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Frente as sequelas deixadas pela epidemia do ZIKV no Brasil e em toda
a américa latina, além das necessidades que emergiram em meio ao cenario
pos-calamidade, no Rio Grande do Norte, mais precisamente na Faculdade de
Enfermagem (FAEN) da Universidade do Estado do Rio Grande do Norte
(UERN) foram iniciadas estratégias de enfrentamento para um dos principais
agravos da infeccdo materno-infantil pelo virus: a microcefalia.

O livro “WOZES MATERNAS: Percepcoes e experiéncias das maes de
criancas com Sindrome Congénita do Zika Virus" é fruto do trabalho
desenvolvido pelo Nucleo de Atencdo Materno Infantil (NAMI), junto as criancas
portadoras de Sindrome Congénita do Zika Virus. Conta a historia do
descobrimento do virus e a de uma de suas mais trdgicas consequéncias: a
microcefalia em criancas nascidas de maes afetadas pelo virus, € um
testemunho das vozes e sentimentos. O livro tem como principal objetivo abrir
novos canais de comunicacdo e dar voz a essas maes. Traz relatos de
sobrecarga materna, de dificuldades financeiras, de servicos de mobilidade
insuficientes, de luta das familias pela insercéo de suas criancas

Ao retratar a descoberta de um diagnéstico que trouxe medo, incertezas
e muitos desafios para mées e familiares das criangas atingidas pelo Zika Virus,
esse livro deslumbra como cada uma vivenciou 0 processo para oferecer o
melhor para seus filhos, S&o relatos que evidencia a forca, sabedoria,
determinacdo e um amor gigante capaz de vencer todos os obstaculos que a

vida trara para que seus filhos tenham uma vida digna.
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Capitulo 01
O inicio da jornada

Cintia Mikaelle
Fatima Raquel
Hosana Mirelle

“Uma das maiores béncgaos que aconteceu na minha vida, foi a chegada dele,
porque ele é um anjo na minha vida.” (M&e 07)

Como receber uma noticia que mudara sua visdo do mundo? Nao
sabemos se existe uma resposta concreta para essa pergunta que exemplifique
a melhor forma de lidar com a situacdo ou a melhor maneira de transmitir a
mensagem. O que sabemos é que entre 0 antes e o depois, existe um longo
processo de adaptacao, aceitacdo e amadurecimento.

O ser humano como ser racional que €, costuma pensar, planejar e criar
expectativas em cada passo novo que venha a acontecer em suas vidas.
Crescer, ir bem na escola, ser aprovado em uma boa faculdade, praticar
exercicios, se formar, conseguir um bom trabalho, ter a sua prépria casa, um
carro e na maioria das vezes, no primeiro patamar dessa piramide, esta a familia:
construir um lar com filhos e um companheiro (a).

No entanto, durante todo esse processo também aprendemos que muitas
vezes as coisas nao acontecem da forma perfeita, como o planejado. Mudancas
inesperadas acontecem e podem alterar todo o trajeto e é importante que
estejamos preparados. Mas como estar preparado para se transformar? Somos
seres mutaveis, mas que costumamos querer tudo nos eixos. Contudo, uma
sacudida na vida pode trazer sorrisos, sentimentos e vivencias fortes e Unicas

gue de nenhuma outra forma seria possivel.

(...) eu aprendi que um néo, ele sempre dé for¢ca. Nem sempre a gente
deve esperar um sim, mas um néo ele sim me dé forgas para lutar e
prosseguir, entdo por isso que eu estou aqui hoje... (Mae 09)
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E importante estar disposto a se movimentar e a acreditar no que o mundo
te proporciona, afinal ele gira e todos os dias algo se modifica. As noticias sé&o
reflexos do quanto tudo é mutavel: a saude, a politica, entre outros. Tudo pode
se redirecionar em um piscar de olhos! E foi em 2015 que a epidemia do Zika
virus mudou a realidade de muitas familias e levou o pais a um cenario de
emergéncia sanitaria devido ao crescimento consideravel na quantidade de
criancas nascidas com microcefalia, em alguns casos, diagnosticada ainda na
vida intrauterina (OLIVEIRA et al., 2019).

Salientamos que no Brasil a microcefalia ja era endémica, pois compde o
guadro clinico de varias infec¢des congénitas e alteracdes genéticas conhecidas.
Com a ocorréncia dos casos de infeccdo pelo Zika virus, a microcefalia ganhou
status de epidemia e passou a ter grande visibilidade nos noticiarios brasileiros
e internacionais.

A partir dessa superexposi¢do midiatica da microcefalia evidenciou-se o
guanto, até aquele momento, a tematica era silenciada, pouco discutida, levando
a tona a situacao de outras criancas com deficiéncias. Neste interim, ao passo
gue a necessidade de resposta e priorizacdo das acfes governamentais, em
carater emergencial, para as criancas afetadas pelo Zika virus ganhava
destaque, reforcou-se, em outros momentos, a invisibilidade de outras condicbes

cronicas, para as quais ndo existiam programas especificos de atendimento.

(...) n&o, a gente ndo descobriu na gestagdo ndo, mas quando eu tive
0s sintomas a gente ja sabia o que estava acontecendo, né? Mas, até
entdo ele ndo tinha nada... (Mae 09)

Com as frequentes noticias em todas as midias acerca da tematica e
todas as mudancas relacionadas a elas, a populacdo ficou comovida e muitos
casais se angustiaram, tendo em vista que aguardavam o nascimento de seus
filhos, e até mesmo aqueles que ainda planejavam uma gestacao sentiram-se
aflitos, considerando que esse cenario modificava o imaginario das pessoas com

relacdo as expectativas para o nascimento de uma crianca.

Meio que a gente se agarrou nisso, que ela ia fazer tudo no tempo dela
e entdo a gente esperava 0 tempo que fosse. No decorrer das
consultas, da gente indo para o médico, foi que a gente foi vendo que
a realidade ndo era bem assim, que ela ia fazer tudo no tempo dela.
Poderia ser que ela ndo chegasse a andar, falar e a gente vive isso
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diariamente. Ela pode sim fazer tudo no tempo dela, mas hoje a gente
ja vé o distanciamento dessas coisas, desses sonhos acontecerem.
(Méae 04)

No dicionario Michaelis a palavra expectativa se descreve como “condigao
de quem espera para que algo aconteca”. E exatamente isso que nutrimos, por
vezes de forma inconsciente, sobre todos os planos que tragamos para a nossa
vida e frustrar essa espera traz a tona outros diversos sentimentos como medo,
tristeza, incertezas e questionamentos de seus principios e crendices que de
modo igual pode afetar os alicerces da familia.

A familia se compreende como um grupo de pessoas que convivem,
compartilham e interagem. Cada membro ocupa um papel especifico que é
regido e pré-determinado de forma cultural e até pelas necessidades que cada
um apresenta individualmente. Se por algum motivo ocorrer alguma alteracao ou
mudanc¢a com algum integrante desse grupo, isso podera repercutir em todos 0s
outros. E importante considerar sempre que um doente nunca esta enfermo
sozinho, com ele toda uma familia pode adoecer, desorganizando a estrutura

esperada.

(...) quando a doutora me falou, eu sai de |4 em prantos. Eu estava
sozinha nesse momento. Fui direto correndo para dizer para o0 meu
esposo. A gente se abragou chorando muito. (Mae 07)

Sunelaitis, Arruda e Marcom (2007) dizem que esse desarranjo depende
de alguns pontos, como: qual dos membros foi acometido, quanto tempo ira
permanecer o agravo e qual o nivel de gravidade. Quando a doenca afeta a
crianca, ela ira requerer da familia maior tempo e uma grande dedicacdo em
todos os cuidados. Dessa forma é importante que o grupo encontre apoio para
conseguir manter os alicerces fortes e enfrentar todo o processo de forma
positiva.

