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RESUMO: O objetivo do estudo foi conhecer o itinerario terapéutico de maes de criangas com
microcefalia, decorrente da infeccdo pelo Zika Virus, nascidas no periodo de outubro de 2015
a outubro de 2016, moradoras de um municipio da Regido Metropolitana da Baixada Santista.
Trata-se de um estudo retrospectivo de abordagem qualitativa que utilizou entrevistas com duas
maées que tiveram Zika Virus confirmado na gestacéo e cujos filhos nasceram com microcefalia
no periodo da epidemia. Os resultados apontaram que as mées sao as cuidadoras principais; as
redes de apoio sdo construidas a partir da familia préxima e outras mdes de criancas com
microcefalia; a religido é acessada quando o saber biomédico ndo apresenta respostas concretas.
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RESUMEN: El objetivo del estudio fue conocer el itinerario terapéutico de madres de nifios
con microcefalia provenientes de la infeccidn por el Zika Virus nacidos en el periodo de octubre
de 2015 a octubre de 2016, moradores de un municipio de la Regién Metropolitana de la
Baixada Santista. Se trata de un estudio retrospectivo de abordaje cualitativo que utilizd
entrevistas con dos madres que tuvieron Zika Virus confirmadas en la gestacién y cuyos hijos
nacieron con microcefalia en el periodo de la epidemia. Los resultados apuntaron que las
madres son las cuidadoras principales; las redes de apoyo se construyen a partir de la familia
cercana y otras madres de nifios con microcefalia; se accede a la religion cuando el saber
biomédico no presenta respuestas concretas.

PALABRAS CLABE: ltinerario terapéutico. Microcefalia. Zika virus

ABSTRACT: The objective of the study was to know the therapeutic itinerary of mothers of
children with microcephaly, resulting from the Zika virus infection, born from October 2015 to

! Universidade Federal de Sdo Paulo (UNIFESP), Baixada Santista, Santos — SP — Brasil. Docente do curso de
Terapia Ocupacional. Departamento de Salde, Educagdo e Sociedade. ORCID: http://orcid.org/0000-0002-1111-
5562. E-mail: andreajurdi@gmail.com.

2 Universidade Federal de Sdo Paulo (UNIFESP), Baixada Santista, Santos — SP — Brasil. Discente do curso de
Psicologia. ORCID: http://orcid.org/0000-0003-1872-0594. E-mail: lulimauad@hotmail.com.

3 Universidade Federal de Sdo Paulo (UNIFESP), Baixada Santista, Santos — SP — Brasil. Discente do curso de
Fisioterapia. ORCID: http://orcid.org/0000-0002-1111-5562. E-mail: marianafagundesc@hotmail.com.

Temas em Educ. e Salde, Araraquara, v. 15, n. 2, p. 263-276, jul./dez. 2019. e-ISSN 2526-3471.

DOI: https://doi.org/10.26673/tes.v15i2.13078 263



Itinerarios terapéuticos de mées de criangas com microcefalia decorrente da sindrome do Zika virus

October 2016, living in a Metropolitan Region of Baixada Santista’s municipality. This is a
retrospective qualitative study that used interviews with two mothers who had Zika virus
confirmed during pregnancy and whose children were born with microcephaly, during the
epidemic period. The results showed that mothers are the main caregivers; support networks
are built from the close family and other mothers of children with microcephaly; religion is
accessed when biomedical knowledge does not present concrete answers.

KEY WORDS: Therapeutic itinerary. Microcephaly. Zika virus.

Introducéo

O virus Zika é considerado um arbovirus que foi isolado pela primeira vez em 1947, em
Uganda, e foi identificado no Brasil em 2015. Desde entdo, sua circulacdo foi confirmada em
18 estados brasileiros (VARGAS et al., 2016; BRASIL, 2017; PETRONIO et al., 2018;
FRANCA et al., 2018).

No Brasil, dados sobre nascidos vivos sao registrados a partir da Declaracéo de Nascido
Vivo por ocasido do nascimento e registrados no Sistema de Informacdes sobre Nascidos Vivos
(SINASC) do Ministério da Saiude (MARINHO et al., 2016).

