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Abstract This paper presents the partial results of
the research on the social implications of address-
ing the Zika Virus Congenital Syndrome (ZVCS).
This study aimed to analyze the repercussions of
the diagnosis on the life of the families attended at
an Institute of reference in Rio de Janeiro, based
on a qualitative study built on the thematic anal-
ysis of the data collected through semi-structured
interviews with 15 mothers from October 2017 to
June 2018. The results revealed the helplessness of
families and health professionals faced with the
revelation of an unprecedented and challenging
diagnosis, the lack of a structured referral and
counter-referral network in the care of children
when newly diagnosed, the imposition of an ex-
haustive care routine, generating social isolation,
exhaustion and overload of these women, and the
difficult access to public policies. Among the pri-
mary resources to cope with these adversities were
the religiosity and articulation with other women
who experienced the same situation.
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Resumo Este artigo apresenta os resultados par-
ciais da pesquisa sobre o enfrentamento ds im-
plicagdes sociais da sindrome congénita do virus
zika (SCVZ). Buscou-se analisar as repercussies
trazidas pelo diagnéstico na vida das familias
atendidas num Instituto de referéncia no Rio de
Janeiro, a partir de um estudo qualitativo, con-
duzido pela andlise temdtica de conteiido das
entrevistas semiestruturadas realizadas junto a
15 mades, no periodo de outubro de 2017 a junho
de 2018. Os resultados revelaram o desamparo de
familias e profissionais de saiide frente a revela-
¢do de um diagndstico dificil e inédito; a auséncia
de estruturagdo de uma rede de referéncia e con-
trarreferéncia no atendimento as criangas quando
recém-diagnosticadas; a imposi¢do de uma rotina
exaustiva de cuidados, gerando isolamento so-
cial, exaustdo e sobrecarga dessas mulheres; e a
dificuldade de acesso as politicas publicas. Entre
os recursos de enfrentamento a essas adversidades
destacaram-se a religiosidade e a articulacio com
outras mulheres que atravessavam a mesma ex-
periéncia.

Palavras-chave Crianga, Cuidado, Politicas pii-
blicas, Zika
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Introducao

No segundo trimestre de 2015, o Brasil confron-
tava-se com uma situagdo inédita e preocupan-
te: a multiplicagdo sem precedentes do nimero
de nascimentos de criangas com microcefalia e
outras malformagdes fetais, cuja etiologia era,
até entdo, desconhecida. Estdvamos diante do
que mais tarde veio a ser diagnosticado como
a sindrome congénita do virus zika (SCVZ),
transmitido pelo mesmo vetor da dengue e do
chicungunya. Tratava-se uma apresentacdo des-
conhecida do virus zika em seres humanos com
repercussoes graves da transmissao vertical, cujas
implicagoes biopsicossociais, politicas e econd-
micas eram desconhecidas. Configurou-se, na-
quele contexto, um quadro de emergéncia em
satde publica, que impunha um conjunto de ne-
cessidades: produzir conhecimentos, estruturar
o atendimento e prevenir a ocorréncia de novos
casos. Para fazer frente a estes desafios, diferentes
institui¢des, nacionais e internacionais, envida-
ram um conjunto de esfor¢os, entre os quais, a
partir de 2016, se constituiu uma coorte de pes-
quisa clinica num instituto de referéncia em pes-
quisa, ensino e atenc¢do a satide no Rio de Janeiro,
com o objetivo de conhecer suas implicagdes,
paralelamente a oferta de cuidado as criangas e
suas familias.

Vinculado a esta coorte, constituiu-se o pro-
jeto de pesquisa que articulava ensino, pesquisa
e aten¢do a satde na andlise do enfrentamento
as adversidades trazidas pela sindrome, a partir
da triangulacdo de dados, coletados por meio da
andlise de prontudrios, observacao participante
e entrevistas semiestruturadas. Este artigo apre-
senta os resultados das entrevistas semiestrutu-
radas, onde se buscou estabelecer uma aproxima-
¢dao com o ponto de vista dos sujeitos que vém
lidando com a experiéncia de prover os cuidados
cotidianos de criangas afetadas pelo virus zika.
A luz da produgdo tedrica sobre a sindrome no
ambito das ciéncias sociais e satide, buscou-se
apreender mudancas e impactos trazidos pelo
diagnéstico na vida dessas familias, bem como
os recursos lancados no enfrentamento a esta
experiéncia. Partiu-se do pressuposto de que a
sindrome constitui uma condi¢do crénica com-
plexa de satdde' na infancia, na qual estdo pre-
sentes limitacdes de fungdes fisicas e/ou mentais,
dependéncia medicamentosa, dietética, tecnold-
gica, necessidade de terapia de reabilitacdo e de
cuidado multidisciplinar, e de que esta experi-
éncia ¢ atravessada pelas contradi¢oes que estdo
presentes na sociedade, as quais se expressam em

assimetrias de poder nas relagdes de género, clas-
se social, raca e geraciao’.

