante limitado
por ndo permitir 0 seu acesso aos canais de conectividade com a materialidade da

vida: linguagens, comportamentos conscientes e a homeostase corporal.

As atividades do trabalho da crianca com microcefalia sdo bastante limitadas
também, haja vista a fragilidade das linguagens e da capacidade motora e cognitiva
que ela apresenta (BRASIL, 2016a). Nesta interlocugcdo precdria da crianga com 0
mundo (trabalho), ha a trabalhadora mae/mulher que busca produzir o préprio mundo
para a sua criancga. A criangca com microcefalia, portanto, so se relaciona com o mundo
a partir desta intérprete e artesa. Sem esta “pessoa conexao”, sua vida de trabalho é
despotencializada (SILVA; DESSEN, 2001).
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Para Hardt (2003, p.152),

O “trabalho da mulher” tem [sido] chamado de “trabalho na modalidade
corporal’. As prestagbes de cuidado estdo, com certeza, completamente
imersas no corporal e no somatico, mas os afetos que elas produzem séo,
nao obstante imateriais. O trabalho afetivo produz redes sociais, formas de
comunidade, biopoder.

J& a vida em acédo é limitada a dois tipos de interacdo: pessoas técnicas e
pessoas da familia. Dentro da interacdo tecnoldgica das pessoas, os profissionais da
saude ofertam respostas dentro do seu campo de conhecimento, isto é, o corpo
humano, porém, esses profissionais ndo conseguiram realizar a produ¢éo do cuidado

sobre a vida desta criancga.

Podemos supor, em relacdo a atuacdo dos profissionais da saude, que as
profissdes precisam estar imanentes aos fendmenos apresentados pelas pessoas, em
vez de priorizar seus trabalhos em protocolos, normas e atos gerenciais. Esta busca
pela ampliagdo do conceito de saude, como poténcia de vida, deve atravessar as

epistemologias da salde e ser um atravessamento da praxis profissional.

As intencdes sobre a crianca com microcefalia, conforme figura abaixo, se déao
em sua totalidade na medida em que ela é compreendida como um ser-ai
(HEIDEGGER, 2005), isto €, como um ente presente no mundo. E nesse estrato,
portanto, que a crianca faz seus agenciamentos para além do seu corpo biolégico, um
corpo sem érgéos. “O corpo pleno sem 6rgaos € um corpo povoado de multiplicidades”
(DELEUZE; GUATTARI, 2007, p.44), que se conecta de maneiras diversas e em locais
onde ha uma intensidade externa a ele, mas que se constitui quando ela esta no centro

do processo.
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FIGURA 2 — Inten¢Bes da crianga com microcefalia

Familia

Cri
C H E rr:ilc?:ogcae(f:;g

Fonte: elaborado pelo autor

Podemos compreender, assim, que a crianca faz parte de uma populacéo (n)
muito peculiar: criancas com microcefalia. Entretanto, encontramos suas
singularidades quando entrevistamos as mées (n-1). Para Deleuze e Guattari (2007,
p.12-13), “é somente assim que o uno [n] faz parte do multiplo, estando subtraido a
ele. Subtrair o Unico da multiplicidade a ser construida; escrever a n-1. Um tal sistema

poderia ser chamado de Rizoma”.

Em cada entrevista realizada, compreendemos que cada crianca carrega em si
suas peculiaridades causadas pelos efeitos da infec¢cdo. Algumas criancas ja
faleceram, outras conseguem se locomover, a maioria usa cadeira de rodas e uma
parcela esta traqueostomizada. Ha criancas que usam Oculos, tém convulsdes,
respondem a determinados estimulos e que até ja foram desenganadas pela equipe
hospitalar. Todas, por isso, séo totalmente dependentes de suas mées, mas sorriem

para elas.

O fato de alguns profissionais da saude demonstrarem desisténcia em relacéo
aos cuidados a crianga com microcefalia pode ser observado por meio da seguinte
fala de uma das mées entrevistadas:

Eu acho que [o profissional] desiste. Eu acho que eles [os profissionais] ndo
guerem investir. Pra eles é perda de tempo, perda de dinheiro, né? Investir...
Vocé deixar um profissional cuidando de uma crianca que pra eles néo vai ter
uma funcionalidade... Eles usam muito essa palavra ‘funcional’. E, eles usam
muito ‘funcionalidade’ (P20)
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Segundo Sampaio e Luz (2009), o conceito de funcionalidade € bastante
utilizado pelos profissionais da reabilitacdo, significando a capacidade de o corpo
realizar as fungbes “normais”. Por outro lado, “a incapacidade é entendida como
consequéncia biologica do mau funcionamento do organismo” (SAMPAIO e LUZ,
2009, p.476). Assim, caberia aos profissionais da reabilitacdo reparar a disfuncao
corporal. No caso da crianca com microcefalia, entretanto, ndo ha reparo suficiente

para a integralidade da crianga.

As mesmas autoras afirmam que ha perspectivas pautadas pela OMS que
compreendem a funcionalidade a partir de aspectos mais holisticos, ou seja,
priorizando os aspectos mais humanos do que objetal do paciente. Para isso, &
necesséario compreender a funcionalidade pelo aspecto da inser¢cdo na sociedade,
determinando que a relacdo eu-mundo é fortemente influenciada por diversas
incapacidades, incluindo a incapacidade profissional de compreender as demandas

das pessoas.

Em 2017, durante o Seminario Internacional Infancia em Tempos de Zika, foi
construido o Manifesto de Salvador sobre a Atencdo a Saude e Inclusdo Social de
Criancas e Adolescentes com Deficiencias. O documento apresenta oito
recomendacdes e aponta para a integralidade do cuidado a crianca e sua familia,
desde a compreensédo do cuidado em todas as dimensdes das pessoas e na oferta
dos servicos necessarios a protecdo da crianca; a inclusdo da voz da familia nos
processos de cuidados dos profissionais; a insercéo de outras instituicdes na vida da
crianca — educacdo, assisténcia social, protecdo social, e o compartiihamento de

experiencias significativas no cuidado as criancas (UNICEF, 2018).

Como apresentado em outros estudos (DINIZ, 2016; LESSER; KITRON, 2016;
SEGATA, 2017), uma das mais preocupantes incapacidades observadas socialmente
para as criangas com microcefalia sdo suas condi¢des sociais. Sobre isso, uma das

falas marcantes nas entrevistas foi dada na seguinte sentenca:
“Eu queria que ele tivesse direito a uma boa alimentacao” (P11).

Neste caso, a mae € a Unica cuidadora, mora em casa de dois comodos em
terreno de ocupacgdo, com acesso a agua de forma descontinuada, recebe o BPC,
esta desempregada e a sua crianc¢a foi diagnosticada com toxoplasmose congénita,

uma doenca considerada evitavel.
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Compreendendo as condi¢cdes sociais como importantes fatores para a
manutencdo de uma vida digna e de qualidade, remetemo-nos a relevancia do
desenvolvimento social promovido pelo convivio social, tal como apontado em Aranha
(1993) e em Conceicao, Gerzson e Almeida (2019, p. 90-91):

A interacdo familiar, escolar/terapeuta é conduzida pela qualidade do
cotidiano do bebé, da forma como ele é cuidado. Porém, se existir apenas
interacdo afetiva, o bebé pode n&o se desenvolver nas questdes motoras.
Isto seria a tarefa direcionada, ou seja, a interacdo familiar pode ser
consistente, mas se o bebé ficar durante muito tempo em berc¢o, no colo e em
carrinhos, ndo teremos um desenvolvimento apropriado. Também néo
basta ter uma interacdo social na escola sem ter as tarefas motoras
direcionadas. O bebé precisa interagir com seus familiares, com seus
educadores e colegas, contudo, precisa evidenciar experiéncias corporais,
desafiadoras e seguras. (grifo nosso)

Como podemos observar, ha trés instituicbes importantes acima que podem
ser destacadas: a familia, a clinica e a educacdo, o que explicita o fato de que o
investimento da crianca € multiplo, e quanto mais rica for a interacéo entre elas, mais
importante elas serdo para a formagcao da crianca como ser. Nesta pesquisa, a
interacdo familiar € uma das grandes estimuladoras dos la¢os que a crianca produz

dentro da sua rede de protecao e entre as familias de criangcas com microcefalia.