Assim sendo, podemos separar dois sentimentos que estéo interligados,
mas que norteiam todo o processo: a expectativa e o projeto “familia”. Unindo-
0s nos deparamos a expectativa de ser mae, em que a gravidez traz mudancgas
relevantes na vida de uma mulher, ela deixa de ser filha para se tornar mae.
Resgatando vivéncias da infancia, nos damos conta de como esse desejo se

manifesta nas brincadeiras de bonecas.
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No decorrer da gestacéo e, por vezes, muito antes quando a gravidez e
planejada e esperada, o casal constréi uma imagem do filho que esta por vir. A
imagem produzida ndo é de um embrido em formacéo, mas sim de uma crianca
formada, com saude e perfeita. Piccinini et al. (2003) fala que a mae projeta o
bebé imaginéario, que representa a crian¢a que ela cria e sonha durante toda a

gestacdo. Mais uma vez a expectativa se faz presente.

(...) eu chorei muito, sofri muito, muito, muito, muito mesmo, descobrir
na minha primeira gestagéo que meu filho ia nascer com uma sindrome
que eu ndo sabia o0 que era, ndo sabia 0 que estava por vir, né? (Mae
07)

Esse bebé vai criando forma na imaginacgdo dos pais, a partir do nome
escolhido, das roupas, da mudanca que sao feitas na casa e na vida de todos
gue irdo recebé-lo. Os movimentos fetais sdo outro ponto que caracteriza a forma
e a personalidade que a crianca tera, criando desde ja um vinculo afetivo com
os pais e familiares. Essa imagem do bebé ideal decorre de suas proprias
identificacOes, aspiracdes e experiéncias (FERRARI; PICCINNI; LOPES, 2007).
No decorrer da gestacédo devido a expectativa sobre todos os momentos

ser bastante alta, outro sentimento que pode aparecer é o medo. Se o0 bebé esta
bem e perfeito, se tudo estara pronto para a sua chegada, existe o receio,
principalmente pelos pais de primeira viagem, de que possam n&o dar conta,
com tamanha responsabilidade, se o parto vai ocorrer sem intercorréncias,
dentre outros. E a partir do momento em que esses medos sdo confirmados de
alguma forma, a duvida em relacao a capacidade dos pais para com o cuidado
especial que a crianca precisara, cresce exponencialmente. Aquele bebé
imaginario j& ndo existe mais e agora uma grande interrogacdo cresce para

esses pais.

Como foi a descoberta? Assim, foi dificil porque com a descoberta vem
aguele cuidado ainda mais redobrado, ainda mais cuidado, ainda mais
coisas pra ser resolvidas, pra prestar atencéao e foi dificil adaptar isso...
(Mé&e 05)

O nascimento por si sO ja € um evento que causa forte impacto, e quando
atrelado ao diagnéstico de uma crianga com deficiéncia, abala a identidade, o

funcionamento e a estrutura familiar. Geralmente a familia se vé despreparada
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para lidar e enfrentar esta nova situacdo, uma vez em que ocorre uma quebra
de expectativas.

Exacerba-se a distancia entre o filho imaginado e o que havia sido
projetado para ele, o que modifica expectativas e planos, que precisam ser
refeitos & luz da nova realidade. Cada membro familiar ter4 que se adaptar as
necessidades desta crianca, podendo implicar numa alteracdo dos papéis
tradicionais tanto dos pais como também, se houver, do irméao sem deficiéncia.

Existe ai um processo de luto para ser enfrentando por todos que estao
vivenciando aquela situacdo. Temos cinco estagios do luto, o primeiro seria a
negacado, no qual a pessoa nega aquela situacdo, ndo se aproximando do
problema e o ignorando; o segundo € a raiva, neste existem muitos sentimentos
como injustica e revolta; o terceiro € a barganha, aqui a pessoa ir4 prometer algo
em troca da mudanca da situacdo em que ela se encontra, como promessas a
Deus; o quarto estagio € a depressao, nesse o individuo se isola do mundo e se
sente impotente; e por ultimo, no quinto estagio, existe a aceitacdo, o qual a
pessoa volta a enxergar as coisas com clareza, tendo for¢as para enfrentar todos
os desafios (SILVA, 2018).

(...) foi um dos piores momentos da minha vida. Hoje eu ja tenho mais
forca para encarar as dificuldades com mais leveza, mas acho que foi
0 primeiro dos desafios que a vida me deu, né? Foi ser mae atipica.
(Mae 07)

O processo de adaptacao e acolhimento do filho real comeca a ter inicio
no momento da comunicacéo do diagndéstico. E importante entender, que para
gue todos os processos sejam vencidos, até a fase da aceitacdo, isso requer um
tempo, tempo esse que muitas familias ndo tém, pois recebem a noticia apos o
parto, limitando o processo dessas maes e familiares.

Ao que concerne o filho que nasce com a Sindrome Congénita do Zika
Virus (SCZV), além de todas as questdes ja conhecidas, sobrepdem-se a intensa
exposicdo midiatica e as incertezas, por se tratar de uma doenca ainda nova
para a qual ainda ndo havia muitas respostas. Enfrenta-se o julgamento do outro,
0 preconceito estabelecido por aqueles que percebem um corpo diferente,
constroi-se a partir de entdo um estigma sobre aquela crianca, e que,

consequentemente determinara os modos de conviver no sistema familiar.
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Nesse momento outro sentimento fica bastante aflorado, sendo ele a
ansiedade. Saber que o seu filho tem uma sindrome, mas nao saber detalhes
conclusivos da mesma, por exemplo, como ela ira interferir no desenvolvimento
e crescimento do seu bebé, quais deficiéncias ela gerara, qual serd a limitagdo
gue a crianca terd frente a sindrome. Todas essas duvidas tornam todo o

processo mais doloroso e dificil para esses pais.

Ela disse ‘olha méae, seu bebé é um bebé com sindrome’, foram as
palavras que ela me disse, ‘que sindrome é essa?’ ‘Nao sei’, ela falou,
‘ndo sei que sindrome, ndo tem como saber, sé vai saber através de
um cariotipo’. (Mae 07)

O diagndstico preciso tem papel fundamental em toda a dinamica

D

relacdo que os pais irdo desenvolver com seu bebé. A maneira como é

transmitida a noticia da deficiéncia do filho pode ter influéncia decisiva

(¢)

significativa nas reacdes dos pais.

Transmitir noticias dificeis € um processo complexo em qualquer situacao,
sendo ainda mais dificil quando envolve expectativas relacionadas a gestacéo,
parto e nascimento de uma crianca. Uma comunicacdo do diagnéstico realizada
de forma inadequada pode deixar o casal confuso, o que influencia
negativamente no processo de aceitacado do filho. Segundo Félix e Farias (2018)
pouco profissionais sabem dar essa noticia, da mesma forma, poucos pais

sabem recebé-la.

A obstetra teve sim todo um cuidado ao falar comigo, inclusive ela ja
sabia do caso do meu filho porque a obstetra que fez a morfolégica
ficou bastante preocupada com o caso dele e dividiu com ela. Esse
momento da noticia foi tranquilo porque o que me importava no
momento era ele vivo, ndo me importava como s6 queria ele comigo.
(Méae 03)

Entretanto, quando a comunicacdo € eficaz com esclarecimento de
davidas, orientacdes e apoio psicologico, existe uma maior facilidade no
processo de compreenséo, aceitacdo e adaptacdo a nova situacdo. A partir da
comunicacdo do diagnostico para a familia é que o bebé “novo” vai sendo
construido no imaginario dos pais, nos casos diagnosticados durante a gestacao.
Diferente daquelas ap6s o nascimento, que ja estdo presentes no contexto, ja

apresentam necessidades e um vinculo com seus pais.
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Também é importante salientar que o preconceito das demais pessoas
guerendo saber informacdes que muitas vezes nem 0s pais possuem, dificultam
e atrapalham o processo tanto de diagnostico quanto de aceitacédo deste. Muitas
vezes julgam formas fisicas e dificuldades que nem se sabe se irdo existir,
gerando diversos sentimentos de inseguranca e desemparo dos familiares,

destruindo, até, as ligacdes que 0s pais tentam criar com essas criancas.