Ao situar a SCVZ neste contexto, estamos
nos referindo a uma condigdo cronica de saide
que traz sérios comprometimentos ao desen-
volvimento neuromotor das criancas afetadas’
e que demanda um conjunto de bens e servicos
de sadde acessados com importantes dificulda-
des. A sindrome impde também uma reflexdo
sobre a experiéncia com a deficiéncia e o pre-
dominio de uma concep¢do biomédica que a
encara como anormalidade e relega a “segundo
plano uma concep¢do mais plena de um modelo
social da deficiéncia, que a concebe como uma
forma corporal de estar no mundo”*. Neste ce-
nério, a construgdo dos conceitos de infincia e
de maternidade se compde a partir do conjunto
de possibilidades de compreensio dos processos
sociais que atravessam a vida dessas criancas e
suas familias, onde “estar no mundo extrapola a
experiéncia de ser atendido cotidianamente por
profissionais de satde”™.

Costa® sinaliza a hegemonia da abordagem
biomédica e centrada no inseto vetor na busca
de compreensdo dos efeitos da exposi¢dao ao vi-
rus zika, em detrimento dos processos sociais
que o determinam, o que contribui para diluir
a responsabilidade do estado sobre a epidemia e
seus desdobramentos, com sua subsequente natu-
ralizagdo. Compreender os processos sociais nos
quais se inscreve a SCVZ pressupde, portanto,
conhecer as condicdes de vida nas quais se mo-
vem essas familias, seu acesso a servigos e infra-
estrutura®. Silva et al.® sugerem que o discurso do
estado tem se centrado na busca por tecnologias
para o controle do mosquito, a mobiliza¢do social
e a construcao de a¢des integradas, em detrimen-
to do apoio concreto as criangas e suas familias,
cujo or¢amento é fortemente impactado pelas ne-
cessidades trazidas pelo adoecimento cronico na
infancia®. Estas precisam arcar com o peso social
e econ6émico da epidemia, mobilizando um cam-
po politico e econémico no qual a falta de recursos
destas familias se intensifica pela perda de emprego
formal’.

A hegemonia da abordagem biomédica e mos-
quito-centrada da epidemia tem se feito acompa-
nhar por uma imagem publica na qual predomina
a diade mae-crianga, reafirmando modelos de pa-
rentalidade em que a mulher estd identificada como
cuidadora tinica®, a qual pouco converge com as
pautas do movimento feminista ou com o de-
bate sobre cuidado e divisao sexual do trabalho.
Reproduz-se, assim, a histdrica associa¢do entre
a supervalorizacio da maternidade e das priti-



cas de cuidado, amor, dedicagdo e sacrificio®. Este
cendrio fez brotar um movimento de mulheres/
mades voltadas para o reconhecimento publico das
necessidades das criangas e familias afetadas pelo
ZIKAV, constituindo associagdes voltadas para a
luta por direitos, cuja relagdio com o estado vem
configurando uma arena de disputas desiguais® e
constitui também o caldo de cultura no qual as fa-
milias/mulheres enfrentam individualmente a ex-
periéncia de cuidado as criancas gravemente afe-
tadas pelo virus, cuja anélise propomos a seguir.

Considerando a experiéncia das familias no
processo de adoecimento e tratamento por sin-
drome congénita do virus zika como uma me-
diagdo fundamental para a constru¢do de conhe-
cimentos nessa temdtica, buscou-se analisar os
elementos que interagem em seu cotidiano e que
se relacionam diretamente com o processo de cui-
dado. A partir da compreensio das “racionalida-
des” (entendidas aqui num sentido metodoldgico,
e ndo ontoldgico) que movem os sujeitos, buscou-
se investigar os principais limites e potencialida-
des inscritos na experiéncia com o adoecimento
pela SCZV. Isto é, considerando a comunicagio,
situada no tempo e no espago, como algo que
complementa os homens diante de sua finitude’,
aideia foi explorar as falas destas familias situadas
a partir do contexto em que foram produzidas, e
identificar os desafios e potencialidades presentes
nesta experiéncia. Propos-se, assim, explorar os
campos de possibilidades nos quais estes sujeitos
se situam'® e identificar o espago aberto a formu-
lagdo e implementag¢do de seus projetos, espago
este resultante da interagdo entre o processo socio
-histérico e o seu potencial interpretativo do mundo
simbdlico da cultura®.

Metodologia

Trata-se de um estudo qualitativo, conduzido
pela andlise de contetido a partir da vertente
tematica'™? Os relatos sobre as trajetdrias do
adoecimento crdnico na infincia na vida dessas
familias emergiram da experiéncia de 15 mulhe-
res atendidas no referido instituto, que partici-
param de entrevistas semiestruturadas, realiza-
das no periodo de outubro de 2017 a junho de
2018, cujo roteiro constou de perguntas abertas
enfocando o percurso assistencial realizado até
chegar ao instituto; a descoberta do diagnéstico
da crianga; as mudangas ocorridas na vida das
familias a partir de entdo; as dificuldades encon-
tradas; e os recursos langados no enfrentamento
a essas dificuldades.