Quando o cuidado € ampliado, com diversos profissionais e pessoas
envolvidas, ocupando o modulo central dos encontros, vimos sua rede se ampliar em
pessoas e locais. Essa intersetorialidade, entendida como um “dispositivo para
melhorar a eficiéncia, a efetividade e a eficacia da gestao publica” (AKERMAN et al.,
2014, p.4293), especialmente na construcdo de dialogos entre areas do saber
distintas, tais como a da Saude, das Ciéncias Sociais, da Educacdo, entre outras,
ainda esta em construcdo. Destacamos, finalmente, que € urgente que os atores da

saude ampliem os limites de sua atuagdo e compreensédo acerca do cuidado.
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6. CONCLUSAO

Ao se analisar a origem, o desenvolvimento e a experiéncia do grupo Maes de
Anjos de Minas, composto por mulheres e maes, e por familiares de criancas com
microcefalia, observamos alguns aspectos importantes a serem destacados. Esses
aspectos dizem respeito ao perfil sociodemogréfico do grupo, ao itinerario terapéutico
percorrido pelas maes em busca de atendimento para suas criancas e, finalmente, ao

perfil dos profissionais de saude disponiveis ao grupo.

Por meio desta pesquisa, constatamos que, embora a maioria das familias
tivesse renda superior a um e inferior a cinco salarios minimos, os gastos com o
cuidado a crianca com microcefalia ndo sédo totalmente cobertos, ainda que essas
familias sejam beneficiarias pelo BPC. Por meio dos relatos, verificamos que a
aquisicdo de medicamentos, assim como o valor pago para o translado dessas
familias até as instituicdes de salde, sdo maiores do que o valor disponivel das

familias, o que tende a gerar sérios obstaculos na busca do tratamento as criancas.

A extensdo do percurso realizado pelas familias até os estabelecimentos de
salude também se mostrou um grande desafio para o cuidado das crian¢cas. Soma-se
a este fato a dificuldade de usufruir de veiculos com assentos especiais. Como
algumas instituicdbes sdo referéncias no atendimento as criancas deficiente, a
quantidade de cadeiras especiais nos veiculos que fazem as rotas de acesso a essas
instituicbes de saude ndo atende ao numero requerido pelas familias e, quando
atendem, muitas vezes, 0os motoristas e cobradores ndo sao capacitados para auxilia-
las.

O perfil dos profissionais da saude acessados pelas familias de criancas com
microcefalias associa-se a compreenséo do cuidado como pratica biomédica, isto €,
ao ato de cuidar que busca prioritariamente readaptar os corpos das criancas ao
estado possivel de saude. Nesse tipo de perfil, verificamos que independente do
profissional da saude, seja o pediatra, o fisioterapeuta, o terapeuta ocupacional, o
neurologista, o fonoaudiélogo, etc., 0 suporte mostra sua validade para as familias
justamente em funcao de sua especialidade biomédica. Com isso, temos uma pratica

profissional em que o paciente € abordado pela sua limitacdo, deficiéncia,
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anormalidade, imperfeicdo, sem que se faca nenhum exame critico do contexto

pessoal e social do paciente.

As estratégias produzidas por estas mulheres na producdo do cuidado
comecaram no diagndéstico para microcefalia, 0 que poderia ser considerado como o

disparador de todo o processo de producao do cuidado.

O primeiro local de procura para solucdo do problema foram os
estabelecimentos hospitalares, devido a realizacdo de exames e andlises clinicas
especificas para o caso. Essa centralizacdo proporcionou justamente uma das
estratégias mais potentes para o cuidado do virus Zika que foi o encontro destas
mulheres na sala de espera dos ambulatorios. Estes momentos de troca de
experiéncias proporcionou uma abertura de possibilidade para outras intervengoes,
para além daquelas ofertadas pelo Sistema de Saude, e 0 apoio necessario entre as

mulheres para lutarem pela qualidade de vida dos seus filhos.

Como apresentado, o Itinerario Terapéutico € uma producdo singular que
envolve diversos aspectos acerca da vida da familia. Seu inicio se d4 com a condicao
da familia no mundo, ou seja, a condicao pregressa a gestacao: moradia, trabalho,
formacdo, estrutura familiar, preparacdo ou néo para a gravidez. Durante a gestacao,
o IT se deu pelo acesso aos servi¢os de saude, condicdes socio econdmicas da familia
para acessar os estabelecimentos, participacdo do pai durante a gestacao, acesso
aos exames diagndsticos para identificar a microcefalia. Na puericultura da crianca
com microcefalia, identificamos que o conhecimento sobre microcefalia,
conhecimento sobre terapias, troca de saberes entre profissionais e demais familiares,
apoio para a conducao do caso, acesso aos servi¢os diagnosticos e reabilitagédo, apoio
familiar, condicdo socioeconémica proporcionaram que a maternagem realizasse a

producao individualizada dos itinerarios.

Para se colocar nesse ltinerario é importante ter a devida consciéncia do
fenbmeno para justamente se conduzir com maior propriedade sobre a sua vida e

sobre a vida daqueles que se torna responsavel.

Nesse percurso da vida deve-se levar em consideragdo os afluentes desse
Itinerario: profissionais de saude, rede de solidariedade, politicas publicas, apoio

social. O ingresso positivo destes entes potencializa o cuidado a crianga com
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microcefalia, pois o volume de acdes a serem incorporadas tendem a fortalecer a

compreensao da vida digna dessas criancas.

O fator temporal é algo imanente ao percurso produzido. Nessa pesquisa temos
uma fotografia de criancas que, na sua maioria, estavam na época da entrevista com
trés ou quatro anos e que buscavam a entrada na vida social através da escola e da
convivéncia em sociedade. Infelizmente, acompanhamos o falecimento de criancas
nesse periodo e os desafios do crescimento e desenvolvimento ainda sera alvo para

muitas pesquisas.

Portanto, consideramos que toda a vida merece ser vivida. Compreendemos
gue as condi¢cdes de vida das criancas com microcefalia é algo que produz uma
sobrecarga na vida das maes e familiares e que as respostas dadas pelas criancas
sdo da ordem das afeccdes, das afetacbes simbdlicas que tocam nossos sentimentos
e esperancas. Sao vidas que merecem ser vividas com dignidade e condi¢cdes de
potencializa-las com toda a intensao de sempre promover o bem. Que o grande legado
das criancas com microcefalia talvez seja mostrar que mesmo na deficiéncia, a
condicdo humana deve ser sempre considerada como o principal aspecto para a

dignidade de viver na sociedade com uma pessoa integra.
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7. CONSIDERACOES FINAIS/RECOMENDACOES

O trabalho empreendido para a realizacdo da pesquisa que culminou nesta tese
apresenta alguns pontos que precisam ser destacados. O primeiro deles refere-se as
relacbes académicas e pessoais vividas a partir do contato ndo apenas com o material
tedrico sobre o tema investigado, mas também do contato com as proprias familias e
criancas envolvidas nesta pesquisa. Participar in loco de eventos do grupo Mées de
Anjos de Minas, tais como os piqueniques e a oficina de producao de cadeira de banho
para as criangas com microcefalia, fez reforgar o papel social da formacao académica,

assim como a necessidade de enfatiza-lo durante o percurso da pesquisa.

O dialogo com as familias de criancas com microcefalias possibilitou a
compreensao de limitacdes e problemas que, muitas vezes, sao vistos com mais
clareza apenas no contato direto com quem vive estas dificuldades. Ainda que a
literatura pertinente ao assunto trate desses problemas, apresentando dados,
gréficos, tabelas, relatos, a experiéncia de ouvir 0s sujeitos e vozes fez com que minha
formacao académica pudesse ser mais sensivel a realidade investigada. Estudar,
ouvir, ver e sentir uma parte da experiéncia do ato de cuidar praticado pelas familias
foram experiéncias que me permitiram entender que a formacéo académica nao deve

prescindir de sua funcdo humanistica e social.

Entender que o apoio e assisténcia das instituicdes de salde as maes, criancas
e familias do grupo Maes de Anjos de Minas séo construidos em fungédo da demanda
gue chega até elas deixou ainda mais potente o objetivo de desenvolver um trabalho
académico que buscasse contribuir para a constru¢éo de caminhos entre a demanda
e sua possibilidade de oferta. Para isso, nada mais essencial do que dar visibilidade
as vozes do grupo, aos seus anseios, aos problemas que enfrentam no dia a dia, a
fim de que possam ocupar e utilizar daquilo de que mais precisam para a manutencéo

e qualificacéo do cuidado que prestam as criangas com microcefalia.