Segundo os autores, no Brasil, no periodo 2000-2014, o nimero de nascidos vivos com
microcefalia apresentou estabilidade. Porém, a partir de outubro de 2015 houve um aumento
inesperado de casos, principalmente na regido nordeste do pais. Em fevereiro de 2016, o Comité
Internacional de Regulacdo de Emergéncias em salde declarou que o conjunto de casos de
microcefalia e outras afec¢bes neuroldgicas notificadas no Brasil tinham semelhancas com
quadros descritos na Polinésia Francesa em 2014, e constituia uma emergéncia de satde publica
de importancia internacional devido a possivel associac¢do ao Zika Virus.

A circulacéo da doenca causada pelo virus Zika (ZIKV) foi confirmada em fevereiro de
2015, quase simultaneamente na Bahia e em S&o Paulo e, posteriormente, no Rio Grande do
Norte, Alagoas, Maranhdo, Para e Rio de Janeiro, mostrando uma rapida capacidade de
dispersdo (CAMPOS; BANDEIRA; SARDI, 2015). A partir de abril de 2015, foi confirmada a
transmissao autoctone de febre pelo ZIKV no pais, bem como foi recomendada a notificacdo
de gestantes com exantema agudo para investigacdo do ZIKV. Nesse contexto, também foi
recomendada a vigilancia de microcefalia e/ou alteraces do sistema nervoso central (SNC)
sugestivas de infeccdo congénita, para avaliacdo de recém-nascidos com microcefalia,
associadas a infeccdo pelo ZIKV.

A microcefalia é uma malformacéo congénita em que o cérebro ndo se desenvolve de

maneira adequada: o perimetro cefalico dos recém-nascidos € menor que dois desvios-padrao
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da meédia para idade e sexo, podendo levar a alteracbes cerebrais e problemas no
desenvolvimento neuroldgico (VARGAS et al., 2016).

Ha também outra questdo que atravessa esta realidade, centrada na complexidade de
receber uma crianca especial. As familias, no geral, aguardam ansiosas criancas sadias e
eficientes (OLIVEIRA; POLETTO, 2015). O fato é que criancas com necessidades especiais
demandam cuidados especificos dos setores de salde, de educagdo e social, para além do
considerado normal (ASTOLPHO et al., 2014).

Segundo Astolpho et al. (2014), na maioria dos casos em que ha a chegada de uma
crianga especial na familia, a mée se torna a principal cuidadora devido as instrucdes especificas
de cuidados necessarios a esse bebé, deixando, por vezes, o seu emprego e diminuindo a renda
familiar. Esta rotina causa aumento do estresse e da ansiedade vivenciados pela(o) responsavel,
além de um isolamento e exclusao social deste individuo, que pode acarretar outros prejuizos
psiquicos. Portanto, se faz necessaria uma rede de cuidado que se estenda para além dos pais,
que se encontram sobrecarregados e desamparados, deixando a disposicdo ndo apenas
profissionais de saude preparados, como também demais familiares e amigos, ofertando-os o
treinamento adequado.

A forma como se é interpretada a deficiéncia difere entre cada um, de acordo com suas
experiéncias vivenciadas e seu meio de convivio. O mesmo ocorre com a escolha do processo
da cura, os significados compartilhados socialmente pela pessoa influenciam nos processos
reflexivos e de escolhas pelos sistemas de cuidado a satde, sendo construido um itinerario
terapéutico a partir da experiéncia da enfermidade vivenciada (SILVA JUNIOR;
GONCALVES; DEMETRIO, 2013).

A construgdo de itinerarios terapéuticos

Cada individuo desenvolve maneiras de estar em sociedade, de se relacionar e
desenvolver estratégias que Ihe permita viver em comunidade e com qualidade. O nascimento
de uma crianca com deficiéncia provoca na familia uma desordem, pois 0os modos rotineiros de
lidar com as situacdes cotidianas e com suas relacGes sociais tornam-se ineficazes e, muitas
vezes, impraticaveis para atender as necessidades da nova situagdo. Segundo Alves (1993),
nesse contexto a familia € mobilizada a impor uma certa ordem sobre a experiéncia perturbadora
e transforma-la em algo que possam lidar cotidianamente.