As pessoas perguntavam muito, queria saber demais, o que era que
ele tinha e naquele momento, eu s6 queria ficar em casa, ndo queria
sair. Demorei um pouco para cair minha ficha de que, néo vocé néo é
obrigada a ficar presa dentro de casa ndo. Quem quiser olhar torto, que
olhe, meu bebé nao tem que ficar preso, entdo comecei a sair com ele.
(Mae 07)

Essas perspectivas que os pais tém refletem no medo e na expectativa
gue eles enxergam sobre o futuro que essa crianca enfrentar4d com olhares de
julgamento e que as pré-definem, taxando com limitacdes que podem determinar

0 seu desenvolvimento e crescimento.

Eu senti milhares de sentimentos porque o0 quanto se eu tivesse
descoberto na gravidez, logo ao nascimento, eu poderia ter ajudado
ela mais e me senti muito culpada quanto a isso. E em relagdo também
enquanto a como eu ia é... poder ajudar ela né... e foi bastante dificil
para nés, mas gracas a deus ai o médico falou né. (Mae 02)

Nesse momento o sentimento de raiva pode surgir porgue 0s pais se
sentem impotentes e alvos de algo ruim, que ndo seria justo. A inseguranca e a
culpa também podem surgir como se fosse algo que eles pudessem ter feito para

mudar o rumo da histéria ou que as crian¢as nao apresentassem a sindrome.

Eu tinha acabado de chegar de viagem né... ai fui fazer uma... um
ultrassom... ai quando terminou ai o médico falou pra mim que tinha
dado um probleminha né na cabecinha dela. Ai foi ai que quando eu
cheguei em casa foi que eu consegui abrir a ultrassonografia e vi l4 o
nome “microcefalia”. Ai foi dai que eu fiquei sabendo que ela ia nascer
com microcefalia. (Mae 01)

Assim que eu o tive, eu ndo cheguei a ver meu filho (...) ele foi pra
UTI... deu a primeira convulsdo, saiu tomando medicamento... sé que
até entdo os médicos ndo tinham uma certeza do que seria. Mas a
partir do momento que eu sai de & comecou a minha busca. (...)
procurando a busca do que realmente tinha causado isso né. (Mée 05)
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A vista disso, os profissionais e as equipes de satde sdo fundamentais
nesses momentos de duvidas e incertezas, se apresentando como um ponto de
apoio para essas familias. Mas, de forma geral, as equipes de saude nao séo
preparadas adequadamente para a comunicacdo de noticias dificeis, ndo
conhecem os protocolos disponiveis que podem oferecer ferramentas para uma
abordagem adequada e, especialmente, no inicio da epidemia do SCZV,
considerando que nao contavam com todas as informacfes necessarias para

ofertar apoio e seguranca as familias (OLIVEIRA et al,. 2019).

Pra mim foi um choque, né? Porque fiz tudo direitinho, os ultrassons
foram particulares, mas gragas a Deus deu certo. Foi um pouco dificil
ao ouvir a obstetra que fez meu parto ndo concordar com uma cesarea
por se tratar de uma crianca cheia de defeitos. Isso déi na alma até
hoje quando lembro. (M&e 03)

Considerando o contexto dessa sindrome e o significativo aumento dos
casos de microcefalia que sé veio ser relacionado ao Zika Virus depois de um
tempo de estudo, j& existiam, nessa conjuntura, alguns casos e familias sem
explicacbes coerentes tendo em vista que as criangas apresentavam mais
agravos além do perimetro cefalico diminuido. Essa demora que os estudos
cientificos levam para serem concluidos acaba refletindo no atendimento que os
profissionais da saude realizam. Nem mesmo eles estavam prontos e aptos para
atender essa demanda. O sistema de salde e todas as equipes precisaram se
moldar e entender a situacdo para que pudessem orientar de forma adequada

essas familias.

(...) chorei muito nesse dia, ndo sei como um profissional trata uma
maée que ta de recuperacao, ainda estava internada, e foi um choque
muito grande. (M&e 06)

Pra mim o profissional teve despreparagéo para contar a noticia pra
mim. Ele ndo teve nenhuma conversa boa... assim... pra chegar e
conversar sobre o problema né da microcefalia. Pra mim foi... foi... teve
despreparo da parte dele (Mae 01)

Ai foi passando e a enfermeira continuou insistindo dizendo que havia
algo e tudo e... ai foi passando o tempo, quando foi com um ano, ai eu
fui pra um neuro (...). “Nao t6 com o exame aqui, mas eu vou dizer o
que a filha de vocés tem. Ela tem microcefalia”. Assim, foi bastante
dificil, foi um momento muito dificil porque depois de um ano assim (...)
(Mée 02)
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No contexto da epidemia do Zika virus, a comunicacéo do diagndstico de
microcefalia a familia representou um momento de grande impacto. Isso &
comprovado a partir dos discursos proferidos pelas genitoras que fazem parte
do Nucleo de Atencdo Materno Infantil (NAMI) da Faculdade de Enfermagem
(FAEN) da Universidade do Estado do Rio Grande do Norte (UERN).

Logo apds o nascimento dela eu comecei a fazer o CeD no posto de
saude (...) e a enfermeira comecou a desconfiar que ela tinha algo de
errado. SO que no exato momento ela ndo me disse o que era. Ela s6
pediu pra eu procurar uma médica que avaliasse e ai eu dizia assim
“mas como € que a pessoa sai do hospital e os médicos n&o diz nada
porque ela saiu bem, todos os exames, tudo, perimetro cefalico tudo
direitinho”. (...) Quando ela tinha 4 meses, ai eu resolvi ir pra uma
médica, uma pediatra pra avaliar se realmente havia alguma coisa de
errado com ela. (...) Quando cheguei |4 ela examinou e tudo e disse
que minha filha ndo tinha nada, tava tudo normal, tava tudo certo. (Mae
02)

A noticia de que os filhos tinham microcefalia foi inesperada para algumas
maes. Uma j& tinha ouvido falar sobre a epidemia na midia e ja convivia com o
medo da doenca. Os responsaveis pelas criancas percorreram uma dificil
jornada, desde o momento de suspeita até a definicdo do diagnéstico, marcada
por omissdes, noticias controversas, incompletas, erradas e/ou tardias,

Ao final de um longo processo, a aceitacdo e a luta dessas méaes pela
saude e bem estar das criangas ganharam forcas e viraram a motivagéo de vida
das familias, perceber cada nova vitoria, cada nova evolugdo € um momento
unico e de tamanha alegria. O medo e a ansiedade ainda aparecem, durante
crises ou momentos dificeis, mas 0s sorrisos, 0 amor e o vinculo criando em méae
e crianga, sdo capazes de superar todas as dificuldades, e com certeza essa é

uma expectativa alcangcada com louvor, nenhum amor € maior que esse.