Na fase de pré-andlise, os depoimentos foram
transcritos na integra, permitindo a leitura flutu-
ante do acervo, apés a qual realizou-se a leitura
de cada entrevista e procedeu-se a organizagdo
do material empirico. A segunda fase, de codifi-
cagdo, consistiu na anélise detalhada do material
selecionado e na codifica¢do dos dados com base
nas unidades temadticas, possibilitando uma des-
cricdo dos conteidos manifestos e latentes’. Em
seguida, foi realizada a categorizagdo temadtica'?,
a partir do agrupamento em nucleos de senti-
do, tomando como referéncia a similaridade dos
contetdos presentes nos discursos dos sujeitos
e o referencial tedrico da pesquisa, a partir dos
quais emergiram as seguintes categorias: (1) a
descoberta do diagndstico; (2) as implicacdes so-
ciais da SCVZ; (3) o enfrentamento de uma nova
realidade a partir do diagndstico.

O estudo atendeu integralmente as exigéncias
éticas da Resolugdo 466/CNS/12, aprovado pelo
CAAE. As falas das participantes foram identifi-
cadas pelo namero da entrevista, a fim de preser-
var seus anonimatos.

Resultados e discussao

Embora nao tenha sido realizado um recorte
prévio de género, todas as entrevistadas eram
mulheres, mies das criangas, o que reflete a his-
térica responsabilizacio feminina pelo cuidado
familiar de pessoas com adoecimento crénico. A
média das idades dessas mulheres era de 27 anos
e, em sua maioria, possufam pelo menos o nivel
médio de instrugdo formal, trés das quais o su-
perior. Nove entrevistadas utilizavam o Beneficio
de Prestagdao Continuada (BPC), que garante aos
idosos e pessoas com deficiéncia o direito a um
saldrio minimo mensal, desde que satisfeito o cri-
tério de renda familiar mensal per capita inferior
aum quarto do saldrio minimo. Embora néo sai-
bamos se este repde as perdas provocadas no or-
¢amento familiar, a utilizacdo pelas entrevistadas
corrobora sua importancia no enfrentamento as
adversidades impostas pelo adoecimento cronico
na infancia, mesmo considerando os critérios de
renda restritivos do beneficio e o fato de nio ge-
rar garantias trabalhistas e previdencidrias para
essas cuidadoras.

O ingresso na Rede de Saude
A emergéncia em saude publica que se ins-

talara a partir de 2015 trouxe a necessidade de
estruturagdo emergencial de servicos, sem que
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houvesse tempo suficiente para o planejamento
das agdes e organizacio de um fluxo de atendi-
mento na rede de atendimento. Neste contexto,
as familias que participaram das entrevistas, em
geral, ingressaram no Instituto de referéncia no
qual se desenvolveu a pesquisa através de redes
informais, procura espontanea e captura dos ca-
sos clinicamente mais complexos em outras uni-
dades de saude. Face ao cendrio de emergéncia
em sadde publica, o Instituto flexibilizou seus
critérios de acesso e constituiu uma porta de en-
trada diferenciada para as criancas com SCVZ,
as quais foram imediatamente absorvidas, ava-
liadas, acompanhadas ou encaminhadas, confor-
me o diagndstico, sem maiores exigéncias buro-
craticas ou vinculagdo ao sistema de regulacio.
Para tanto, foi fundamental a articulagdo entre
pesquisa e aten¢do em sadde, na qual parte da es-
truturacio do atendimento foi financiado por re-
cursos de pesquisa, da mesma forma que era ne-
cessdrio produzir conhecimentos acerca daquela
nova condi¢do de satde para que se ofertasse o
cuidado qualificado e necessario.

[...] vocé ndo teve Zika, o pai dela ndo teve
Zika, mas a forma que vocé td me falando, o médi-
€O que me encaixou aqui... era exatamente o aspec-
to de crianga que eles procuravam, pra poder... pra
pesquisar a doenga, né. (Dep. n. 13)

Se os centros de referéncia se encontravam
com as portas abertas para o acolhimento a essas
familias, a chegada até ele, para as entrevistadas,
se deu de forma aleatéria. Na auséncia de um flu-
x0 previamente estruturado, a internet e a experi-
éncia de outras maes, encontradas em corredores
de unidades de saude, figuraram como principais
fontes de informacéo e orienta¢do em relagdo ao
acesso ao tratamento, ndo obstante a expedicdo
da Portaria Interministerial 405", de marco de
2016, intitulada “Estratégia de a¢ao rapida no en-
frentamento a microcefalia”, visando promover a
identificacio, a avaliacdo e o cuidado das criancas
sob suspeita de acometimento pelo virus.

[...] eu fiz amizade com uma menina, que tam-
bém tava internada com a filha dela, ai ela falou
que aqui era muito bom, que aqui dava tudo né?/,
0 suporte que a crianga precisava, ai eu perguntei
se ela tinha como ver com a médica de me encaixar.
Ai ela viu com doutora, e ela falou pra eu vir. Foi
assim que cheguei aqui (Dep n.08)

Essa auséncia de amparo assistencial que é
relatada no que diz respeito ao acesso ao trata-
mento necessdrio nao se restringiu ao fluxo de
atendimento, conforme veremos a seguir.