Ainda que seja um esforco cujos efeitos estejam limitados pelo alcance da
prépria natureza da pesquisa académica, esperamos que nosso investimento possa

contribuir para promover mudancas na forma como as instituicdes de saude e seus
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profissionais assumam o compromisso de lidar com as familias do grupo Maes de
Anjos de Minas, de modo que o ato de cuidar oferecido por eles envolva aspectos que

estdo para além da deficiéncia apresentadas pelos pacientes.

Outro ponto que merece destaque no percurso empreendido nesta pesquisa
relaciona-se a percepcéao da luta diaria das familias de criancas com microcefalia em
busca de condi¢des e oportunidades que potencializem e legitimem seus esforcos. A
respeito dos diferentes desafios que enfrentam, sendo, muitas vezes, solitarias em
suas indagacoes, assumindo o compromisso quase exclusivo pelo cuidado de suas
criancas, vivendo apenas o presente, sem perspectivas de um futuro, percebemos
gue essas mulheres e maes sao incansaveis, embora se sintam desamparadas em

alguns momentos.

Os resultados obtidos nesta pesquisa, em suma, permitem entender que as
criancas do grupo Méaes de Anjos de Minas necessitam do cuidado especializado,
biomédico e acesso restrito as instituicbes de saude, entretanto, entendemos que
também ha um desejo pela compreensdo mais ampla e critica do que significa o cuidar
despendido cotidianamente. Nesse sentido, ndo podemos desvincular esse tipo de
atendimento do desemprego a que todas as maes sdo expostas, das condi¢cdes
socioecondémicas a que ficam sujeitas, das dificuldades de transporte das criancas aos

centros de tratamento oferecidos pelas instituicdes de saude, entre outras.

Ser& importante a FIOCRUZ MINAS, como estabelecimento cientifico e locus
de producédo de saberes, fazer com que esse formato de discurso chegue as outras
instituicbes que estdo relacionados com o caso da microcefalia como o Ministério da
Saulde, Secretarias Estaduais e Municipais de Saude. Ao contribuirmos com a
vocalizacéo, sistematizando conhecimentos sobre esta situacao, o local de expresséo
das vozes populares, que seriam as Casas Legislativas, poderiam ser um destinatario

dessas produc¢des, promovendo debates, apresentacfes, audiéncias sobre o tema.

Sobre as dificuldades encontradas para a elaboracéo dessa tese, destaco que
nao ter participado das entrevistas e de alguns eventos importantes do grupo limitou
minha imersdo no tema. Tive a oportunidade de acompanhar o grupo em trés
atividades que me fez ter contato com as familias, de carregar as criancas, de ver

alguns acontecimentos corriqueiros como passagem de sonda e desengasgue.
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Destaco que a interlocucdo com o grupo Méaes de Anjos de Minas pode ser
trabalhada em novos projetos com outras perspectivas metodoldgicas, como casos
analisadores, cartografia, etnografias, colocando a perspectiva das sensibilidades
destas mulheres como fonte de saber como objeto de pesquisa. Como foi apresentado
uma diferenca da literatura nacional sobre a participacéo paterna no cuidado a crianca
com SCZ-STORCH, o olhar sobre a paternidade e paternagem podera agregar novos
discursos nesta causa. Assim como as vozes das irmas e irmaos poderiam mostrar

outros pontos de vista da familia nuclear sobre a microcefalia.
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ANEXO 1 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Ministério da Saude

FIOCRUZ
Fundacao O ido Cruz
Instituto René Rachou

ANEXO 1 -TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Prezado (a) participante,

Vocé é convidado (a) a participar da pesquisa “Participagéo e mobilizagdo social: Analise da
implantagao de uma Associagao de Maes de bebés com microcefalia, em Minas Gerais e seu
potencial como ativadora de processos de construgdo de redes de solidariedade e de
mobilizagdo social em tempos de Zika”. Esta pesquisa sera desenvolvida por Berenice de
Freitas Diniz, aluna de doutorado em Satde Coletiva do Instituto René Rachou da Fundacgédo
Oswaldo Cruz (IRR/FIOCRUZ MINAS), sob a orientacdo da Pesquisadora Dr2. Zélia Maria
Profeta da Luz.

O objetivo central do estudo é: Analisar a implanta¢do de uma Associagdo de Maes de bebés
com microcefalia, em Minas Gerais e seu potencial como ativadora de processos de
construcdo de redes de solidariedade e de participagdo social.

QO convite para a sua participagéo se deve ao fato de vocé pertencer ao grupo que queremos
pesquisar.

Sua participagéo é voluntaria, isto €, ela ndo é obrigatdria, e vocé tem plena autonomia para
decidir se quer ou n&o participar, bem como retirar sua participacdo a qualquer momento da
pesquisa. Vocé ndo sera penalizado de nenhuma maneira caso decida ndo consentir sua
participagdo, ou desistir da mesma. Contudo, ela & muito importante para a execugdo da
pesquisa.

A sua participacdo se dara por meio de uma entrevista a respeito do tema e resposta as
perguntas que farei em forma de questionario, sendo que a duracdo de cada uma dessas
etapas consiste em aproximadamente uma hora.

As entrevistas serdo gravadas em audio e transcritas posteriormente. Todos os
procedimentos de gravacdo de audio somente ser@o realizados se houver autorizacao prévia
do participante. As informag¢des obtidas em todos os procedimentos de registro de 4udio
serdo armazenadas em arquivos digitais e somente terdo acesso a pesquisadora e equipe de
trabalho.

N&o havera nenhum beneficio direto, no entanto, de modo geral, o beneficio indireto
relacionado a sua colaboragéo nesta pesquisa é o de aquisicdo de conhecimentos sobre Zika,
direitos humanos e politicas publicas e proposi¢ao de sugestdes para a o aprimoramento do
cuidado em saude. Em especifico, sua colaborag&o auxiliara na promog¢ao do debate sobre a
importancia das politicas publicas para as criangas com microcefalia, para o direito a salde,
para a mobilizagdo social em tempos de zika de modo a fornecer elementos para a
elaboragao de politicas publicas voltadas para esse campo de atuacio.

Pesquisadora Berenice de Freitas Diniz

Participante
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O principal risco de participacéo nesta pesquisa € de vocé se sentir constrangida, ficar
emocionada (o) durante a entrevista. Nesse sentido, para se evitar qualquer forma de
cerceamento, em todo o processo de coleta de dados n&o havera identificagdo do nome dos
participantes para garantir o anonimato das informacdes fornecidas. Todo o material obtido
sera mantido em sigilo, sendo somente utilizadas para fins desta pesquisa. Entretanto, se
houver algum dano relacionado a sua participacao direta na pesquisa, vocé sera indenizado
conforme legislacéo vigente.

Serdo garantidas a confidencialidade e a privacidade das informac&es por vocé prestadas.
Por isso sera utilizado um cédigo. Qualquer dado que possa identifica-la (o) sera omitido na
divulgagédo dos resultados da pesquisa, e o material sera armazenado em local seguro. A
qualquer momento, durante a pesquisa, ou posteriormente, vocé podera solicitar do
pesquisador informacdes sobre sua participagdo e/ou sobre a pesquisa, o que podera ser feito
através dos meios de contato fornecidos no final neste Termo.

Os resultados serdo divulgados em congressos, relatérios de pesquisa, tese e em artigos
cientificos.

Este termo esta redigido em duas vias e vocé ficard com uma. Vocé devera assinar o termo e
rubricar as outras paginas, assim como o pesquisador responsavel.

Ao final da pesquisa, todo material sera mantido em arquivo, por pelo menos 05 anos,
conforme Resolugéo 466/12 e orientagdes do CEP/IRR.

Em caso de duvida quanto a condugéo ética do estudo, entre em contato com o Comité de
Etica em Pesquisa do IRR, érgéo responsavel por defender os interesses dos participantes da
pesquisa. Enderego e telefone institucional do Comité de Etica do Instituto René Rachou -
IRR: Av. Augusto de Lima, 1715 — Barro Preto - Belo Horizonte/MG - Cep: 30190-002.
TeleFax: (31) 3349 7825.

Pesquisadora Berenice de Freitas Diniz
Instituto René Rachou

Avenida Augusto de Lima, 1715, Barro Preto, Belo Horizonte/MG
CEP: 30.190-002. Tel: (31) 3349 7825. e-mail: Berenice.diniz@minas.fiocruz.br

Declaro que entendi os objetivos e condigdes de minha participagdo na pesquisa e concordo
em participar e autorizo a gravacgdo realizada pela pesquisadora.