(...) e eu me senti a mulher mais especial do mundo, pelo meu bebé,
da mesma forma me senti a m@e mais especial do mundo. Vi ali uma
maneira de Deus ver o meu desempenho, a minha for¢a, que a gente
olha e diz: ndo tenho forgas para superar a dificuldade, que a gente
nao tem determinacdo, mas através dele, eu vejo que eu tenho, eu
tenho for¢a de verdade. Eu tenho vontade, eu tenho determinacéo,
esse diagndstico veio para mostrar quem eu sou de verdade, a mulher
que eu sou, que estava dentro de mim e que eu precisava colocar para
fora. Eu vi que eu consigo lutar por aquilo que eu quero. Eu consigo
gritar. Entéo, a gente tem que gritar, para que alguém possa nos ouvir.
(Mé&e 09)
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Em questéo de saber que ele era uma crianca especial, pra mim ele ja
era especial s6 pelo fato dele ter lutado tanto naquele tempo que ele
passou na UTI pra sobreviver (...) o meu bebé é um bebé muito
especial, € 0 meu xod6, é o menino mais inteligente do mundo, é meu
bebezito. (Mae 06)

A descoberta do diferente sempre sera algo que nos trara medo e
incertezas, mas € preciso estar aberto a aceita-las e ver que com o passar dos
dias e anos, o que acreditdvamos ser distante e assustador, nos transforma de
uma maneira Unica e bonita. Traz for¢a, paz e um amor gigante capaz de vencer
todos os obstaculos que a vida trara, e eles vao vir, com toda certeza, mas serdo

todos vencidos. E aqui que se inicia uma linda jornada!
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“O servico publico ndo ajudou, nem esteve junto com a gente”. (Mae 08)

No Brasil, o ZIKV teve sua primeira identificacdo, mais precisamente, em
abril de 2015. Contudo, a definicdo do nimero de casos se tornou complexa,
uma vez que 80% dos individuos infectados eram assintomaticos e 0s que
apresentaram sintomas nao buscaram atendimento nos servicos de saude,
devido & semelhanca dos mesmos com outras viroses (BRASIL, 2015a).
Entretanto, em outubro deste mesmo ano, no estado de Pernambuco, houve
uma incidéncia crescente e significativa de casos de microcefalia em recém-
nascidos (RN), sugerindo uma associacao existente entre a infec¢do pelo ZIKV
durante a gestacao e a ocorréncia desta malformacao congénita no RN (BRASIL,
2016).

Essa problematica demandou ressignificacdo do cuidado, tanto para os
familiares, quanto para os servicos de saude, dado que o nascimento de uma
crianga com microcefalia decorrente do ZIKV traz altera¢des que interferem no
andamento de toda dinamica familiar, principalmente no que se refere ao ato de
cuidar. O impacto sofrido pela presenca da sua malformacdo congénita também
é refletido em toda sua familia, uma vez que ela necessita prestar, em tempo
integral, assisténcia a crianca, seja através de deslocamento para consultas, idas
as terapias e, até mesmo, os cuidados realizados no ambiente domiciliar. Tais
responsabilidades geram, nas genitoras das criangcas com Sindrome Congénita
do Zika Virus (SCZV), desestabilizagbes de cunho emocionais e psicossociais,
necessitando de uma atencao direcionada dos servi¢os de saude que acolha as
necessidades do bindbmio mée e filho.

No acontecimento do surto no Brasil, houve toda uma reorganizacao da

Rede de Atencédo a Saude (RAS), buscando diagnosticar e atuar mediante as
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novas necessidades que se delineavam no grupo em destaque. Com a finalidade
de proporcionar acdes que objetivassem fornecer um melhor desenvolvimento
as criancas acometidas pela microcefalia, foi elaborado pelo Ministério da Saude
(MS), entre o ano de 2015 e 2016, protocolos que visavam promover orientacdes
técnicas e informacdes gerais acerca desta malformagcédo congénita em todo o
territério nacional, como o “Protocolo de Vigilancia e Reposta a Ocorréncia de
Microcefalia Relacionada a Infecgéo pelo Virus Zika”, “Protocolo de Atengao a
Saude e Reposta a Ocorréncia de Microcefalia Relacionada a Infecgéo pelo
Virus Zika” e o “Protocolo de Vigilancia e Resposta a Ocorréncia de Microcefalia
e/ou Alteracgdes do Sistema Nervoso Central (SNC)” (BRASIL, 2015a; BRASIL,
2015b, BRASIL, 2016).

Inicialmente, os protocolos reforcam a importancia da promocao da
atencao sexual e reprodutiva, a fim de subsidiar as populacdes com informacdes
para prevencdo da infeccdo pelo ZIKV, com as precauc¢des necessarias no
periodo gestacional. Quando da gestacdo e durante o acompanhamento pré-
natal, os materiais abordam néo apenas o cuidado biolégico, mas, fomentam
esse momento com a importancia da vinculagéo entre o profissional e a gestante,
através da escuta qualificada e humanizada, sendo enfatizado o envolvimento e
a corresponsabilizacdo do parceiro e de toda a familia em todo o contexto
referente ao periodo gestacional (pré-natal, parto e puerpério) (BRASIL, 2017).

Ao abordar o pré-natal, o protocolo traz as atribuicbes dos entes
federativos e dos profissionais no que tange aos recursos necessarios para um
pré-natal de qualidade; as informacdes que devem ser fornecidas para a
prevencado da infeccdo pelo ZIKV e para os sintomas relacionados a doenca e,
por fim, enfatiza o apoio psicossocial diante da descoberta da alteracao
neuroldgica ainda no periodo gestacional (BRASIL, 2017).

Na atencdo ao parto e ao nascimento, o guia refor¢ca a importancia da
manutencdo das diretrizes relacionadas as formas de parir e nascer e que tdo
somente a suspeita ou confirmacdo da presenca de alteracdes neuroldgicas
decorrentes da infeccdo pelo ZIKV ndo devem desencadear novas posturas no
procedimento. As condutas sO devem ser mudadas em situacbes que
comprometam a vitalidade materna e/ou fetal (BRASIL, 2017).

A emergéncia de saude publica instalada com a microcefalia decorrente

do ZIKV mostrou a dificuldade vigente na articulacao dos servi¢cos de saude em
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diferentes niveis de complexidade. De acordo com o Ministério da Saude,
guando uma condicao clinica € declarada como emergéncia em saude publica,
faz-se necessario “o emprego urgente de medidas de prevencgao, de controle e
de contencdo de riscos, de danos e de agravos a saude publica” (BRASIL, 2014).
De acordo com os documentos oficiais, 0s servigos de salde deveriam
oferecer um atendimento adequado nos trés niveis de complexidade — Atencao
Primaria a Saude, Atencdo Secundaria a Saude e Atencdo Terciaria a Saude -,
além de disponibilizar de uma atencéo integral em consultas de puericultura para
as criangcas com microcefalia, como também encaminha-las, na Atengdo Basica,
para a estimulacdo precoce em servicos de reabilitacdo com fisioterapeutas,
fonoaudidlogos, neuropediatras, terapeutas ocupacionais e outros profissionais
especializados (BRASIL, 2015b).

Entretanto, observando um servigo especializado de uma instituicdo de
ensino, foi possivel perceber as nuances da organizacdo da RAS e as
dificuldades experienciadas pelas familias. As adversidades vivenciadas dentro
dos servicos de saude, no que concerne ao fluxo de atendimento necessario, as
maes das criancas diagnosticadas com microcefalia trazem, em seus relatos, a
dificuldade em acessar os servi¢os de saude e a falta de orientacdo dos mesmos
para com as genitoras, explicitando a precariedade e sucateamento da RAS

existente.

Senti muita dificuldade no comego em acessar 0s servigos publicos de
salde, de acesso as consultas, exames e terapias. Até hoje eu sinto
essa dificuldade. (M&e 01)

Os locais de tratamento responsaveis por oferecer atendimento
especializado a esta populacdo apresentam barreiras que dificultam a
operacionalizacado dos principios de universalidade e integralidade do acesso
aos servicos de saude, gerando, nas genitoras, sentimentos de insatisfacéo e
desamparo em relacdo aos atendimentos ofertados pelo SUS, uma vez que eles
explicitam a auséncia de resolutividade no que diz respeito as necessidades
apresentadas pelas criancas com SCZV.