A descoberta do diagnéstico

No universo das familias entrevistadas, a des-
coberta do diagndstico se deu em dois momentos
distintos: durante a gesta¢ao ou no pds-parto. Em
ambos casos, destacou-se o desamparo compar-
tilhado por familias e profissionais de saide em
relacdo ao desconhecimento do diagndstico, vis-
to que nos depardvamos com a primeira geragao
de grévidas infectadas pelo ZIKAV no Brasil'.

[...] Eu bati uma ultra né? Ai descobri que esta-
va gravida. Ai, assim que descobri, comecei a fazer
o pré-natal ld na Clinica, onde eu moro. Ai até os
cinco meses quando bati a ultra ndo deu nada. Ai
de cinco para seis jd deu a cabecinha pequenininha,
o punho dela tortinho, ai eu comentei que tinha pe-
gado a zika com dois meses. Ai ela foi e pediu outra
ultra, outro més que passou, para ver se realmente
ia continuar torta a maozinha, a cabecinha peque-
na, ai ela foi e me encaminhou dizendo que poderia
ser uma gravidez de risco e tal [...] (Dep. n. 09.)

A descoberta do diagnéstico coincidiu com
os primeiros esforcos de pesquisa frente a epide-
mia do zika. As familias vivenciaram o desempa-
ro provocado pela chegada de uma crianga com o
diagnéstico de uma doenga cronica pouco com-
preendida cientificamente. As incertezas com re-
lacdo ao futuro, ao desenvolvimento das criangas,
eram questdes que estavam colocadas, e que ten-
diam a se aprofundar, em alguns casos, pela difi-
culdade de defini¢dao do diagndstico: quando ele
nasceu [...] disseram para mim que era suspeita,
eu s6 tive a confirmagdo depois de dois meses (Dep.
n. 01.). A confirma¢io do diagnéstico, contudo,
nem sempre é suficiente a compreensao dessas
incertezas, conforme no relato abaixo, no qual se
destaca a vivéncia cotidiana da ddvida no que se
refere ao desenvolvimento do filho:

Em si, eu ndo sei... se alguém chegar para mim
e perguntar o [...] tem microcefalia, qual é a parte
do que vai fazer, eu ndo vou saber explicar. Por que
eu em si, até hoje nao sei. Por que eles explicam que
o [...] teve microcefalia e que ele tem um bom de-
senvolvimento [...] Mas eu ndo sei qual a fase que
foi atingida, ou que nao foi, o que vai afetar, o que
ndo vai. Entdo eu ndo vou saber explicar porque eu
também ndo sei muito. (Dep. n. 13.)

A associagdo entre as malformacoes fetais
identificadas nos exames de imagem durante o
pré-natal e uma epidemia que apavorava a so-
ciedade, foi realizada de forma gradativa pelas
familias. Em alguns casos, a identificagdo inicial
de hidrocefalia no feto trouxe, durante um peri-
odo, a expectativa de um diagnéstico mais “con-
fortdvel”, visto que ndo estaria relacionado a uma



doenga até entdo desconhecida, com prognéstico
indefinido. Em muitas falas, apesar das altera¢des
nos exames de imagem, este diagndstico somente
se confirmou ap6s o nascimento da crianga.

[...] Mas assim, eu ... eu... quando eu tinha ld
um vizinho, que ele tinha essa doenga, a hidroce-
falia, e com a operagio ele colocou a vilvula, ele
andou, falou... uma crianca normal. Entdo aquilo
me confortava, né? Quando foi da Zika, o negé-
cio ficou mais restrito sim. Mas assim, a gente vai
aprendendo cada dia a amar. A entender a doenga.
A aceitar muitas coisas... E eu agora t6 tirando de
letra. Agora é bem mais fdcil (Dep. n. 04)

Os relatos das entrevistadas sugerem uma
importante dificuldade dos profissionais de sat-
de na comunica¢do de um diagndstico que sela-
ria o destino daquelas familias: soube quando ela
nasceu ... quando ela nasceu que eu estava levando
ponto, o pediatra foi e falou: ‘sua filha tem microce-
falia’. Isso. S6 falou que ela tinha microcefalia (Dep.
n.7). Ainda que estivéssemos diante de uma situ-
acdo inédita, a comunicacdo de uma noticia dificil
no poés-parto imediato, ainda sob a realizagdo de
procedimentos, sem qualquer preparo ou esclare-
cimento, demanda problematizagdes futuras.

Os relatos desta outra mée, que informou ter
descoberto o diagnéstico do filho a partir da lei-
tura da declaracido de nascido vivo, corroboram
a necessidade de reflexdo acerca da qualificacdo
dos profissionais de satde para o acolhimento a
essas familias e, mais particularmente, a comuni-
cagdo de noticias dificeis.