Participante

LOCAL E DATA
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ANEXO 2 — Roteiro de entrevista

Esta entrevista tem como objetivo promover dialogos sobre a experiéncia e a

vivéncia das/dos entrevistados/das sobre a microcefalia, o Zika virus e a rede de

cuidados em saude, levantando questfes que dizem respeito a mobilizacdo social,

aos direitos humanos, reprodutivos e das pessoas com deficiéncias.

Vocé poderia falar sobre sua participacdo no Grupo Méaes de Anjo de Minas?

Essa questédo seria disparadora para a conversa sobre experiéncias e vivéncias

com microcefalia e suas conexdes com direitos humanos, reprodutivos, das pessoas

com deficiéncias e o cuidado.

Questdes importantes que devem ser contempladas durante a entrevista e

que devem ser inseridas na conversa caso ndo sejam relatadas pelas/pelos

participantes:

1.

7.

8.

9.

Sobre seu (a) filho (a) com microcefalia, fale da sua histéria desde que vocé

soube que estava gravida até hoje.
Vocé ja tinha ouvido falar da Microcefalia antes da sua gestacédo?
Onde e como vocé foi informada sobre o Zika virus?

Como foi o seu acolhimento nos servicos de saude? Houve atencédo a vocé

como mulher ou apenas ao bebé?

Fale um pouco sobre a reacéo/relacdo familiar a partir do momento que seu

bebé foi diagnosticado com microcefalia.

Como tem sido sua rotina desde o nascimento do bebé? O que mudou?
Quais os desafios de ser mae de um bebé com microcefalia?

Quem |he ajuda a cuidar do seu filho com microcefalia?

O pai da crianca lhe ajuda de alguma forma?

10.Qual a relacao do pai da criangca com o filho com microcefalia?

11.Vocé conhece os seus direitos e 0s do seu bebé no que diz respeito ao Zika

virus?
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12.Vocé sabe dizer como € realizada a prevencéo da dengue, Zika e Chikungunya

nas proximidades onde vocé mora?
13.Vocé sabe dizer quais formas de prevencao da Zika?

14.Vocé sabe me dizer quais os direitos do seu filho (a) com microcefalia e quais

vocé considera que ele deveria ter garantido?
15.0 que vocé espera do Grupo de Maes Anjo de Minas?

16.Vocé ja participou de atividades de grupos antes, como associac¢des, trabalhos

voluntarios etc.?
17.Como vocé pode contribuir com esse Grupo?

18.Como vocé conheceu o Grupo Mées de Anjo de Minas?

As questdes estdo direcionadas as maes de bebés com microcefalia. Caso seja o
pai ou outro integrante a ser entrevistado, as questdes manterdo a mesma légica,

sendo, no entanto, direcionadas a esse/essa interlocutor/a.
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ANEXO 3 — Questionario Socioecondmico

Mo da Seide Doutorado em Saude Coletiva. Berenice de Freitas Diniz. Pesquisa: PARTICIPACAO E MOBILIZACAO

ROCALE

Fundagiio Oawnlde Crus
Instiin Rk Facho

SOCIAL: Analise da implantagio de uma Associagio de Mies de bebés com microcefalia. em Minas Gerais e seu
potencial como ativadora de processos de construgdo de redes de solidaniedade e de mobilizagdo social em tempos de
Zika.

Data da entrevista:
Codigo Pesquisadora:

Questionario

Identificaciao da (o) entrevistade (a)

a)

2

Qual o seu Municipio de Residéncia:

Tempo de participagio como membro do Grupo Maes de anjo de Minas:
{ ) At 3 meses. () Acima de 3 meses até 1 ano.
{ ) Acima de 1 ano.

Sexo: ( )Fem. ( )Masc.
a. Outro:

Faixa etaria:

() Até 18 anos. () Acima de 18 até 30 anos.
() Acima de 30 até 45 anos. () Acima de 45 anos.
Escolaridade:

() Nuneca foi 4 escola. ( ) Da 1% a 4° série do 1° grau.
() Ensino médio incompleto
{ ) Da 5% a 8 série do 1° grau. () Ensino médio completo
() Graduagio/superior () Pds-graduado.
() Prefere ndo informar
Qual a sua ocupagio:
() Estudante
() Autdénomo
() Profissional de saude
() Aposentado
() Trabalhador Rural
() Motorista
() Profissional de Educacio
() Prefers ndo informar
() Outra

Qual a sua profissdo?

Vocé no momento esta exercendo algum trabalho remunerado? () Sim ( ) Nio

Se nio, Por que?

Faixa de renda mensal familiar:

107
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SOCTAL: Analise da implantagio de uma Associagio de Mies de bebés com microcefalia, em Minas Gerais e seu

m Hster da Sesde Doutorado em Satide Coletiva. Berenice de Freitas Diniz. Pesquisa: PARTICIPACAO E MOBILIZACAO
POCAUZ

Fandagho Oumaids Eaz - ntencial como ativadora de processos de construgio de redes de solidariedade e de mobilizacio social em tempos de

st e Rachou

10.
11.

b)

¢)

d)

¢)

Zika.
( ) Sem renda. ( ) Até 1 saldrio minimo.
( ) Acima de 1 até 5 sal. minimos. ( ) Acima de 5 até 10 sal. minimos.
( ) Acima de 10 até 20 sal. minimos. ( ) Acima de 20 sal. minimos.

( ) Prefere ndo informar

Vocé tem quantos filhos (as)?

Além do seu filho com microcefalia, voecé tem outro filho com alguma deficiéncia?

2. Sobre a vocé e a sua crianca com microcefalia:

Vocé fez o pré-natal durante a gravidez? ( ) Sum ( ) Nao
a. O Sistema Unico de Saude (SUS)
b. Narede de satude privada (convénio ou particular)
¢. Se ndo, porque vocé ndo realizou o pré-natal?
Vocé descobriu que seu bebé tinha microcefalia durante a gestagdo? ( ) Sim ( ) Nao
Se sim, vocé foi informada sobre os riscos para vocé e para o bebé durante sua gestacdo? ()

Sim ( ) Niao

Se néo, quando vocé soube que seu filho tinha microcefalia?

Qual a idade da sua crianca com microcefalia?

A microcefalia esta relacionada ao Zika Virus? ( ) Sim ( ) Nio

a. Se sim, foi comprovada por exame laboratorial?

b. Se ndo, por qual causa fo1 confirmada a microcefalia?

Quais instituigdes voeé precisa levar seu filho para cuidado com a sande dele?

[
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Mt da Sessge Doutorado em Saude Coletiva. Berenice de Freitas Diniz. Pesquisa: PARTICIPACAO E MOBILIZACAO

nochuz SOCIAL: Analise da implantagdo de uma Associacdo de Mies de bebés com microcefalia, em Minas Gerais e seu

paringe Cumma» E% potencial como afivadora de processos de construgio de redes de solidariedade e de mobilizagdo social em tempos de
Zika.

f) Vocé consegue o tratamento do seu filho todo pela rede publica de sande/SUS (medicamentos.
fisioterapia, terapia ocupacional. consultas com especialistas, insumos como fraldas, alimentacio
especial. transporte ete.)? ( ) Sim ( )Nao ( ) Em parte

Por que?

g) Vocé tem conseguiu obter a cadeira de rodas ou outros equipamentos e tecnologias para seu filho
de acordo com o que ele necessita?

h) Depois dessa gestacdo. vocé foi até a unidade de sande para cuidar da sua saude? (Umdade de
satude do SUS. Unidade de Saude privada: Convénio ou particular)

( )Smm ) ( )Nio

a. Sesim, Vocé teve informacdes sobre plansjamento familiar na unidade de saude?
b. Se nio. porque vocé néo foi cuidar da sua sande?
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ANEXO 4 — Relato do 1° Encontro — 7 de julho de 2018

Dia 7 de julho de 2018. Este é meu primeiro relato do Grupo Maes de Anjos, a
Associacdo das Maes que tem filhos com microcefalia e que residem na regido
metropolitana de Belo Horizonte-MG. O encontro aconteceu hoje, sabado, no parque
municipal, a partir de um piquenigue. Fui convidado pela Beré, uma colega de
doutorado do Instituto René Rachou da Fiocruz Minas — IRR/FIOCRUZ-MG.

Quando estavamos conversando pela manha, Beré me falou desse encontro
que teria, entrou em contato com as maes perguntando se eu poderia ir e as maes
permitiram. Foi-me solicitado que eu levasse um refrigerante e algo para comer, ja que
todos os participantes fariam a mesma coisa. As 13h30min, dirigi-me ao Parque

Municipal de Belo Horizonte.