Sendo assim, percebe-se que a chegada dessas criangas ao servigo foi
sentida com inseguranca, por motivacéo da incerteza diagnostica e obscuridade

no seguimento da assisténcia. As familias buscavam orientacdes na tentativa de
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entender o que estava acontecendo e saber qual o caminho a ser tracado
(HASUE, 2017). Todas essas duvidas, ancoradas aos servi¢cos de referéncia

desarticulados, despertaram, nas maes, o sentimento de desamparo.

O servico publico ndo ajudou, nem esteve junto com a
gente. Ndo nos orientou pra onde a gente deveria ir, nem
com quem deviamos falar, quem a gente procura... Foi

muito dificil (Mae 01)
Nesse quesito, ressalta-se que as equipes de saude ndo se encontravam,
a priori, devidamente habilitadas, tanto para o entendimento e fornecimento de
orientacdes, quanto para dar seguimento e orientacdes quanto ao fluxo da rede.
Além disso, ainda havia muitas lacunas quanto a organizacao das praticas
educativas e aos encaminhamentos para a estimulagéo precoce (BRITO, 2016).
Logo, reorganizar e estabelecer uma RAS voltada as criancas
diagnosticadas com microcefalia, a partir da assisténcia ja ofertada a populacao,
descortinou a caréncia da disponibilidade desses servicos. As sequelas trazidas
pelo ZIKV requerem uma equipe multiprofissional, entretanto, os atuais servigos
apresentam profissionais sem o adequado preparo técnico para lidarem de forma
continua e regular com as necessidades geradas. A falta de conhecimento
profissional especifico a essa conjuntura até entéo atipica, associada ao retardo
na qualificagdo dos mesmos e o recrutamento de profissionais qualificados,

gerou um agravamento das complicagées.

Os profissionais pareciam ndo estar preparados, ndo sabiam como
lidar com as criangas. As vezes, nés maes, sabemos mais sobre
algumas terapias do que o proprio profissional. (Mae 06)

Os profissionais dos servicos de saude devem ser capacitados
continuamente para tracar acoes e agir em situacdes inesperadas, como 0 surto
do Zika virus, que objetivem prevenir agravos e doencas, além de promover a
saude publica. As falas maternas representam o despreparo da equipe no
momento de fornecer assisténcia aos seus filhos. Esta situacdo traz a tona a
reflexdo quanto a demora da rede em fornecer subsidios suficientes, técnicos e
cientificos, em tempo oportuno, para enfrentar de forma efetiva a SCZV.

Assim, para a efetivacdo dos protocolos propostos, era indispensavel,

além da parte dura da rede (leia-se insumos, equipamentos suficientes e a
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definicdo de fluxo coeso e de facil acesso), a preparacdo dos profissionais, por
meio de capacitacdes sistematizadas e aperfeicoamento dos servicos de saude.
Apesar dessas capacitacfes terem sido disponibilizadas, por instituicbes
competentes, na modalidade de Ensino a Distancia (EAD), acabaram por ndo
serem resolutivas no que tange a melhoria do fluxo na rede e ainda no
seguimento de criancas e familiares, sendo comum a precéria agilidade no
acolhimento e na eficacia na assisténcia em saude as criangas com microcefalia
e aos seus familiares (SILVA, 2015).

Com isso, além dos aspectos citados anteriormente, também pode-se
mencionar a auséncia de disponibilizacdo, por parte do SUS, de especialidades
meédicas capacitadas para atuarem frente a esta problematica. Até 0 momento,
desde o inicio da confirmacdo dos casos, 0s servicos de saude publica do
municipio de Mossoré-RN ndo possuem médico neuropediatra. Tal fato esta
diretamente relacionado com o despreparo da RAS mediante a problematica da

microcefalia decorrente do ZIKV.

[...] meu filho t&d ha um ano na fila de espera, t4 entendendo? Para uma
consulta com o neuropediatra aqui em Mossoro. Até hoje, tem um ano,
que ele ta nessa, esperando marcar. (MAE 01)

Tem uma consulta, que eu ndo consegui marcar, que é com o
neuropediatra. (MAE 05)

As consultas, se eu fosse esperar pelo SUS ia demorar muito, a familia
se juntou e a gente foi atras, pagou um médico neuro, o neuro
diagnosticou na hora que fez o exame, e pediu outros exames e, assim,
foi em torno de dois dias ou trés dias que o resultado saiu, e deu a
microcefalia. (MAE 06)

Diante do investigado, pode-se vincular a necessidade do profissional
neuropediatra a ineficiéncia da rede no que tange aos servi¢cos e as acdes que a
antecedem. No sentido, um pré-natal de baixa qualidade, somado a néao
realizacdo de exames fundamentais em tempo oportuno, exige a presenca do
neuropediatra para a confirmacdo diagnostica. Outra hipotese que pode estar
relacionada a tal necessidade refere-se a complexidade da microcefalia
decorrente do ZIKV, restringindo o acompanhamento terapéutico da crianca ao
profissional especialista (PACIORKOWSKI, 2017).

De acordo com o protocolo do Ministério da Saude, perante as diversas
sequelas ocasionadas pela microcefalia, ha a necessidade de as criangas serem

avaliadas por diversas especialidades médicas, com o propdsito de detectar a
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gravidade dos resultados gerados por essa malformacdo, uma delas é o
profissional oftalmologista. Estudos comprovam que a presenca da microcefalia
gera alteragcbes importantes no nervo Optico e na composicao visual,
apresentando casos de miopia e hipermetropia. Entretanto, semelhante a
situacdo anterior, os discursos revelam que a oferta dessa especialidade
também é insatisfatoria (VENTURA, 2016).

[...] a gente o levou no oftalmologista, a gente pagou quatrocentos
reais numa consulta com oftalmologista, uma consulta que durou dez
minutos, porque o SUS, ele ndo disponibiliza, isso € humilhante. (MAE
01)

NO6s ndo contamos com médico neuropediatra pelo SUS, nem
nenhuma outra especialidade, como ortopedista e oftalmologista
pediatrico... Eu acho que, no minimo, deveria ter um neuropediatra
em Mossoré que atenda pelo SUS, mas infelizmente ndo tem. (MAE
04)

A auséncia de um profissional neuropediatra que atenda pelo SUS
compromete, de certo modo, a estimulacdo e reabilitacdo das criancas com
microcefalia, uma vez que elas apresentam sequelas neuroldgicas de graus
variados devido a infeccdo pelo ZIKV. Desse modo, 0 seu seguimento e
acompanhamento na rede deve ser realizado por neuropediatras e terapeutas
da area motora e da linguagem, entre outras especialidades médicas.

Deve ser disponibilizado o atendimento especializado com o
neuropediatra e a realizacédo de estimulacdo precoce em tempo oportuno, com
0 intuito de minimizar o comprometimento fisico e neurolégico advindos das
sequelas ocasionadas pela infeccdo pelo ZIKV. Para que isso ocorra, €
importante o empenho das instituicdbes de saude, no fornecimento de uma
estrutura de qualidade para receber essa populagdo, e também dos
profissionais envolvidos nesse atendimento, buscando eficiéncia em suas
acOes. Dessa forma, o cuidado pode ser reorganizado de acordo com as
caracteristicas clinicas das criangas atendidas (BRASIL, 2017).