[...] esse diagndstico ndo foi dado pelo médico,
foi laudado no papel de nascidos vivos que a gente
precisa para registrar no cartério. E ali sim tinha
um campo de doengas congénitas e estava escrito
microcefalia, e ali eu tive a real nogio de que se tra-
tava o problema do meu filho, que até entdo tinha
feito todo o pré-natal, fez o parto direitinho, mas
esse diagndstico ndo tinha chegado até a mim. Até
entdo ele tinha uma cabega maior que o padrao e
os edemas, sé (Dep. n. 08)

Segundo Afonso e Mitre', as noticias difi-
ceis sdo aquelas que alteram as perspectivas das
pessoas perante o futuro, trazendo a sensagdo de
perda de controle sobre os acontecimentos e a
mudanca de prioridades. Neste contexto, muitas
vezes, o adoecimento passa a ocupar lugar cen-
tral na vida das pessoas e/ou familias. Baile et al.'®
sinalizam que estas noticias constituem o ponto
de partida para uma nova realidade familiar, ei-
vada de novas necessidades e incertezas. A forma
como esta comunicacio é realizada pode interfe-
rir na relagdo da pessoa ou familia com a doenga
e o tratamento™.

A relagdo de comunica¢io entre os sujeitos —
profissionais de satide e usudrios — afeta a percep-
¢d0 acerca da doenca e do possivel projeto tera-
péutico’. O ato de comunicar é considerado uma
tecnologia leve em sadde, isto é, do 4mbito das
préticas relacionais e dialdgicas que atuam como
mediadoras fundamentais na relacdo estabele-
cida entre equipe de satide e usudrio/familiares,
cujo papel é fundamental na constru¢io do pro-
cesso de cuidado em satde. Portanto, para além
da perplexidade trazida por um diagnoéstico iné-
dito e complexo, estes relatos sugerem a necessi-
dade de aprofundamento e capilarizacdo da dis-
cussdo sobre a comunica¢io de noticias dificeis
no dmbito do sistema unico de satide. Carneiro
e Fleischer', ao analisar a experiéncia do Recife,
sinalizam a auséncia de suporte e acolhimento as
mulheres no contexto da comunica¢io do diag-
nostico, levadas a buscarem sozinhas o significa-
do do que viria a ser SCVZ, na internet, em casa
e nas redes sociais. Segundo as autoras, embora o
assunto fosse pouco conhecido pela biomedicina,
nada parecia “justificar o modo como as mulhe-
res foram comunicadas e, depois do diagnostico,
tdo parcamente acolhidas™®.

As implicagdes sociais da SCVZ

Embora a gestacio de um filho nem sem-
pre tenha sido planejada ou mesmo idealizada
pelas familias, em geral, em nossa sociedade, as
expectativas iniciais em relacio ao nascimento
de uma crianga tendem a gravitar em torno da
ideia de um bebé higido. Confrontar-se com o
diagnoéstico da SCVZ pressupde lidar com uma
nova realidade, tanto no que diz respeito a seus
aspectos afetivos, quanto no que se refere a pro-
blematicas concretas, como a peregrinagdo por
diferentes servicos em busca de atendimento, a
reconfiguracio de projetos de vida, o enfrenta-
mento a estigmatizagao e, sobretudo, a ideia de
que a crianga terd um desenvolvimento diferen-
ciado das demais.

Eu fiquei triste, chateada né? Porque foi uma
gravidez planejada, nao foi acidental, os dois que-
riam, o pai e a mde. E pra mim foi um choque
quando eu descobri, entendeu? [...] entdo assim, foi
uma mudanga que eu ndo esperava, foi um soco
no estdmago como meu marido costuma dizer, mas
assim, eu acho que Deus prepara a gente porque
desde o inicio eu preferi nio sofrer, ndo chorar com
isso (Dep. n. 9).

Lidar com um diagndstico tdo complexo e
pouco conhecido durante a gestagdo e o pds-par-
to imediato implica sobrepor a adaptagdo da
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familia & chegada de uma nova crianga, que, em
geral, ja interfere nos hordrios de sono e repouso,
a adaptacdo a realidade posta pelo diagnéstico.
Neste sentido, é importante sinalizar que, con-
forme Eickmann et al.”’, um dos sinais que com-
pdem a SCVZ sio a irritabilidade e o choro ex-
cessivo, o que foi apontado como fator de estresse
por uma das entrevistadas, levando a exaustdo do
cuidado sem pausas: era muito ruim pra dormir,
eu ndo dormia de jeito nenhum, foram 15 dias
acordada (dep. 13).

Dentro dessa perspectiva, a interacdo social
foi outro aspecto da mudanca de rotina fami-
liar que se apresentou de forma impactante. As
atividades sociais tenderam a ser drasticamente
reduzidas em virtude das impossibilidades im-
postas pelo cuidado, levando essas mulheres/
miées a uma espécie de confinamento domiciliar,
algo que se agravava na auséncia de uma rede
de apoio e de compartilhamento dos cuidados.
Devido a escassez de tempo para realizar outras
atividades, a pessoa responsével pelos cuidados,
que tendia a ser a méde da crianga, no grupo ana-
lisado, acabava por se isolar de atividades sociais,
culturais e de lazer.