Ao chegar ao local, procurei onde estas maes poderiam estar, pois € um parque
extenso. Desci pela entrada ao lado de uma floricultura, margeando o lago. Passei
pelos brinquedos e constatei que procurava por maes que carregassem um menino
no colo, principalmente, meninos com deformagao na cabeca, que tivessem cabeca
muito pequena ou que tivessem uma cabeca muito grande. Ou seja, procurava por

uma diferenca da cabega com o corpo das criangas.

Caminhei alguns minutos pelo parque. Em determinado ponto, encontrei uma
familia que tinha, em uma cadeira de rodas adaptada, uma crianga com microcefalia.
Era uma familia pobre, visivelmente pobre. A mae vestia roupas bastante usadas e
desbotadas, assim como o0 pai que estava com uma calga rasgada e de chinelos.
Havia mais uma filha andando com eles. Optei por segui-los, pois, provavelmente,

estavam indo para o piquenique. Deu certo!

Ao chegar ao destino, proximo a Alameda Ezequiel Dias, local descampado, ao
lado de um brinquedo parecido com um castelo, a Berenice ja se encontrava com
algumas maes e, entdo, fui ao seu encontro. Nessa primeira interagcdo, as maes
achavam que eu era pai também de uma criangca com microcefalia e em nenhum
momento eu fiz questao de falar quem eu era, sé me coloquei ali dentro do grupo e fui

muito bem aceito.

Nas conversas em que pude participar observei o convivio entre as familias de

criancas com microcefalias, verifiquei que elas conversavam muito sobre os
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tratamentos, sobre os locais em que iam para cuidar de suas criangas, sobre os
profissionais que atendiam a seus filhos, etc. Elas falaram, por exemplo, do
atendimento no Centro Geral de Pediatria (CGP) e da diferenga entre os

neurologistas.

Houve um momento da conversa em que reclamaram de um neurologista
chamado [nome], o qual ndo era muito querido por elas. Entretanto, as méaes citaram
outra neurologista de quem elas gostavam muito e, por isso, sempre preferiam o

atendimento com ela.

As maes falaram muito sobre medicamentos e sobre quais deles seus filhos
tomavam. Uma delas mencionou que seu filho tomou determinado medicamento até
completar 1 ano e 6 meses, ja que, segundo ela, parece que o medicamento provoca
deficiéncia auditiva e visual em longo prazo. No entanto, outra méae afirmou que o
médico de seu filho n&do falou nada a respeito desse tipo de efeito colateral e que até

o momento o filho continua tomando a medicacéao.

As maes também falaram que em determinados locais como o Centro Geral de
Pediatria (CGP), por exemplo, o atendimento € marcado para 8h da manha, mas que

s6 sao atendidas as 14h, 16h, o que Ihes parece falta de planejamento da instituicao.

Nas conversas com as maes, os temas mais frequentes foram o uso de
medicamento, exames e atendimentos. Elas falaram que fazem alguns trabalhos
também pelo Hospital Sarah Kubitschek, como, por exemplo, hidroginastica,
tomografia e exames. Uma delas relatou, dando a impressao de que o fato aconteceu
dentro do Sarah, que seu filho estava, por algum motivo, jorrando sangue e uma
enfermeira ndo fez nada para estancar a hemorragia. O problema sé foi resolvido

guando outra enfermeira chegou ao local e tomou providéncias sobre o acontecido.

Uma das maes relatou um caso de uso de medicamento no hospital, em que
um comprimido que custaria 15 reais, manuseado de maneira incorreta por uma
enfermeira, seria descartado. A mae quis pegar o remédio, entretanto, ndo sabia se
teria a permissao da profissional, pois ha enfermeiras que cedem e outras que nao

cedem o medicamento neste tipo de situacgéo.

Conversei um pouco com uma mae chamada [nome]. Iniciamos a conversa por
um ponto em comum, pois morei em Betim e, por isso, falavamos das mudancgas da

cidade. Além disso, contei-lhe que minha mae trabalhou na Granja Sao Joao,
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estabelecimento proximo ao seu atual endereco de residéncia. Marcia ainda é uma
funcionaria da FIAT (informagdo essa que ela fez questao de enfatizar), mas esta

afastada desde o nascimento do filho.

Falando do seu filho, [nome], [nome] relatou que a gestagao ocorreu tudo bem,
gue na ultrassonografia nada foi identificado, mas que quando o menino nasceu, fez
o exame de medida do perimetro cefalico, indicando a medida limite. A pediatra de
seu filho, a partir disso, iniciou uma pesquisa, alertando a mae de que estavam

ocorrendo muitos casos de VZIK.

Um més e meio depois, o filho de [nome] recebeu o diagnéstico de SC-Z, mas
um diagndstico por imagem, nao laboratorial, para ela, ndo lhe interessa o diagnoéstico,
interessa-lhe, especialmente, saber que ela vai ter o trabalho de cuidar do filho.
Visualmente, [nome] ndo apresentava as mesmas caracteristicas das outras criancas

com microcefalia, tais como o cranio pequeno, rosto caracteristico, olhos grandes, etc.

Ao falar de seu marido, [nome] disse que até hoje ele ndo aceita bem o fato de
ter um filho com microcefalia. Ela disse que faz psicoterapia e que seu marido deveria
fazer também para “tratar desta tristeza”. [nome] contou que ela e o marido fizeram
um acordo por vontade dele: ndo contar para a familia e amigos sobre a doenga do
filho, dizendo que a crianga tem apenas uma deficiéncia no pé e que tem dificuldade

de andar.

[nome] conta, contudo, que o marido brinca com 0 menino, sai atualmente com
a familia para passear e tem certo convivio com a crianga. [nome] € filho do segundo
casamento de [nome], que disse ter outros dois filhos, um de 14 e outro de 17 anos,

mas, como o marido ainda nao era pai, ele quis ter um filho.

No piquenique, havia apenas trés pais. [nome] comentou que alguns pais
abandonaram suas familias depois do diagndstico de microcefalia e que outros
participam do cuidado aos filhos. Os pais que estavam presentes eram bem atuantes,
cuidando bem de seus filhos.

Uma coisa que desvelei sobre as maes foi o ideario de que seriam maes
pobres. Neste grupo, tem uma mescla muito grande de classes econémicas. Mas,
como relatado pelas familias, a maioria morava em bairros afastados ou mesmo em

outras cidades como Betim, Contagem e Sabara.
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Havia duas criangas mais velhas. Uma delas fizera aniversario na semana do
piquenique e completara 20 anos. A outra crianga mais velha aparentava ter uns 15
anos e tinha um sobrinho com microcefalia, conforme o relato da avd, que era a

cuidadora, tendo duas filhas, uma deficiente e um neto microcefalico.

E perceptivel que as familias tinham muitos filhos. A [nome], por exemplo, é
mae de 4 filhos. Um deles tem o cranio e o cérebro bem pequeno, os olhos grandes e
o rosto bem caracteristicos. A [nome], outra filha de [nome], é bem gordinha,
apresentando perfil fisico semelhante ao da mae. Percebi, portanto, que os filhos

herdam algumas caracteristicas dos pais, embora apresentem a sindrome.

Nesse sentido, o fenotipo da crianga com microcefalia ndo sofre alteragao total,
haja vista as caracteristicas mantidas nessa crianga. Resulta disso um forte contato e
identificacdo entre a familia e a crianca. E importante destacar que as criancas
estavam no colo de algum familiar, em cadeirinhas especiais ou deitadas no chdao bem

acomodadas com travesseiros e bem cuidadas.

Durante o fim da tarde, fez um pouco de frio e as maes agasalharam a seus
filhos, cuidando deles, alimentando alguns com mamadeira e outras com sonda.
Algumas maes relataram sobre o processo da alimentagao por sonda, afirmando que
essa € uma estratégia que dispensa a degluticao da alimentagdo oral. Chamou-me
muita atencdo o fato de que algumas maes carregavam caixas e vasilhames de

plasticos com seringas preparadas para alimentagao por sonda.

Um dos discursos gerais das mées foi o de que, para fazer este piquenique,
muitas estavam desde cedo se preparando para isso, ja que esta ndo € uma tarefa
facil. Como na familia, em alguns casos, ha varios filhos, 0 manejo com a preparagao
para a saida de casa € uma tarefa ardua. A maioria das familias vai de énibus, o que

torna todas as atividades mais dificeis de serem realizadas.