Contudo, os discursos maternos comprovam que, no municipio de
Mossoro, essa realidade néo é vivenciada, nem usufruida pelos seus filhos,
uma vez que os atendimentos nos servigcos publicos de saude sdo demarcados

por precariedade e sucateamento.
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Ha muita demora, nao disponibiliza equipamentos necessarios para
terapia, como bandagem, entre outros equipamentos. Fisioterapia
nunca cheguei a fazer porque ficaram de me ligar, estava na lista de
espera, mas nunca me ligaram. Até que surgiu o NAMI e eu fiquei
fazendo apenas |4, j& que achava mais conveniente e tinha todos os
materiais necessarios para as estimulacées. (MAE 04)

Essa situacdo s6 comprova, mais ainda, o despreparo dos o6rgaos
publicos em tratar situacfes dessa magnitude e intensidade, deixando claro que
a rede de atencdo a essas criangas ainda estava desarticulada e, por isso,
ineficiente, visto que as terapias tidas como basilares para a reducdo das
complicagcbes ndo eram priorizadas, carecendo de marcacdo em tempo
oportuno para minimizacdo das sequelas (GARCIA, 2018).

Toda essa situacdo possui um agravante quando observada as atuais
circunstancias do Brasil: os servigos ofertados as criangcas com deficiéncia
possuem uma estrutura precaria para receber a demanda ja existente, quanto
mais com a atual necessidade gerada pelo ZIKV (REGO, 2016). A dificuldade
no estabelecimento de instituicdes publicas aptas a prestar uma assisténcia de
qualidade as criancas com microcefalia persiste, posto que 0s servicos que
conseguiram se organizar para realizar esse atendimento resumiram-se,
apenas, aos cuidados imediatos no surgimento dos casos (GARCIA, 2018).

Com base nisso, observou-se um contexto de profissionais incapazes de

gerenciar e promover a articulacdo de uma rede ja deficiente, em sua
construcdo, uma vez que o conhecimento insuficiente acerca da sindrome
impossibilita a manutencao do fluxo organizacional estabelecido pelo protocolo.
O referido fluxo requer demandas assistenciais que vao desde a
concepcao até a reabilitacdo da crianca e da sua familia. Almeja-se uma rede
gue garanta a integralidade da atencdo a esse publico, por meio da articulacéo
dos diversos setores e comprometimento dos profissionais atuantes.
Entretanto, notou-se que, de acordo com a perspectiva materna, a rede de
atencdo em questdo apresentou diversas falhas no cumprimento de todo o
protocolo preconizado para o atendimento das criangas.

A presenca dos diversos obstaculos demonstra a dificuldade no

estabelecimento de uma rede efetiva no cuidado dessas criangas. A auséncia

de recursos fisicos e humanos e, ainda, de servicos qualificados para prestar
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0s mais diversos atendimentos pauta a indignacao das mées frente aos servicos
oferecidos pela RAS.

O retardo na resposta da rede a essas necessidades pode estar
relacionado com o cenario econémico e politico (Impeachment do Presidente
da Republica e crise financeira) vivido pelo Brasil no mesmo espago de tempo
do surgimento dos casos. Tais fatos geram, de um modo geral, uma reducédo na
oferta de bens e servicos a comunidade e aos estados, pois a pauta do Governo
volta o foco para outros segmentos que néo os da assisténcia social, bem como
da sautde, abstraindo-se certa negligéncia frente a essas demandas (ARAUJO,
2016) .

Diante desse quadro, é possivel identificar as fragilidades nos servicos e
na dinamica operacional da gestdo. A rede de atencao deve, frente a esse
contexto, impulsionar estratégias de promocdo a saude para tentar reduzir e
suplantar o impacto exprimido dentro do seio familiar. A conducéo parte pelas
politicas de saude que integrem um sistema de servicos organizados,
alicercados pelo trabalho multidisciplinar, com eficicia clinica e sanitaria,
tomando por responsabilidade a¢cdes de prevencao, tratamento e reabilitacdo
(BRASIL, 2016b).

Desse modo, € importante conhecer a rede, refletindo a sua organizacéo
e buscando a eliminagcéao da frequente fragmentacao presente nesse sistema,
assim como nas recorrentes condutas dos profissionais, culminando na garantia
de uma rede articulada e prestadora de uma atencédo integral e resolutiva. S6
assim, seria possivel antever a organizacdo do cuidado de forma eficaz e
ampliada, favorecendo o acesso e uma atencdo mais resolutiva, qualificada e
acolhedora para a populacdo (MONTENEGRO, 2010).

A auséncia desse vetor de articulagcao impossibilita uma rede de atencao
efetiva no Brasil, pois consiste em um grande obstaculo a ser superado pelos
diversos servicos que a compde, vez que é cada vez mais necessaria a
vinculagdo dos trés niveis de atencdo a saude, como, também, além da
desconstrucdo de uma atencdo centrada na fragmentacédo do cuidado. Tudo
isso fora evidenciado e posto a prova com a ocorréncia do surto da microcefalia
associada ao ZIKV, ou seja, 0 pensar continuo da configuragédo organizacional
desses servicos nao passou despercebido pelos usuarios, dada a importancia

direta no éxito de tal politica de saude publica.
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Os discursos maternos demonstram a necessidade da construcédo de
uma rede de atencdo direcionada para o atendimento de demandas
emergentes, que requeiram uma assisténcia continua e integral, ndo apenas
focal e temporaria, como as existentes. Torna-se, ainda, essencial o
conhecimento dos profissionais pertencentes a esse processo, acerca das
redes ja existentes e de que forma elas podem ser ajustadas para atender a
essa demanda. Além de tudo, o fornecimento de estrutura fisica e de pessoal

capacitado é primordial para o éxito da sua efetivacao.
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Capitulo 03
O papel social do NAMI A

Cintia Mikaelle
Laryssa Lins
Danilo Santos

“O NAMI é um projeto que ndo pensa sO na crianca com a sindrome congénita
Zika Virus, e sim, em toda a familia”. (Mae 03)

Diante da desarticulacdo dos servicos e dos profissionais responsaveis
pela assisténcia a mées e criancas com Sindrome Congénita do Zika Virus
(SCzV), fez-se necesséria a criacdo de um ambiente que pudesse ser referéncia
no atendimento multiprofissional para essas familias. Onde, é importante
entender que é dentro do ambito universitario que se desenvolvem solucgées e
intervencoes, a partir de diversos investimentos como o financeiro, intelectual e
tempo para esses centros de resolutividade, sendo um desses meios, a
extensdo. Logo, a criacdo desse ambiente tornou-se possivel, devido ao papel
social da universidade e a possibilidade da resolucédo de problemas através das
atividades de pesquisa e extenséao.

E fundamental ressaltar também o fato de que a atividade de extens&o
trabalha com o ideal retribuicdo/aprendizado, pois é dentro das préticas de
extensao que ocorre o formacao por parte dos docentes, discentes e técnicos de
uma instituicdo, assim, a extensdo pode ser entendida como O processo
educativo, cultural e cientifico que articula o Ensino e a Pesquisa de forma
indissociavel, para viabilizar a relagcdo transformadora entre a universidade e a
sociedade, como definido no Plano Nacional de  Extensao
Universitaria.(NOGUEIRA et al., 2017)

Com isso, objetivando a formacdo da comunidade académica e o
cumprimento de seu papel social, a Universidade do Estado do Rio Grande do
Norte (UERN) com a criacdo do Nucleo de Atencdo Materno Infantil (NAMI)
forneceu todo amparo necessario as criancas acometidas pela SCzZV. A

idealizag&o do nucleo teve inicio a partir de um projeto de mestrado que buscou
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compreender a organizacdo dos servicos de atendimentos as criancas
microcefalicas, no municipio de Mossord, tendo como foco a realizacdo de
atividades de estimulacéo precoce e reabilitacdo para essas criancas, além de
suporte para suas familias.