Depois que ele nasceu é sé eu e ele, tipo, mudou
muita coisa mesmo. Para ir ao médico, é s6 eu e ele.
Mudou muita coisa, totalmente. (dep.n. 12)

Mas é que eu tenho que ter um tempo muito
grande pra ela né, ai as outras coisas ficam pra de-
pois. Eu ndo saio mais de casa, a noite na igreja eu
ndo vou. (dep. n. 11)

Scott et al.* sugerem que a SCVZ soergue cui-
dados aos outros a um lema de vida, imbuindo
esse cuidado de nogdes de sacrificio e de uma am-
bigua (des) valorizagdo propria. Para os autores,
arvorar-se na positividade da dedicagdo materna
constitui um recurso simboélico importante fren-
te a um futuro incerto e permeado de obstaculos.
Para além destes elementos simbdlicos, a confir-
magdo do diagndstico trouxe uma mudanga con-
creta na vida profissional dessas mulheres. Estas
deixaram de trabalhar para cuidar das criangas,
justamente no momento em que aumentaram as
despesas familiares com sadde, o que é validado
por Looman et al.”, que abordam essa questdo
em rela¢do ao adoecimento cronico na infancia.

Hoje em dia ndo posso mais trabalhar porque
eu tenho que fazer os tratamentos dele. Ninguém
vai querer contratar uma pessoa que vai viver mais
em médico do que no trabalho” (Dep. n. 3).

Segundo Cunha et al.”!, ap6s o recebimento
do diagndstico ocorrem diversas mudangas na
rotina familiar, sendo exigidos tempo e dedica-
¢30 maior na assisténcia ao filho adoecido cro-

nicamente, deixando de lado outras tarefas. Esta
nova realidade aponta uma importante sobrecar-
ga para essas mulheres, que assumem integral-
mente o cuidado das criancgas e se veem invisibili-
zadas em seu sofrimento, cobradas por um papel
naturalizado que vincula maternidade a cuidado,
abnegacao, sacrificio e missio.

Eu tenho trés filhos com ela. Eu nio trabalho,
eu jd ndo trabalhava porque eu jd estava desempre-
gada, né? Eu estava separada do pai dela, ai assim
[...], foi uma luta muito grande né?! Na minha fa-
milia, porque, assim [...], ndo tinha ninguém para
me dar um apoio, para me ajudar, com nada. En-
tao, pra mim mudou radicalmente a minha vida,
radicalmente mesmo, em tudo, tudo (Dep. n. 8).

Embora quase todas as familias fossem nucle-
ares, as mulheres figuraram como as principais
responsdveis pelas criangas, dada a tradi¢ao cul-
tural que vincula género (feminino) e cuidado,
0 que se agrava em casos de internagdes hospi-
talares e consultas ambulatoriais®. A auséncia
de politicas publicas de amparo ao (&) trabalha-
dor(a), celetista ou informal, com dependentes
em situac¢do de adoecimento crénico, coloca este
cuidado antes no campo da solidariedade entre
empregador e empregado do que no campo de
um direito garantido. Culturalmente, a auséncia
das mulheres no trabalho para acompanhamento
hospitalar de dependentes tende a ser mais tole-
rada que a dos homens, bem como o risco de per-
da do emprego dai decorrente. Da mesma forma,
o compartilhamento do cuidado das criancas e o
apoio as familias tende a ser realizado predomi-
nantemente por outras mulheres:

[...] posso contar com ela aqui no caso. Ela é
minha vizinha, ai fica com a crianga para eu fa-
zer uma comida, varrer a casa, ajeitar as coisas que
preciso ajeitar. Minha sogra também me ajuda.
Minha mae que mora perto de mim (Dep. n. 7)

A inser¢do da crianga na politica de edu-
cagdo constitui um elemento importante para
reflexdo, dada sua importancia para a inclusido
social e para o estimulo ao desenvolvimento,
mas também pelo seu potencial de contribuicio
na reorganizacido das vidas dessas familias. Esta
perspectiva, entretanto, tende a ser tensionada
pelo acometimento cronico. Em geral, as familias
sentem-se inseguras em compartilhar os cuida-
dos de seus filhos com institui¢des que nio sa-
bem se estdo suficientemente estruturadas para
recebé-los.

Assim, de pré-escola, de creche. Que eu acho
assim, que tinha que ter uma pessoa especializada
na creche né, pra poder atender esse tipo de crianga,
ndo s6 com microcefalia, mas com outras deficién-



cias né, porque nao é todo mundo que consegue. Eu
acho que deveria ter pessoas qualificadas na drea
escolar. (Dep. n. 13)

Ao abordar o desenvolvimento das crian-
¢as com SCVZ, se destaca o papel fundamental
da estimulagdo precoce na explora¢do e no de-
senvolvimento das capacidades da crianga, con-
tribuindo para a sua evolucédo fisica, cognitiva,
neuroldgica, social, comportamental e afetiva.
No auge da epidemia, em 2016, o Ministério da
Satde construiu as Diretrizes de Estimulagdo Pre-
coce para criangas de zero a trés anos de idade com
atraso no desenvolvimento neuromotor™. Consti-
tuindo uma agdo estratégica do Plano Nacional
de Enfrentamento a Microcefalia**, o documen-
to orienta acdes e equipes multiprofissionais de
satde para o cuidado direcionado a este publico,
abordando teméticas como a avalia¢do do desen-
volvimento (visual, motor, auditivo, cognitivo e
da linguagem), o uso de tecnologia assistiva, es-
timulag¢do precoce, a importancia do brincar e a
participagdo ativa das familias.