Observei que o grupo € bem presente, as maes sempre conversavam muito e
trocavam informagdes de como acontecem os atendimentos, informagdes sobre os

medicamentos e sobre os procedimentos a que sdo submetidos seus filhos.

Quando as familias foram cantar os parabéns para a [nome], sua mae fez um
discurso para que as maes recebam seus meninos especiais. Essa mae também

destacou que cuidar deles € algo muito importante e precisa ser feito com carinho. Foi
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bem emocionante, pois percebi o carinho das maes com 0s meninos e o investimento

de vida que elas fazem.

Conversei também com os pais das criangas com microcefalias. Um deles é
baiano e a familia é de Jequié. Ele relatou que levou o filho para casa dos pais quando
a crianga tinha sete meses. Para isso, viajou 15 horas e isso me impressionou, haja
vista o fato de ter posto um filho tdo pequeno numa viagem tao longa. Acho que eu
viajei a primeira vez com minha filha quando ela tinha mais de um ano e fomos para

Sao Paulo/SP, o que deu de 6 a 7 horas de viagem.

A viagem relatada por aquele pai demorou mais de um dia, pois ele saiu 5 horas
da manha de casa, parou as 19 horas para dormir e, por fim, chegou a casa dos pais
as 14 horas do dia seguinte. Em determinado ponto da viagem, quando a estrada
estava vazia e o menino chorava, a mée carregava o0 menino no colo. Quando a
estrada estava mais movimentada, colocava o menino no bebé conforto. E possivel
identificar que mesmo com as dificuldades, as familias vdo mantendo a rotina de vida,

se adaptando as exigéncias decorrentes do cuidado com a crianga.

Durante o piquenique, também houve um sorteio para os meninos e para as
maes, o que foi deixado bem claro a todos. Ou seja, mae e filho poderiam ser
sorteados. Para os meninos, o prémio era um polvo feito de tricd, de diversas cores,
bordado pela mae de [nome], o qual as maes demonstraram gostar muito. Para as

maes foram sorteados alguns brindes de maquiagem.

Antes do sorteio, todas as maes fizeram uma breve apresentacdo de si. A
[nome], mae que estava coordenando o sorteio, neste momento, nos apresentou para
0 grupo: “esta [sic] aqui a Berenice e o André, como membros da Fiocruz,
representando a Fiocruz”. [nome] falou, inclusive, que a Fiocruz é patrocinadora e tem
uma parceria com as familias do grupo. A partir de sua fala, compreendi que preciso
entender melhor o que a Fiocruz faz com essa associagao e qual sera meu papel com

estas mulheres.

Pela contagem que realizei, haviam 16 criangas em boa parte do encontro,
chegando mais uma ao final, logo, 17 criangas. Ao todo, somadas as 17 criangas com

os respectivos componentes de suas familias, o total foi de 77 participantes.

Em determinado momento em que eu estava conversando com as maes,

algumas me falaram de certas dificuldades presentes no grupo. Afirmaram, por
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exemplo, que determinados temas sao mais ‘calorosos’, pois geram muita discussao
entre elas. Outras méaes afirmaram que algumas delas mais reclamam do que agem
e que outras falam demais, mas que, de fato, poucas eram as que pegam o problema
para resolver. Dessa forma, portanto, segundo essas mées, € que elas vao trocando

informacoes.

As maes disseram que a dificuldade atual é conseguir a cadeira de banho e a
cadeira de locomog&o de seus meninos, uma vez que eles ja estdo grandes e estédo
ficando pesados para ficar no colo. A tarefa de dar banho neles esta cada vez mais
dificil, ja que estdo grandes e ndo cabem mais dentro da banheira de bebé. Como
alternativas para o problema, as maes contaram que dao banho dentro da banheira,
mas com as pernas da crianca para fora ou ddo banho com o menino no brago e, com
ele debaixo do chuveiro, tomam banho juntos. A demora da entrega das cadeiras é
justificada pelas maes em funcao da localidade diferente que cada uma delas mora e

porque cada municipio tem sua politica de entrega destes materiais.

No final do piquenique, ja estava frio e as familias estavam indo embora.
Algumas mées levaram suas criangas para brincarem no carrossel e para fazerem
outras atividades no parque municipal. Fiquei com algumas questdes que constam na

revisao de literatura da minha tese.

Por meio da troca de informagdes, as maes e familias de criancas com
microcefalia questionam alguns pontos sobre o cuidado, tais como: qual a melhor
forma de cuidar de suas criancas, o melhor profissional para o problema apresentado,
o melhor tratamento, o melhor medicamento e como elas fazem esse investimento

para achar solugdes aos seus problemas?

Vejo, além disso, por meio das falas daquelas mulheres, que ha discussdes

bastante necessarias como, a saber:

e Politicas publicas: o direito ao passe livre, a aquisicado de medicamento
que algumas precisam entrar com o pedido na farmacia do Estado, a
burocracia envolvida nesse processo que a todo o momento exige um

documento.

e A questao familiar: algumas maes sao abandonadas pelo marido, mas,

ainda assim, sao responsaveis pelo cuidado com o filho.
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e A gestdo do apoio hospitalar: & preciso dar uma reposta para estas
maes de uma maneira mais organizada sobre seus atendimentos no

CGP, no Sarah e também na Unimed/Saude Suplementar.

¢ Relacionadas ao grupo: ha um desnivel social, pois, algumas maes sao

mais empenhadas do que outras.

Finalmente, posso afirmar que fiquei bem afetado pela relagédo tida com o grupo
e que varias questdes foram geradas em mim a partir do encontro de hoje. Com efeito,
pensei muito sobre como a gente pode lidar com essa tematica. Entretanto, o que
mais me marcou € que nem todas as criangas tém a sindrome congénita do virus Zika,
mas ha algo no grupo que faz com que as mées estejam juntas, o que, certamente,

nao é decorrente apenas de um determinante genético.

Depois da gravagcao do relato em audio, apos o piquenique, lembrei-me de
outras trés situagdes do evento: a bandagem para segurar a musculatura nos rostos,
uma conversa entre maes sobre a questdo da alteragcdo da postura na coluna das

criancas e o uso de botox recomendado as méaes por um médico, mas nao por outros.

A necessidade de ter um contato com as criangas com microcefalia diminuiu
agora, pois pude observa-los bastante. Uma coisa que me chamou a atencgao foi a
Beré carregando os meninos nos bragos, indo até as familias e conversando com elas.
Eu preciso ainda entender meu papel naquele local e, por isso, vai ser importante

definir a minha entrada e minha posi¢cao nesse grupo e nesta associagao.
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ANEXO 5 — Relato do 2° Encontro — 10 de agosto de 2018

Este € o relato do encontro ocorrido em 10 de agosto de 2018, no saldo do
Sindicato dos Servidores de Ciéncia, Tecnologia, Produc¢do e Inovagdo em Saude
Publica — ASFOC da Fiocruz Minas, localizado a Avenida Augusto de Lima, Belo
Horizonte-MG, em que foi promovida uma oficina sobre montagem de cadeira de
banho para as criangas com microcefalia vinculadas ao Grupo de Méaes de Anjo de

Minas.

A oficina estava agendada para as 13h30min, mas cheguei um pouco atrasado,
pois estava vindo de Divinépolis-MG. Entretanto, apesar do atraso, consegui chegar
no periodo certo. Ao entrar no local da oficina, notei que estavam presentes somente
uma méae ([nome]), a sua filha ([nome], com microcefalia) e o seu filho mais velho
([nome]). Esperamos um tempo para ver se apareceriam outras maes com seus filhos.
Foi solicitado a Vanessa que mandasse mensagens ao grupo, pelo WhatsApp,

perguntando se alguém mais iria chegar.

Nesse intervalo, ficamos conversando entre ndés. Uma coisa que foi
interessante notar € que ha, dentro da Fiocruz Minas, uma grande mobilizacdo de
diversos departamentos sobre a questdo da Associagdao Maes de Anjo de Minas.
Havia varios mestrandos e doutorandos que eu nao conhecia, participando e tentando
ajudar com a atividade de alguma forma. Eram pesquisadores ligados a area da Saude
Coletiva e também a area das Ciéncias da Saude. Havia também um rapaz filmando

a atividade.