Com o intuito de proporcionar uma intervencdo de qualidade, ja foram
realizadas diversas pesquisas a fim de encontrar uma ferramenta que pudesse
avaliar o desenvolvimento desse publico. A Escala de Bayley Il é considerada
padrao-ouro na avaliagdo dos atrasos do desenvolvimento infantil, sendo
considerada um instrumento abrangente e que pode ser utilizada com criangas
de 0 a 3 anos de idade (GOES, 2015). Dada sua importancia cientifica, foi
definida como ferramenta para avaliagdo das criancas com microcefalia
decorrente do ZIKV do NAMI. Apés isso, foi realizado um curso de capacitacao
para o manejo da aplicacdo da escala nas criangcas. Os membros dos NAMI que
realizaram o curso, foram responsaveis por capacitar os demais integrantes do
nudcleo, dessa forma, todos poderiam atuar no cuidado a criangcas com
microcefalia.

Cerca de um més antes da inauguracdo do NAMI, foi realizada a
caracterizacdo das criancas quanto as variaveis clinicas, sociodemograficas e
neuropsicomotoras. Isso permitiu criar um perfil de atendimento individual para
cada crianca, otimizando o tempo de atendimento em cada especialidade
profissional. Além de realizar uma aproximacao com a realidade das familias que
cuidam dessas criancas, permitindo um atendimento especializado.

Assim, o NAMI esta localizado na Faculdade de Enfermagem — FAEN/
UERN, e conta com a parceria da Residéncia Multiprofissional em Atencéo
Basica, Saude da Familia e Comunidade (RMABSFC), sendo composto por
docentes, discentes, técnicos, residentes e profissionais voluntarios. No dia 07
de junho de 2018 foi realizada a inauguracdo do NAMI com a presenca dos
integrantes da equipe e de todas as criancas, maes e familiares. O nucleo passou
a funcionar duas vezes na semana, oferecendo sessdes de fisioterapia,
fonoaudiologia, psicologia, entre outros atendimentos e servigos para as criangas
e seus familiares.

O inicio das atividades do nucleo representou um misto de sentimentos

por parte da equipe e das familias, sendo rodeados pelas expectativas,
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esperanca e confianca, evidenciando o papel que o nucleo realizaria enquanto

pratica.

As expectativas sempre foram as melhores. Eu ndo sabia a proporcéo
que ia ser, ndo tinha ideia do que ia ser, sabia que era para terapia,
que era um apoio para a crianca e para a mée, e sabia que ia ter
acompanhamentos. Quando eu vi aquela salinha, abriram para gente
conhecer, foi amor a primeira vista. Aquela salinha toda colorida, com
0s tatames, com aquelas coisinhas pregadas na parede, aqueles
brinquedos, entdo eu vi ali que ia ser uma coisa maravilhosa, desde o
dia da inauguracéo. (Mae 7)

O impacto que a criacdo do NAMI possuia para essas familias é infindo,
lidar diretamente com uma demanda refinada como essa foi e ainda € um desafio
para todos e quando a rede de apoio € ampliada e aborda em diversos pontos,
o resultado € uma experiéncia Unica e exitosa, abrangente e acolhedora. Tendo
sido um momento que possuiu uma simbologia representada pela unido e pela
assisténcia, e principalmente, pela quebra de uma corrente de desamparo que

essas familias se encontravam.

No dia da inauguracgéo, a gente, as mées, reunidas ali, foi um momento
Unico que a gente pode conhecer outras maes, porque era tudo muito
novo para nés. No meu pensamento, sé eu vivia aquela situacao, de
inexperiéncia, de ndo saber nada sobre a microcefalia, de ndo saber
nada sobre como ajudar minha filha e quando eu cheguei I& no NAMI
no dia da inauguracdo, que vimos todas as maes reunidas, o apoio de
cada um do projeto, foi muito gratificante, foi um momento Unico, eu
tenho certeza por mim e pelas outras que foi um momento Gnico e
marcante para cada uma. (Méae 5)

Um dos pontos principais que o NAMI conseguiu desenvolver enquanto
papel social, foi a reunido de todos os familiares do municipio de Mossor6 que
possuem criangas acometidas pela SCZV e a partir desse primeiro encontro,
notou-se a necessidade da criacdo de uma associagdo que envolvesse todos os
familiares, para que fosse possivel tratar de diversos temas relacionados com a

sindrome, além dos direitos dessas familias.

Na verdade, o NAMI reuniu todas as maes no dia da inauguracéo,
alguns ja se conheciam, mas nem todos se conheciam, a gente viu,
comecgou a conversar, e viu a necessidade de criar a associagéo, entdo
o NAMI teve essa relacdo direta de nos encontrar e nos unir, e la a
gente teve essa ideia, de criar a associacdo, o ponto de partida foi o
NAMI que teve essa iniciativa que encontrou todo mundo e reuniu todo
mundo. (Mé&e 4)
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O nucleo realiza apoio para essas familias através de parcerias com
outras instituicbes que visam melhorar suas qualidades de vida, recebendo
investimento, doacfes e encaminhando para os nucleos familiares. Mostrando o
simbolismo da unido de diversos ambitos da sociedade para que seja 0 mais
efetivo possivel no processo de reabilitacdo das criancas e, de permanéncia

dessas familias dentro do nlcleo e dentro da sociedade.

Eu vejo que tudo la é feito com muito amor e carinho. Vocés usam de
toda criatividade para fazer brinquedos, estimulacdes, vocés
conseguem parcerias, com outras instituicdes que beneficiam nossas
familias, entregas de cestas basicas, como ja teve também outros
eventos que vocés sempre estdo pensando, com muito carinho cada
detalhe. (Méae 7)

Além de que, o ndcleo sucedeu uma organizacdo das diversas classes
gue competem o setor saude, com isso, articulou voluntarios de varias
especialidades que ndo possuiam nenhum vinculo com a instituicao, através do
voluntariado. Permitindo que houvesse essa aproximacdo e possibilitasse o

atendimento integral dessas criancgas e suas familias.

Além do que é mais importante para eles que sdo as terapias, eu acho
que isso é uma coisa que nao tem preco, € um trabalho totalmente
voluntéario. (Mae 7)

Por conseguinte, o NAMI visa atender as demandas dessa populacao de
forma integral. O atendimento que é prestado vai desde os mais simpldrios como
um dialogo qualificado, onde acaba que a comunicacéao, seja ela verbal ou ndo
verbal, deve ser utilizada pelos profissionais como premissa da humanizacéo,
por possibilitar interagdo entre os envolvidos no processo do cuidado
(profissional-paciente-familiar) (BARBOSA et al., 2019).

Cabe salutar o fato de que o processo de escuta qualificada ocorre em
grande totalidade pelos extensionistas que compde o Nucleo, que se dedicam
em ouvir, buscar solu¢des, sanar duvidas e a partir dessa escuta, procurar
resolutividade das queixas encontradas, além de realizar um filtro sobre o que é
dito, organizar as falas e dialogar com a equipe multiprofissional para que seja

feito de forma fidedigna.
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Vocés como um todo estdo sempre nos apoiando, sempre procurando
a melhora para os nossos filhos, e esse projeto foi muito importante,
tanto para nos auxiliar, nos ajudar. Como ajudar nossos filhos também,
e mesmo, a gente tendo dificuldade, vocés estdo ali procurando
sempre melhorar cada vez mais. (Mae 2)

Os atendimentos também incluem diversas terapias, como um exame
especializado ou uma pratica de algum profissional que compde a equipe
multiprofissional que atende no nudcleo, visto que, € notério que sua proposta traz
em germe o entendimento da importancia do trabalho coletivo em saude,
implicando na constru¢cdo de saberes, perspectivas de andlise e trabalhos
interdisciplinares (PAIVA et al., 2019). Exemplos que podem ser mencionados
s&0 0s casos de psicoterapia para as familias, a fisioterapia para as criancas, as
consultas de enfermagem para todos os familiares, a nutricdo para familia, o
odontologo para as criancas e, assisténcia social feita através dos profissionais
especificos. Desta forma, diversas praticas sdo perpassadas de uma equipe
multiprofissional, para ndo somente as criancas acometidas pela sindrome, mas
estendidas também a familia.