Nio obstante o reconhecimento publico da
importancia da estimula¢do precoce, o acesso
ao atendimento multidisciplinar em reabilitacdo
ainda constitui uma dificuldade importante vivi-
da pelas familias:

[...] é muito dificil vocé ter uma filha especial
e ndo ter como fazer o tratamento ... ela nio faz
fisioterapia, porque nio tem como fazer, porque ld
onde eu moro ndo tem vaga, s6 aqui embaixo que
tem, ai eu ndo posso vir porque ndo tem o dinheiro
da passagem (Dep. n.08).

A epidemia se instalou no pais no momen-
to em que se aprofundava a contrarreforma do
Estado, repercutindo no contingenciamento dos
gastos com a seguridade social, com a consequen-
te precarizagdo, sucateamento e mesmo fecha-
mento de servicos de satde e reabilitacdo. Nessa
conjuntura, parte importante dos atendimentos
foram estruturados nos institutos especializados
em articulagdo com projetos de pesquisa, sem
garantia de continuidade para além dos prazos
inicialmente previstos.

Passados trés anos da epidemia, persistem
importantes dificuldades na garantia do atendi-
mento integral as necessidades das criancas com
a SCVZ, entre as quais se destacam o acesso a me-
dicamentos anticonvulsivantes, cadeiras de rodas
e o préprio deslocamento até os servigos.

[...] Fonoaudiologia minha filha néo faz. Fisio-
terapia s6 faz uma vez na semana e é aqui, e eu
moro a 54 quilémetros daqui, entdo, é muito com-
plicado. [...] 0 BPC também foi negado, porque eu
trabalhava, tinha CNPJ] de microempreendedora

individual, entdo eu estou no quarto processo no
INSS, aguardando o julgamento para ver se libera
ou ndo o beneficio, entdo, a ajuda vem da fami-
lia até para comprar os medicamentos. A caixa de
Sabril custa duzentos e noventa e sete Reais e ela
usa duas caixas por més. Entdo, um dd cinquenta,
outro dd cem, tem sempre alguém ajudando (Dep.
n.10).

O deslocamento até os servicos de saide e,
principalmente, os institutos de referéncia, que
tendem a ser mais distantes do local de moradia
das familias, ndo é algo que se dé sem dificulda-
des. A precariedade da oferta de transportes cole-
tivos adaptados se acrescenta a necessidade utili-
zag¢do de mais de uma condu¢ido, na maioria dos
casos, e da necessidade de realizagdo de mais de
um cadastro para passe-livre. Na regidao metro-
politana do Rio de Janeiro, existem atualmente
cerca de trés passes-livres diferentes (0os munici-
pais, o intermunicipal e o do metro). As criancas
que moram ha mais de 50 km de distancia do lo-
cal onde realizam tratamento, em tese, estariam
amparadas pela Portaria N° 55, de 24 fevereiro®,
que define a responsabilidade de estados e muni-
cipios em garantir acesso ao tratamento em ou-
tros municipios ou estados, quando necessario.
Contudo, quando este direito é garantido, sdo
relatadas dificuldades importantes em relagdo a
este atendimento, tanto pela auséncia de veicu-
los adequados quanto pelo tempo de espera das
mdes e criangas nas unidades de sadde até a saida
dos carros, que tende a demorar horas.

Em relagio ao transporte, porque hoje em dia,
é tudo com a Secretaria de Saiide. Eles, as vezes
botam na doblé, as vezes vamos de 6nibus porque
falam que nunca tem carro, e a gente tem que vir de
madrugada, mas s6 vai ser atendido de tarde. Ou
entdo ser atendido de manhd e ter que ficar até de
tarde, e s6 chegar em casa a noite, esperando outros
pacientes. (Dep. n. 06).

Enfrentando uma nova realidade
a partir do diagnostico

Consideradas as implicagdes sociais acima
descritas, buscamos analisar nos depoimentos
alguns recursos de enfrentamento as adversida-
des trazidas pelo diagnéstico. Trés elementos se
destacaram nas falas: a articulagdo com outras
mulheres e mobiliza¢do politica; a religiosidade
e a relagdo com os servicos de saide.

No contexto de uma doenca inédita, cujos
desdobramentos ainda eram pouco conhecidos,
se comunicar com outras familias que atraves-
savam a mesma experiéncia possibilitou a troca
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de informacgdes e a articulagdo da luta por direi-
tos. Esta mobilizacio, iniciada nas redes sociais
e midias de compartilhamento, se estendeu a
encontros presenciais, atos e audiéncias publicas
e acdes judiciais com vistas ao acesso a medica-
mentos e outros recursos. O encontro com outras
mulheres que atravessavam a mesma experiéncia,
assim como o movimento das maes, ¢ apontado
pelas entrevistadas como um elemento de forta-
lecimento individual e coletivo.