A experiéncia da enfermidade é o termo utilizado para se referir aos meios pelos quais

os individuos ou grupos sociais respondem a um episodio de doenca e o Itinerario terapéutico
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é 0 nome dado ao conjunto de planos, estratégias e projetos voltados para resolver o problema
— 0 tratamento da aflicdo. Para Alves (1993), a construcdo da imagem acerca de um tratamento
é constituida dentro das redes de relagdes sociais e s@o justamente essas redes que servem de
referéncia para os individuos, sustentando e confirmando as elaboragdes de imagem de
determinados tipos de tratamento.

Dois pontos de partida mobilizaram a pesquisa com maes de criangas com microcefalia
decorrentes do Zika virus: a experiéncia da enfermidade e a busca que empreenderam ao lidar
com algo novo e desconhecido que mobilizou o pais inteiro. E, nesse sentido, a preocupacgéo
foi em estudar e desvelar o mundo cotidiano, no qual € construido conhecimento a partir da
experiéncia. Para Alves (2015), € no mundo cotidiano que adquirimos um estoque de
conhecimento, formado pelo nosso percurso biografico, pelas circunstancias que somos
enredados e acabamos por desenvolver um conjunto de estratégias e planos de acédo para lidar
com o mundo da vida.

Portanto, para compreender o IT é necessaria uma abordagem que permita estabelecer
relacbes entre a dimensdo sociocultural e a conduta singularizada dos individuos. O
comportamento do enfermo - illness behavior - é permeado por escolhas em prol do custo
beneficio, pois ha a procura daquilo que é preciso para satisfazer suas necessidades. Valores
culturais, socioecondmicos, estrutura familiar, género, idade e elementos cognitivos s&o
responsaveis e determinantes no processo de escolha do tratamento, designando um itinerario
terapéutico singular a cada pessoa (ALVES, 1993).

Este estudo teve por objetivo conhecer os itineréarios terapéuticos de mées de criancas
com microcefalia decorrentes da SZV, moradoras de um municipio da Regido Metropolitana

da Baixa Santista.

Procedimentos Metodolbgicos

Trata-se de um estudo retrospectivo de abordagem qualitativa que utilizou entrevistas
semiestruturadas para a producdo de dados. O critério de inclusdo era que a microcefalia fosse
decorrente do Zika Virus e que a crianca fosse nascida no periodo de outubro de 2015 a outubro
de 2016. A partir do contato com o setor de Vigilancia Epidemiologica do municipio constatou-
se sete casos de nascidos vivos com microcefalia no periodo, mas apenas duas criangas tiveram
a confirmacdo de estar associada a infeccdo provocada pelo virus Zika durante a gestacéo.

As duas maes foram contatadas por ligacao telefénica e ambas aceitaram participar do

estudo. Ocorreu um encontro, com cerca de uma hora de duracdo, com cada mae no local em
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que elas desejassem e durante este momento foram realizadas as entrevistas e a aplicagéo de
um questionario sociodemografico. As entrevistas ocorreram no periodo de fevereiro a abril de
2018, pois dependeram da disponibilidade das participantes da pesquisa. Em ambos 0s
encontros, as entrevistas foram gravadas em dois aparelhos diferentes, um gravador e um
celular, tudo com o consentimento das participantes que tiveram as identidades preservadas.

Para homologar o consentimento, as voluntérias receberam o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, podendo ler o documento e assina-lo, a fim de tomar conhecimento dos
principios éticos do estudo, que foi submetido & avaliacéo e aprovado pelo Comité de Etica e
Pesquisa com Seres Humanos da Universidade conforme a Resolugdo n° 466/2013, do
Conselho Nacional de Saude, sob o parecer de numero 2.317.477, validando sua participagéo e
a utilizacdo dos dados por elas informados.

O processo de analise dados se deu a partir da técnica de analise tematica proposta por
Minayo (2014). Tal escolha se deu a partir do pressuposto que os valores de referéncia e 0s
modelos de comportamento, observados no discurso, séo caracterizados pela presenca de
determinados temas nos quais se busca a explicitacdo dos sentidos contidos nas falas,
documentos ou fenbmenos e os significados. O material produzido foi reunido e os temas
identificados como relevantes foram agrupados em categorias elaboradas a partir do objetivo
do estudo, descritas na apresentacéo dos resultados.