Quando percebemos que somente a familia da [nome] participaria da oficina,
iniciamos a atividade de montagem de uma cadeira plastica para banho. Foi utilizada
uma cadeira plastica pequena e “macarrbes de natagao” (polietileno). A funcdo da
cadeira era para que a crianga pudesse ter estabilidade para sentar e realizar alguma
atividade. Nao é exclusiva pra banho, portanto, mas € uma opg¢ao para que a crianga
possa ter certo conforto para ficar sentada por um determinado periodo.

Foi a primeira atividade em que participei com a realizagdo de uma oficina de
auxilio as mées a partir de uma tecnologia. Achei muito interessante produzirmos esse
tipo de tecnologia para elas e na presenga delas. Ter esta ampliagdo da academia de
local do debate tedrico para uma agéo junto as maes, produzindo uma materialidade,
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trocando saberes, etc., foi de grande relevancia para minha formacdo nao sé
académica, mas, também, pessoal. Coloco esse ponto, inclusive, como um destaque

experienciado na oficina.

A [nome] teve que contar sua historia diversas vezes, pois todos estavam
curiosos sobre sua realidade. Ela se mostrou muito aberta aos questionamentos, mas
nao pude reparar se ela ficou incomodada com essa sabatina. O que percebi é que

ela respondeu a todos de forma bem interessante.

A historia da [nome], contada diversas vezes, € de que sua filha [nome] (em
seu babador rosa estava escrito ‘Lulu’) tem microcefalia nao decorrente do Virus Zika,
mas, sim, do citomegalovirus. Durante a gestagao de Vanessa, nao foi constatada a
microcefalia nos exames pré-natais, sendo descoberta, contudo, depois que ela

nasceu.

No parto de [nome], avaliou-se que o perimetro encefalico da crianga estava no
limite, mas foi preciso esperar um més para realizar novamente a medigdo para
confirmacéo da microcefalia. Apds um més, foram feitos os exames de imagem e as
tomografias no cérebro, e, com isso, foram identificadas a diminuic&o do cérebro e a

falta de algumas partes, segundo informagdes da mae.

A [nome] é engenheira e esta desempregada. O marido € administrador e
também esta desempregado, trabalhando, atualmente, como motorista de UBER. O
filho mais velho esta com 20 anos, faz faculdade de medicina veterinaria, mas vai ter

que parar o curso por falta de recurso financeiro.

[nome] relata também que nao conseguiu o Beneficio de Prestacdo Continuada
(BPC) porque, quando ela foi fazer a entrevista com Assistente Social, foi questionada
sobre a capacidade de a familia ter recurso para cuidar da [nome], sobre sua rede
familiar e se essa rede nao poderia assumir este custo. Como resultado da entrevista,
nao ocorreu a aprovacao do BPC a [nome]. Com isso, portanto, a familia ndo tem a
protecao social para cuidar da [nome].

Tive a oportunidade de carregar a [nome] no colo. Inclusive, foi a primeira vez
que carreguei uma crianga com microcefalia no colo. A [nome] tem cinco anos, pesa
menos de 15 quilos, € uma menina muito bonita, tem olhos azuis lindos, bem
cativantes, e a todo instante € muito risonha, sempre procurando a presenca da mae

com os olhos. A montagem da cadeira foi coordenada pela fisioterapeuta e pos-
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doutoranda Priscila Neves, que manuseava [nome], colocando-a na cadeira para
experimentar medidas e o modo como poderia ser utilizada de uma forma mais

ergondmica e personalizada pela crianga. [nome] respondeu a este manuseio.

No processo de montagem da cadeira havia, em determinado momento, quatro
ou cinco pessoas em volta do trabalho de montagem da cadeira. Todas essas pessoas
eram pesquisadoras, ou seja, havia muita gente para pouca cadeira, mas isso
demonstrou, em meu ponto de vista, a enorme vontade da Fiocruz em contribuir com

esta atividade/acao.

Quando terminava a montagem da cadeira, tive a oportunidade de carregar a
[nome] novamente. Estavamos a professora Zélia, a [nome], a professora Rose (ESP-
MG) e eu num circulo, conversando sobre as dificuldades da crianga com microcefalia.
[nome] estava alimentando a [nome] com o apoio de [nome]. A professora Zélia falava
do papel da Fiocruz nesse fenbmeno e da oficina que ocorreu durante o Congresso
da ABRASCO semanas antes.

Ao carregar a [nome] no colo tive a percep¢ao de que ela € uma crianga como
todas as outras, exceto pelo fato de necessitar de maiores cuidados. Por isso, merece
ser cuidada e ter as melhores condi¢gdes para se desenvolver e crescer de uma
maneira que lhe oportunize todo um futuro em sua vida. Carregando-a no colo,
compreendi que € uma crianga deficiente, por isso, uma crianga a quem todas as

condicdes possiveis devem ser oportunizadas para o seu desenvolvimento.

Como pai, e pai de uma filha pequena de trés anos, quero oferecer a minha
filha tudo o que for possivel e tiver dentro do meu alcance e do meu mundo. Penso
que, pelo fato de ser uma crianga, ndao s6 minha filha, mas qualquer crianca precisa

de diferentes oportunidades para o seu crescimento e desenvolvimento.

Nessa especificidade de ser uma crianga com microcefalia, deparei-me com a
situacdo de carregar [nome] ao colo e perceber que era uma criang¢a hipotbnica,
abaixo do peso, risonha e cujo riso constante significava, segundo a sua mae, um dos
sintomas de convulsdo. Em determinado momento, com a [nome] no meu colo, ela
comegou a se contrair e a esticar as pernas. A principio, imaginei que isso era um
movimento voluntario e que ela estaria fazendo isso com alguma intencionalidade.
Entretanto, por conta desses movimentos, a mae me pediu de volta sua filha, pois ela

estava tendo uma convulsao.



120

Diante desta situagao, quis saber como € que a mae de [nome] previu o que
estava prestes a acontecer? A resposta da prépria mae foi rapida: “Isso € a mae que
sabe”. A mesma mae também me explicou que a convulsdo, normalmente, vem

precedida por crises de riso e enrijecimento do corpo e das pernas.

A professora Zélia perguntou a mae de [nome] se ja houve diminuicdo da
quantidade de crises convulsivas e se elas tornaram-se mais brandas nos ultimos
tempos, ao que a Vanessa respondeu que a medicacao estava auxiliando bastante na

diminuicdo e na intensidade das crises.

[nome] disse, a propdsito, que ela prépria era resistente ao medicamento, mas
que, naquele momento, percebia que era necessario usa-lo. Inclusive, exemplificou o
caso de uso de outro remédio para dar mais qualidade ao sono de sua filha. Segundo
[nome], [nome] foi bastante favorecida pelo uso desse medicamento para dormir, pois

passou a ter até 10 horas de sono, fato que nao ocorria antes da medicagao.

Vanessa também disse que sua filha passava o dia inteiro acordada porque é
hipotbnica, mas ndo mencionou se a filha dormia durante o dia ou se expressava
querendo realizar atividades. Falou também que a fisioterapia tem sido de bastante

ajuda no cuidado a [nome].

[nome], em boa parte da oficina, ficou com a mao fechada e, em breves
momentos, conseguiu abri-la. [nome] disse que conseguia abrir a mao da filha com
mais facilidade atualmente, o que para ela era resultado das sessoes de fisioterapia.
Pelo estado grave da microcefalia, [nome] ndo pode andar e nem pode ter uma
postura tonica corporal que lhe permita desenvolver habilidades, mas, ainda assim,
precisa ter minimamente alguma tonicidade do pescoco para que ele nao fique
abaixado, além de também precisar ter uma tonicidade do tronco para que consiga
ficar sentada e nao caia nos locais onde estiver. [nome] também apresenta desvios

na coluna em fung¢ao da hipotonicidade.

Também conversei com o [nome], irmao de [nome], ao final do encontro. Ele
demonstrou bastante interesse na profissao que escolheu, compreendendo-a como
um percurso de vida promissor. Além disso, mostrou ter empenho e vigor para lidar
com a continuidade do seu projeto de vida. E importante destacar que ele ndo enxerga
a questao da microcefalia da irma como uma fatalidade ou como uma ‘oportunidade

perdida’ quando se pensa pelo lado econémico, entretanto, tem consciéncia de que
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ter uma pessoa/crianga com microcefalia em casa realmente desestrutura o sistema
familiar e econdémico da familia. Pela sua fala, percebi que [nome] enxerga a dificil
situacdo na qual sua familia se encontra e que ele se vé como um sujeito dessa

realidade.