Quero contribuir, ajudar outras mdes que eu
sei que, infelizmente né? ainda vio chegar ai, pra
elas terem uma pequena nogdo de como é. Eu par-
ticipo do movimento de maes, tem sido um conhe-
cimento muito grande pra nds mdes né? a gente
toda quinta td ld. Entdo assim, a gente é pioneira
né? Praticamente, entdo eu troco com todo carinho,
com todo amor, porque eu acho importante, eu
acho que qualquer ajuda nessa hora é muito bem-
vinda. (Dep. n. 01).

Moreira et al.® destacam a mobilizagdo des-
sas mulheres como elemento de “transito entre
dor pessoal e causas coletivas; entre sofrimentos
e direitos; entre formas e dimensoes distintas do
luto”, a0 mesmo tempo que acentua a dimensio
coletiva da iniquidade em saude.

A religiosidade é um elemento de enfrenta-
mento a SCVZ que também se faz presente nas
falas. Para Aquino e Zago®, a religiosidade exerce
um papel relevante em contextos de cuidados a
satde e enfrentamento de processos de adoeci-
mento. Nas familias entrevistadas ndo é muito
diferente. E neste campo que sio buscadas as
respostas para o nascimento de uma crianga com
tais acometimentos de satde.

Entdo assim, foi uma mudanga que eu nio es-
perava, foi um soco no estémago como meu marido
costuma dizer, mas assim, eu acho que Deus pre-
para a gente porque desde o inicio eu preferi nio
sofrer, ndo chorar com isso. Deixei isso pra ele...
(risos), respeitei porque ele falou: “Eu preciso fazer
isso” Entdo, eu falei: “Eu preciso ter for¢as porque
ela ainda estd dentro de mim”. Eu precisava desde
entdo passar esse amor que eu jd tinha, entdo tinha
que ser maior ainda. Entdo, minha preocupagao foi
essa. [...] Quando ela nasceu, eu jd estava prepara-
da em recebé-la, né?, entio preparei minha casa,
minha familia, conversei com todos, todos entende-
ram, e ela é essa crianga muito amada, muito acei-
ta. Ndo tive problema em aceitagio (Dep. n. 01).

Nio obstante as relagdes institucionais nos
servicos de saude tendam a ser verticalizadas e
assimétricas, orientadas por um paradigma fle-
xneriano, que fragmenta as necessidades de satide
da populagido a partir de especialidades que nem

sempre dialogam entre si, uma das entrevistadas
identificou a relacdo com o instituto de referéncia
e os profissionais de satide como recurso de en-
frentamento as adversidades trazidas pela SCVZ:

[...] Encontro apoio aqui [no instituto de refe-
réncia] dessas pessoas que atendem ela, com muito
amor e carinho, acho que em todo lugar que ela
entra, ela é muito querida. [...] Ndo é sé ser médico,
ir ali, tocar e perguntar, tem isso. Mas a gente vé a
dedicagio e o carinho dos médicos aqui, entdo, é
isso que eu gosto de estar aqui. E dificil, mas eu me
sinto bem aqui porque eu sei que aqui ey sou aco-
lhida, minha filha é acolhida (Dep. n. 01).

A fala acima corrobora a importancia da
construgdo de relagdes horizontalizadas entre
profissionais de satide e usudrios dos servicos.
A garantia e preservacio de espacos de cuidado,
onde as familias se sintam acolhidas e respeita-
das, contribuem para o enfrentamento das ad-
versidades impostas pelo adoecimento cronico
na infancia.

Conclusiao

Este artigo buscou analisar a experiéncia de um
conjunto de mulheres que enfrentam o desa-
fio cotidiano de prover os cuidados de criangas
acometidas pelo ZIKAV, uma condi¢do croni-
ca complexa de saude cuja emergéncia recente
aprofunda as incertezas e as adversidades en-
frentadas. Parte dessas incertezas estdo situadas
no ambito geral das problemadticas inerentes ao
adoecimento crénico na infancia. Outras se re-
ferem & particularidade de uma doenga até entdo
desconhecida, cujos desdobramentos clinicos,
sociais e politicos se descortinam gradativamente
ao longo do tempo.

Nesse cendrio de antigas e novas incertezas, se
destacam a dificuldade de acesso as politicas pa-
blicas, a necessidade de problematizagdo da rela-
¢do entre género, cuidado e divisdo sexual do tra-
balho e a necessidade de capilariza¢do do debate
sobre o preparo dos profissionais de satide para o
acolhimento as familias, sobretudo no momento
em que estd sendo comunicada uma noticia que
selard seus destinos.

Se sdo grandes as adversidades enfrentadas
por essas familias, importantes também sdo os
recursos mobilizados em seu enfrentamento. En-
tre estes, destaca-se o compartilhamento da ex-
periéncia com outras mulheres, através do qual
buscam alguma compreenséo coletiva do proces-
0 que estdo atravessando e o equacionamento de
demandas publicas.
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