Cenario da pesquisa

Um estudo sobre itinerarios terapéuticos obrigatoriamente nos leva a conhecer o
contexto em que se encontram as estratégias, 0s planos de acao que os individuos desenvolvem
em busca de cuidados com a saude. As ofertas e 0 acesso aos servigos, 0s recursos existentes
precisam ser compreendidos e conhecidos.

O municipio de moradia das familias é a cidade polo da Regido Metropolitana da
Baixada Santista com cerca de 421.896 habitantes, sendo que cerca de 30,5% apresentam algum
tipo de deficiéncia (IBGE, 2010). Apesar de ocupar a terceira posicio no indice de
Desenvolvimento Humano (IDH) no Estado de S&o Paulo, 0 municipio ainda assim possui
regibes com altos indices de vulnerabilidade. Essas regides receberam um fluxo migratorio
muito intenso nas Ultimas décadas, 0 que ocasionou na ocupacdo do territério, com sérios
problemas nas condicdes de vida e na infraestrutura local.

Em relacédo aos servicos de saude, estes ttm uma abrangéncia nos trés niveis de atencéo

em todo o municipio. Em 2016 foi instituida a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia que
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contou com a construcdo de um Centro Especializado de Reabilitacdo (CER). Paralelo aos
servicos publicos de salde, educagdo e assisténcia social, 0 municipio conta com um ndmero
consideravel de institui¢des filantropicas especializadas que atendem criancas, jovens e adultos

com deficiéncias, desde a intervencao precoce até a inclusdo no mercado de trabalho.

Resultados e Discussao

Seré feita uma breve apresentacao das participantes da pesquisa e uma analise das falas
a partir de trés categorias que emergiram das entrevistas articuladas ao contexto nacional,
municipal e aos autores que dialogam com o tema. As categorias discutidas serdo: momento do
diagnostico, busca por tratamento, rede social — subsistemas familiar e popular. Os nomes sdo
ficticios a fim de manter o sigilo das participantes.

Vanessa é mée de Clara que nasceu em 03/11/2015. Além de Clara, tem mais dois filhos
adolescentes, um rapaz de 16 anos e uma garota de 14 anos. Todos moram na mesma casa no
bairro Radio Clube, localizado na Zona Noroeste do municipio de Santos. Essa regido é
conhecida pela alta vulnerabilidade social e possui infraestrutura precaria. E uma regifo de
palafitas, apesar de ndo ser o caso da participante da pesquisa. Atualmente, Vanessa depende
financeiramente de uma pensdo do pai de Clara e ndo trabalha. Deixou 0 emprego durante a
gestacdo, quando comecgou o acompanhamento no Hospital das Clinicas, em Séo Paulo.

Joice é mée de Leticia que nasceu em 17/11/2015, mora na regido do Macuco em Santos
e recebeu o diagnostico de filha com sete meses de gestacdo. Estava gravida de gémeos, a
menina nasceu com a microcefalia e 0 menino ndo. Descobriu que foi por causa da Sindrome
do Zika Virus depois de participar de um estudo para uma universidade, pois no momento em
que teve a febre, pensou ser dengue. Tem mais dois filhos, além dos gémeos, e mora com seu

marido, que € gesseiro.

Momento do diagnostico

Para as participantes esse momento se deu em tempos diferentes da gestacdo. Joice
retrata a dificuldade que teve em compreender a noticia e falta de apoio que teve por parte da

equipe médica com a qual realizava o pré-natal.

Foi com trinta e quatro semanas mais ou menos j4, eles ndo sabiam o que era
ao certo, né, ai passava por uma médica achava que era uma coisa, ai outra
médica achou que era outra, ai de repente eles jogaram na minha cara assim,
demoraram, demoraram pra falar né, ai de repente eles: “6, o crdanio do bebé
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ndo..”, eles falaram: “o crdnio do bebé ndo ta crescendo. O crdnio de um dos
bebés, que é o0 da menina [...]” (Joice).

Para Vanessa o diagnéstico de microcefalia foi dado durante a gestacdo, mas foi

associado a SZV posteriormente.

Na gestacdo eu ja tinha descoberto que ela ia nascer com microcefalia. Mas
eu tive a Zika, varios sintomas. Dos quatro meses em diante, até o terceiro
més ela era normal, a Clara ndo tinha nada. Depois que eu fiquei gripada e
apareceu, foi aparecendo as intercorréncias, ela teve, eu fiz a amostra logica,
ai apareceu lamina discreta de derrame pericardico (Vanessa).
Em relacdo ao desconhecimento sobre a microcefalia, Vanessa diz que em um primeiro
momento ndo sabia sobre a microcefalia e foi procurar na internet informacGes a respeito do

assunto.