Concluindo, compreendo que sdo pequenas as agdes que fizemos com essas
criancas, mas, dadas as suas circunstancias, sao movimentos em direcido a
construcdo de relagbes mais humanas e acolhedoras. Sei que a crianga com
microcefalia ndo vai ter as mesmas oportunidades e desenvolvimentos que minha filha
tera, mas por nossas acgodes, da familia e por outras formas de intervencgdes, essa

crianga pode ter uma vida mais digna.

Ou seja, uma vida que ¢€ justa, que € necessaria de ser vivida e que, assim
como eu faco esse investimento para que minha filha tenha oportunidades, nao
certezas, devemos trabalhar para que a [nome] tenha, também, oportunidades, nao

certezas, sobre o que ela sera.

O que ofertamos, nesse sentido, realmente sao oportunidades para o
desenvolvimento de criangas como a [nome]. A propdsito, esta € uma questao que
fiqguei pensando muito por conta do 2° Encontro. A oficina, as intervengdes com as
familias, etc., sdo disparadores e podem ser compreendidos como um processo que
visa ofertar para aquelas maes um ponto de apoio, um local de referéncia, um espago
que oferta discursos em que elas vao poder sentar e contar sua histéria de vida
diversas vezes e de diversas maneiras. Com isso, tentamos conseguir, dentro das

limitacdes que quaisquer instituicdes apresentam, ofertar uma novidade para elas.

Enfim, posso afirmar que fui muito afetado pelos eventos que presenciei nos
encontros. Compreendi, com isso, que se ajudarmos a construir uma tecnologia como
a cadeira plastica de banho, por exemplo, entendermos que os macarrdes de isopor,
embora sejam uma tecnologia simples, mas extensores corporais da [nome] por um
bom periodo de tempo, poderemos dar a nossa contribuicdo. Sao atitudes simples de
nossa parte, certamente, mas necessarias e, por isso, capazes de estabelecerem

alguns de nossos papeis na Associagao de Maes de Anjos de Minas.
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ANEXO 6 — Relato do 3° Encontro — 14 de dezembro de 2019

Neste dia de hoje, 27 de fevereiro de 2020, faco o relato do 3° encontro que
participei com a Associagdo Maes de Anjos de Minas (AMAM), ocorrido em 14 de
dezembro de 2019. O tempo entre 0 encontro e o de escrita deste relato, certamente,
retirou muitos detalhes do que vivenciei no naquele encontro, por isso, este relato
deve ficar mais enxuto. No préximo encontro, devo fazer como nos outros — gravar um

audio logo que acabar de participar da atividade.

O encontro aconteceu no Sindicato dos Servidores de Ciéncia, Tecnologia,
Producao e Inovacdo em Saude Publica — ASFOC da Fiocruz, por esse ser um espaco
na regiao central de Belo Horizonte e, por isso, facilitar o traslado das integrantes da
AMAM. Preparamos as atividades com antecedéncia e tinhamos o objetivo de realizar
atividades que promovessem o relacionamento entre as componentes do grupo, a fim

de criar movimentos para a organizacao legal da AMAM.

Para esse encontro, convidei a fotografa Elisingela Francisca (especialista em
fotos artisticas), para uma sessao fotografica com as familias. Estiveram presentes
também outros 2 fotégrafos para registro da atividade e um terceiro para o registro
das familias com o tema de natal. O encontro foi programado para ocorrer das 9h as
15h.

Entrei no local as 8h e algumas familias ja estavam chegando. Tivemos que
pactuar com a seguranca do IRR a entrada pela lateral do prédio para evitar escadas
e rampas e ter acesso mais direto ao elevador. A ASFOC fica no 3° andar. Na chegada
das familias, havia uma recepcéo com café da manha. Montamos uma mesa para que
todos pudessem colocar seus produtos para troca ou doagcdo. Em outra mesa,
colocamos copos descartaveis e as maes colocaram insumos: gases, mangueiras

para alimentacao, leite em po, seringas.

Com a chegada da Elisdngela, auxiliei-a na montagem do espago para a
sessdo de fotografias. Comecamos as fotos com a Zélia e, em seguida, fomos
convidando as maes que iam de pouco a pouco. O resultado das fotografias ficou de

alta qualidade. Ha4 uma possibilidade de expor estas fotos no ano de 2020.

Estiveram presentes em torno de 25 familias, aproximadamente, quase 100

pessoas. Algumas estavam com todos os membros presentes no encontro. Uma



123

situacdo que me chamou a atencao foi a presenca dos pais. Um deles estava
visivelmente embriagado. Outros, contudo, estavam em apoio incondicional a prépria
familia. Outros estavam bastante quietos, mais do que os préprios filhos com

microcefalia.

Apo6s o almoco, chegaram profissionais da escola da Embelleze, uma rede de
franquia do segmento de beleza, o que causou um alvoro¢o nas maes. Algumas até

quiseram repetir a fotografia com a maquiagem no rosto.

Mais para o final do evento, as maes propuseram a discussao com o coletivo
para a efetivacdo da Associacdo. Como toda formacéo inicial de grupos, algumas
liderancas foram alcadas a responsabilidade de iniciarem os tramites burocraticos. As
mesmas maes, que fizeram o trabalho inicial de reunir o coletivo, aceitaram estar a

frente do processo de legalizacdo da Associacéao.

Com o término do trabalho da Elisangela, fomos até a Boca do Forno para
comermos algo. No caminho conversamos sobre a situacdo daquelas maes.
Elisangela, que tem uma religiosidade Espirita, disse que acredita na reencarnacgéo e
gue as criangas estdo com microcefalia em funcéo de algo vivido por elas em vidas
passadas e gue suas maes passam por isso devido ao pagamento de algo que
aconteceu. Ela sentiu o clima pesado, com energias que a deixavam desanimada e

triste.

7

Eu disse para ela que ser deficiente é algo muito facil de acontecer com
qualquer um. Expliquei que, no caso daquelas criangas, o que houve foi apenas uma
picada de pernilongo contaminado com Virus Zika durante o periodo de gravidez da
mae. Tratava-se, portanto, de um evento motivado por uma causa especifica, sem
mistérios, assim como ocorre a alguém saudavel sofrer um acidente de transito, sofrer

uma intercorréncia qualquer e perder todas as suas funcionalidades.

Eu disse a Elisangela que a dindmica da vida, com suas causas e efeitos, € uma forca
natural, entretanto, tentar organizar o mundo para que nada de ruim ndo aconteca se
tornou uma das maiores preocupacdes ou ocupacdes da nossa vida para que casos
assim nao acontecam. Nesse momento, Elisdngela perguntou se uma situacdo de
deficiéncia poderia acontecer com ela. Respondi que sim, que poderia acontecer a
gualguer momento e com qualquer pessoa. Nesse momento, ela ficou quieta e

pensativa. Terminamos de comer e nos despedimos.
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Nivel de Atencédo

Estabelecimentos

Periodo gestacional

Pré-natal

Puerpério

Priméria

Unidade Basica de
Saude

4

9

Secundaria

Unidade de Apoio
Diagnose e Terapia

Associacao de Pais e
Amigos de
Excepcionais —
APAE

Centro de
Reabilitacédo

Associacao Mineira
de Reabilitacdo —
AMR

Policlinica,

PAM Padre
Eustaquio,

Centro
Oftalmolégico;
Associacao de Pais e
Amigos dos
Deficientes Visuais
(APADV);

Centro de
Treinamento e
Referéncia em
Doencas Infecciosas
Parasitarias Orestes
Diniz;

PUC Barreiro,

PAM Campos Sales,
Instituto Sdo Rafael,
PAM Pompéia,
PAM Saudade,

Terciaria

Rede Sarah de
Hospitais de
Reabilitacéo

12

Plano de Saude
(sem especificacao)

10

Hospital Sdo Camilo
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Hospital das Clinicas

Hospital Municipal

Hospital Odilon
Behrens

Hospital da Baleia

Unidade de Pronto
Atendimento — UPA

Hospital Felicio
Rocho

Maternidade Sofia
Feldman

Santa Casa

Hospital Vila da
Serra;
Maternidade de
Contagem;
MaterDel,
Hospital Vila da
Serra,

Hospital
Luxemburgo,
Hospital Evangélico;
Hospital Belo
Horizonte,
Centro Geral de
Pediatria (CGP),
Centro de
Especialidade
Médica (CEM)
Newton Paiva,

Hospital Otaviano
Neves

Santa Fé,
Medical Center,
Hospital Jaime
Santos Neves
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Total: 39

12
estabelecimentos
acessados no pré
natal

35
estabelecimentos
acessados no
puerpério