Ai foi assim, eu falei “mas o que é isso doutor?”, ai ele falou “é uma doenga
que a cabeca ndo cresce do tamanho certo, ndo que a cabeca ndo va crescer,
mas ndo vai crescer igual nossa”, [...] Na verdade eu perguntei, mas depois
fiquei procurando na famosa internet, mas é uma coisa que internet hoje néao
divulgo pra nenhuma mée, por que ela te da positividade e negatividade.
Ento ela te mostra mais o negativo que o positivo. [Eu via] que ela ia nascer
sem cabeca. Ai eu falei “doutor ndo vai ter nem cabega, o senhor ta
mentindo”, dai ele me mostrou “olha, tem cabega, mas ndo é aquilo”
(Vanessa).

O desconhecimento acerca da microcefalia também faz parte da fala de Joice.

Como é que vai ser quando nascer? Qual vai ser a feicao dela, se as pessoas
iam rir dela quando a gente andasse na rua. Ai eu dizia: ‘Ai meu Deus, eu vou
ter que cobrir a cabega dela, eu vou ter que cobrir a cabega’. [...], mas depois
que nasceu, ai relevei de boa, nunca cobri a cabega dela (Joice).

As maes obtiveram o diagnéstico no auge da epidemia e, coincidentemente, com 0
evento das Olimpiadas no Brasil, ganhando repercusséo internacional (TRILLA, 2018).
Segundo o MS, o primeiro sinal de que o virus Zika ndo era tdo inofensivo quanto se assegurava
foi quando o diretor de Doengas Transmissiveis do MS revelou que o nimero de casos da
Sindrome Guillian-Barré estava acima do padréo e havia a suspeita de ligagdo com o virus.
Concomitante a isso, em Pernambuco aumentava o numero de casos notificados de
microcefalia, levantando a hipdtese de que o fendmeno estava associado ao virus (BRASIL,
2017). No municipio da pesquisa aumentaram as notificacbes de nascidos vivos com
microcefalia no periodo, mas por Zika virus apenas dois foram confirmados.

O momento inicial da noticia sobre a deficiéncia de um filho e o apoio que as familias

necessitam nesse momento € o que as levara e direcionara a busca por cuidados a seus filhos.
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Para Astolpho et al. (2014), a extensa e pesada demanda por cuidados leva a familia a se
reorganizar e se faz necessario uma rede de cuidado que se estenda para além dos pais, deixando
a disposicao ndo apenas profissionais de salde preparados, como também demais familiares e
amigos. Segundo Barbosa et al. (2009), as relacdes estabelecidas e reorganizadas ap6s a vinda
de uma crianga com deficiéncia se configuram desde o momento que a familia recebe o
diagndstico, podendo ser determinante, inclusive, na forma como este bebé € visto e recebido.

A busca das maes, por tentarem entender sobre a microcefalia, envolveu aspectos
sociais, cognitivos, subjetivos (individuais) e objetivos (coletivos), que Alves (1993) destaca
que fazem parte da experiéncia da enfermidade. Para o autor, a questdo chave é como tornar
inteligivel o movimento pelo qual as préxis individuais e a generalidade social se constituem
entre si. E preciso compreender as dimensdes cognitivas e sociais incorporadas nas
representacdes individuais. Ambas as maes foram em busca de saber o que era a microcefalia

e porque estava acometendo seu filho.

A busca por tratamento

Diferente das familias de criancas nascidas com microcefalia provocadas pelo SZV no
Nordeste, que sofreram com a falta de servicos acessiveis, de informacao e apoio institucional,
as mdes entrevistadas tracaram outro percurso na busca pelo cuidado de suas criangas. Segundo
0 MS, as lacunas no conhecimento, os desafios para assisténcia as criancas e suas familias — a
maior parte oriunda de familias de classe econdmica menos privilegiada, de mdes com pouca
escolaridade — ainda é um desafio. O documento do MS ressalta que apesar da competéncia
profissional, tornou-se evidente as dificuldades de acesso a saude, revelando a auséncia do
Estado e tornando essas mulheres e criangas ainda mais expostas ao potencial agressivo de um
virus (BRASIL, 2017).

Para Freitas et al. (2018), a nova epidemia ja desenhava sua determinacao social ligada
a pobreza, péssimas condi¢des de habitacdo, auséncia de planejamento e desenvolvimento da
urbanizacdo e saneamento bésico inexistente, transformando o cuidado as criangas em uma
tarefa complexa e extenuante. No municipio da pesquisa, apenas uma mae mora em uma area
de vulnerabilidade e com pouca infraestrutura, mas mesmo esta conseguiu recursos para o
tratamento da filha.

Para VVanessa, o cuidado médico e acompanhamento de sua filha, além da pesquisa sobre

as causas da microcefalia de Clara sdo feitos pelo Hospital das Clinicas em S&o Paulo desde a
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gestacdo. Os profissionais de 14 a acompanham regularmente e a encaminharam para o processo
de reabilitacdo de Clara na instituicdo especializada no municipio de Santos.

Ela [a crian¢a] passa no neuro, fono, endocrino, urologista, pediatra,
nutrologia, tudo I4. Genética e infectologista. [Vai] Todo més. A iniciativa do
tratamento terapéutico, de fono, de psicélogo, todo, foi deles, do Hospital das
Clinicas. Que, como ela tem a micro, eles sdo uns bebés muito rigidos, eles
indicaram fazer a terapia. Foi o Hospital das Clinicas mesmo, os médicos
mesmo. [Ha] 2 anos e uns quebrados. 2 anos e quatro meses, por que ela
entrou tinha um més (Vanessa).

Para Meneses et al. (2017), os usuarios dos servigcos de saude constroem verdadeiros
mapas de cuidado a partir de conhecimento pratico, fazendo uso do aparato médico-hospitalar-
ambulatorial, a depender de seus recursos. Para VVanessa, o fato de conseguir o atendimento em

um grande hospital, facilita o cuidado de Clara em muitos aspectos.

Porque a gente sabe que vocé vai além. Eu vou mesmo, porque eu vou falar
um negacio, eu nao paro com a Clara. De segunda a segunda eu vou, vou pra
S&o Paulo. E que na verdade assim, a Unidade Basica de Satide eu até passo...
Entdo todo més eu tenho consulta de rotina. [...] Como eu falei [...] “Olha,
exames que elas [outras mées] estdo procurando pra fazer, tentando, eu ja
fiz, jd vou até refazer”. E bem dificil aqui, exames como tomografia é
demorado. Se vocé ndo tem plano de salde é demorado aqui. Um que é
bastante assim, que elas procuram bastante, video de mielograma com
imagem (Vanessa).

Para Joice, a busca por tratamento partiu de iniciativa propria e se configurou como um
itinerario mais complexo. Leticia nasceu em uma maternidade publica do municipio e foi

encaminhada ao neurologista.

Encaminharam s6 pro neuro, s6 que o neuro tava de férias. Ai eu fui na
prefeitura, passei no pediatra, o pediatra da prefeitura me encaminhou pra
doutora la na zona noroeste, 14 na zona noroeste ela me deu uma cartinha e
eu levei pra Casa da Esperanca. Foi assim. Ela faz fono, fisio, é, estimulacdo
precoce, ai ela é acompanhada pelo... uma... esqueci 0 nome, terapeuta
ocupacional, fisioterapia, fono, ai ela passa no ortopedista, passa na neuro,
que € na Casa X, tudo é Ia, tem dentista. SO o pediatra que eu passo na
policlinica, mas o resto eu passo tudo |4 ela, ela tem assim, um
acompanhamento bacana que é num lugar sd, vocé tem a médica que cuida
la das criangas (Joice).

Para além dos atendimentos de reabilitagdo e especialidades médicas, ambas as mées
relatam a necessidade de um atendimento psicologico, principalmente no inicio quando a
noticia sobre a microcefalia é dada a familia.

O processo de reabilitacdo e atendimentos médicos é constante e se estende por longos

periodos, principalmente em funcdo das condigdes clinicas e comprometimento das criancas.
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Vanessa refere que a filha tem comorbidades associadas como epilepsia e Sindrome de West,
0 que agrava o quadro clinico da crianca. Para Vargas et al. (2016), a microcefalia ndo configura
uma doenca e sim uma malformacédo congénita, sendo assim, os cuidados sdo constantes e se
iniciam a partir do momento em que o bebé nasce, concomitantemente com a orientagdo
médica, que acompanha o desenvolvimento do bebé desde o pré-natal.

De acordo com o depoimento das maes, o cuidado médico estd, desde o nascimento,
muito presente na rotina da familia, tendo forte influéncia sobre as acGes tomadas diante de
qualquer problema. A percepcdo de que, neste caso, o subsistema profissional € o mais acatado
fica evidente. A dominancia deste modelo em nossa sociedade se da, no geral, pois 0 campo
das deficiéncias esta sob o dominio dos especialistas médicos.

E preciso salientar que o municipio, desde 2016, elaborou a Rede de Cuidados & Pessoa
com Deficiéncia (RCPD). Apresentada no bojo do Plano Viver sem Limites, a RCPD se
apresenta como uma politica estruturante do SUS, incluindo todas as areas de atencédo, desde
atencdo basica a urgéncia e emergéncia, atencdo hospitalar e especializada, com o
fortalecimento da articulagdo entre os niveis e modalidades de atencdo a salde, buscando a
integralidade e a equidade como pressupostos para seu planejamento e gestdo. Hoje o municipio
conta com um Centro Especializado de Reabilitacdo (CER 1) que atende pessoas com
deficiéncia intelectual e Transtorno do Espectro Autista. Além disso, hd& um nimero
significativo de entidades filantrépicas conveniadas com as secretarias municipais que
oferecem atendimento especializado as pessoas com deficiéncia e realizam o processo de

reabilitacéo e de intervencéo precoce.

Rede Social e os subsistemas familiar e popular

Em momentos da entrevista foi perguntado a VVanessa e Joice se elas buscaram algum
outro tipo de cuidado, para além do cuidado considerado formal, e em que situacdes elas
encontraram apoio para lidar com as dificuldades e tensoes.

Com relagdo a rede de apoio, Vanessa e Joice contam ter enfrentado e ainda enfrentar o
afastamento das pessoas de seu convivio apos os diagndsticos. Apresentam em seus relatos o
apoio familiar representado apenas pela figura de familiares proximos. Quando perguntado a
Joice sobre suas amizades e lagos sociais, ela fala apenas das demais mées que, assim como ela,
sdo “maes especiais” por terem filhos com microcefalia ou dos profissionais que oferecem

acolhimento e auxiliam em outras questdes do desenvolvimento da Leticia. Ela faz referéncia
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a essas maes como suas unicas amigas, pois sao capazes de compreender o que ela passa em

seus desafios cotidianos.

Tive uma amiga mesmo minha, ela é minha ex cunhada, tia dos meus dois
mais velhos, ndo tem nada a ver com a Clara. Hoje em dia ela fala que a
Clara é a sobrinha dela também. E ela me deu muita forca porque ela que
mora la em S&o Paulo, ela que me ajudou a ir, acompanhou, porque o pai da
Clara trabalhava e a gente ndo estava junto, o pai dela trabalhava, alguém
tinha que trabalhar né (Vanessa).

Para Joice a rede apoio se refere a familia nuclear e as maes da institui¢do que frequenta.

Ja apanhei tanto na vida que quando eu tive ela, no momento que eu tive ela,
eu fiquei sozinha, ndo tinha ninguém. Ninguém sente sua dor, ninguém tem
compaixd@o de vocé. Entdo se vocé ndo tiver forcas, fé e coragem, vocé vai
ficar ali triste, com depressdo, desanimado e as pessoas vVao passar por vocé
vao rir de vocé.[...] Que nem eu quando vou na Casa X, quando eu encontro
as méaes, eu me sinto tdo bem que eu digo “eu senti até saudades de vocés”,
eu sinto até falta. Minhas amigas agora séo elas, porque o assunto da gente
é 0 mesmo, bate. [...] Como que a gente aprende, eles ensinam a gente a
cuidar deles. Ja tem gente que diz “eu ndo dou mamadeira por que engasga”,
“ah, eu ndo dou isso por que engasga” (Joice).

Além da familia, Joice fala sobre o apoio formal de profissionais da satde

Psicdlogo é étimo, ndo vou mentir, precisa conversar com psicélogo, amigos,
mas a parte da psicologia é muito bom, foi bem efetiva. A equipe médica que
fez 0 meu pré-natal, eles me acolheram, me confortavam, conversavam
comigo, nunca falavam uma palavra que fosse negativa, mas também nunca
escondiam, eles falavam tudo, entdo acho que foi o que me deixou bem mais
tranquila (Joice).

Em um episodio em que Clara ficou doente, Vanessa refere que a religido a ajudou a

enfrentar a situacgéo.

Ele falou bem na minha cara: “com os exames dela alterado como ta aqui,
ela ndo vai aguentar”. Entdo a gente apela pra onde? Pra fé, né. Entdo eu
orei de um lado, liguei pra minha mde, falei: “olha mae, reza a senhora ai,
eu vou orar, porque a minha religido € cristd, eu sou cristd, entdo a senhora
ai na sua reza pra Nossa Senhora da Aparecida, Nossa Senhora de Fatima,
depois eu pago tudinho [risos] (Vanessa).

Em relagdo as crencas e o saber popular, Joice diz que foi criada na igreja evangélica,

mas quando sente necessidade transita por outras religides.

Que nem agora no Nordeste, ela, do nada, ficou toda vermelha, ai levei ela a
casa de uma “rezadeira”, ai ela rezou, ela ficou boa. [...] Acredito, assim,
antes eu nao acreditava na reza né? Depois que eu comecei a acreditar, por
que evangélica com reza n&o bate muito né? E mais na orag&o. Mas eu acho

que é uma coisa, tipo assim, é 0 mesmo Deus, pedindo o que é bom. Entdo eu
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tento, procurava as orag¢des quando ela ficava, 16gico que eu dava o remédio
né, também [risos]. Logico que eu dava o remédio, mas orava bastante,
cantava pra e 14 e tal (Joice).

Na extenuante trajetdria por estratégias de enfrentamento, as familias vdo adquirindo a
tarefa de encontrar caminhos e possibilidades diversas para lidar com as adversidades e
limitagdes com as quais se deparam. A relacdo social, familiar e até mesmo conjugal é muitas
vezes afetada em funcdo de um cotidiano repleto de desafios. A vida social das maes
responsaveis por criancas com deficiéncia, por vezes, é reprimida, fazendo com que estas
mulheres se sintam isoladas, sozinhas e impedidas de viverem experiéncias além do cuidado
aos seus bebés. O contato com outras maes da instituicdo favorece a troca de saberes e
experiéncias, fortalecendo a perspectiva de que outras pessoas também passam por situacdes
similares, e fazendo com que elas integrem um grupo social e de apoio, além de diminuir

angustias e aflicdes que as fazem sentir-se desamparadas (BARBOSA et al., 2009).

Consideracoes finais

O cuidado de criangas com microcefalia decorrente da Sindrome do Zika Virus ainda é
muito vinculado ao saber médico e dos demais profissionais de satde, devido a deficiéncia ser
detectada desde a gravidez, estreitando estas relacfes de cuidado. A procura pelas demais
formas de atencdo a saude, inseridas nos subsistemas popular e familiar, fica condicionada ao
contexto sociocultural em que os individuos estdo inseridos.

O cotidiano das familias e as relacfes que nela se estabelecem também sofrem alteracdes
com a chegada de um bebé com deficiéncia, acometendo principalmente as maes que, na
maioria das vezes, se encarregam da responsabilidade de criacdo de seus filhos. As
consequéncias desta dedicacdo exclusiva sdo exaustivas para as mulheres que ocupam esta
funcdo, além das sobrecargas emocional, social e financeira que acometem suas realidades e da
quebra de expectativas que receber uma crianga com deficiéncia representa para a familia
(BARBOSA et al., 2009).

No estudo foi possivel identificar que a enfermidade ndo é apenas um estado de
fragilidade e sofrimento, como também uma realidade social. Nesta perspectiva, o sistema leigo
de referéncia, que segundo Alves (1993) se configura em premissas que diferem do sistema
biomédico, tem a funcdo de dar conta das diversas definicbes de doenca, buscando

contextualizar os individuos na sua totalidade.
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