Ressaltando que essa pratica respeita esses individuos e suas
demandas, pois se aproxima do que é humano. Logo, o processo de assisténcia,
de olhar junto ao outrem, respeitando suas especificidades ja realiza uma pratica
de bem-estar social que tem resultados fisicos e biol6gicos importantissimos ao
garantir e dignificar essa familia, na qual se sente atendida por um profissional
humano, que se importa com suas necessidades.

O nucleo nao visando apenas a crianca, mas todo o seu nucleo familiar,
realiza atividades com os familiares, dentre as atividades voltadas as mées
estavam: aulas de maquiagem, minicurso sobre primeiros socorros em casos de

engasgo, palestras com temas que abordavam direitos das criancas e familiares.

O NAMI é projeto que ndo pensa s6 na crianga com a sindrome
congénita Zika Virus, e sim, em toda a familia e consegue proporcionar
0 bem-estar para todos os envolvidos. (Mae 4)

Os feedbacks dessas intervencdes sao enviados de formas diversas,
podendo ser em um dialogo que é explicitado por essas familias sobre o quao
importante e impactante sdo essas praticas no seu cotidiano, no dia a dia.

Demonstracdes de afetos através de abracos, lagrimas, mensagens, postagens

30



em redes sociais e em forma de agradecimento também compdem esse quadro,
gue acaba por destacar sobre qual o papel que o NAMI desenvolve

principalmente enquanto pratica social.

A importancia do NAMI na minha vida, da minha familia e da minha
filha. Foi muito importante esse projeto, vocés como um todo esta
sempre nos apoiando, sempre procura a melhora para os nossos filhos,
e esse projeto foi muito importante, pois auxilia e nos ajuda. Vocés
estdo ali procurando sempre melhorar cada vez mais. O projeto foi
criado num proposito de ajudar maes, familia, e com certeza esta nos
ajudando bastante, e eu espero que esse projeto continue cada vez
mais, e eu vejo o empenho de cada um em querer melhorar trazendo
mais profissionais para ajudar nossos filhos, trazendo mais
conhecimento, se atualizam das coisas, e s6 tem melhorado a minha
vida, foi muito importante o NAMI para mim, para minha familia e para
minha filha, eu s6 tenho a agradecer por esse projeto. (Mae 2)

[...] O NAMI tem trazido uma qualidade de vida melhor pra saude, por
isso o NAMI é tdo importante, porque se um érgdo consegue trazer
uma qualidade melhor de vida para o nosso filho, consequentemente
ele vai nos dar também, porque a gente sabendo que o nosso filho esta
sendo bem tratado, a gente se sente com mais autoestima, se sente
mais aliviado, pelo nosso filho estar tendo um tratamento a altura, essa
é a importancia do NAMI, é saber que nosso filho esta sendo bem
tratado e bem cuidado pelos profissionais que atuam. (Méae 9)

Dentro do que é proposto pelo nucleo, ocorre a pratica de garantir
autoestima para essas familias, subsidiada pela pratica de qualidade. Se
encontra dentro do processo assistencial realizado no Nucleo a mensagem
principal que é de apoio e garantia de servi¢cos. Denotado, dentro dessas falas,
onde sdo encontrados significados entre linhas de gratiddo, amor e
principalmente de for¢ca. Aproximando essas criancas e familias juntas ao nucleo,

idealizando e efetivando seguranca no que é realizado.

O NAMI e a importancia que ele tem na vida da minha filha e da minha
€ tudo, pois quando surgiu o NAMI, eu fiquei muito feliz, quando surgiu
essa acao, que iria cuidar, dar carinho, amor, a minha filha, o NAMI
para mim € tudo, so gratiddo. (Mae 1)

Eu s6 tenho que agradecer ao NAMI pois foi além do que eu esperava,
além das expectativas, e eu sé tenho a agradecer a esse projeto, a
cada um que faz parte dele, eu fiquei muito na expectativa que abrisse
logo, e que esse sonho se tornasse realidade, e gracas a vocés esse
sonho pode se tornar realidade, e hoje o NAMI existe. (Mae 2)

A partir de tais exposicoes, percebe-se o fato de que o NAMI ndo funciona
apenas como um ndcleo que realiza praticas de estimulagdo precoce e

reabilitacdo, mas sim como uma pratica que assumiu um papel social de
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vislumbrar familias como um conjunto, apesar de suas particularidades, tratando
diretamente como merecem. A partir da vivéncia e convivéncia diaria, tornam-se
unidos.

Portanto, percebe-se acerca do papel transformador na sociedade que o
NAMI possui em poder intervir dentro das realidades dessas criancas, maes e
familias. Explicitando diretamente o fato que a universidade retribui o
reconhecimento e o0s investimentos que sao feitos para os diversos setores da
sociedade, esses investimentos permitem que a academia se torne um centro
de ideias e ideais que devem ser perpetuados. Quando relacionado ao NAMI,
realiza-se uma pratica social que vai de encontro com os entraves bioldgicos que
geralmente sdo os mais evidenciados nos projetos, trazendo em consequéncia
o teor social erroneamente como minimo.

E importante evidenciar que esse processo de intervencéo funciona como
uma via de mao dupla, pois os extensionistas, docentes e técnicos, além dos
profissionais, recebem um valor inestimavel em pratica, conhecimento e
principalmente em gratiddo por parte dessas familias que encontram dentro do
ndcleo uma espécie imagem familiar, que se importa e que faz por elas. As
familias recebem assisténcia, praticas e principalmente dedicacdo, onde a partir
do sentimento de dedicacéo, desdobra-se situacdes positivas diversas.

Ao exiliar no processo formativo dos académicos da FAEN/UERN, é
permitido os extensionistas que visualizem na pratica o que € aprendido dentro
de sala de aula, sendo possivel praticar e principalmente treinar e o olhar mais
humano, visando uma assisténcia humanizada e integral, indispensavel a
construcéo da carga profissional. Para a sociedade, o NAMI, a FAEN e a UERN
retribuem um repensar em suas praticas desenvolvidas para esse publico,
aumentando o acervo tedrico dentro da tematica saude para essas familias e
criancas e, consequentemente, despertando um olhar de interesse de outros
setores para o tema de maneira geral, estimulando o ato de subsidiar novas

praticas e pesquisas.
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Capitulo 04
O papel da equipe multidisciplinar
diante da SCzVv
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“O trabalho de voceés traz muita esperanga para a
progresséo e melhoramentos para o futuro da
minha filha”. (Mae 05)

Na abordagem do desenvolvimento das
criancas com SCZV, destaca-se o0 papel
fundamental da estimulacéo precoce na exploracao
e desenvolvimento das capacidades destas, o que contribui de forma significativa para
a sua evolucdo cognitiva, neurologica, fisica, afetiva, comportamental e social
(MENDES et al., 2019). As primeiras propostas de intervencdo precoce, elaboradas
pelas Diretrizes Brasileiras, permaneceram até 2016 (IZIDORO et al., 2019).

Diante disso, como forma de atualizacdo das diretrizes anteriores, o Ministério
da Saude (MS) lancou, em 2016, as Diretrizes de Estimulacdo Precoce para criancas
de 0 a 3 anos de idade com atrasos no seu desenvolvimento neuropsicomotor, com o
objetivo de fornecer orientacdes as equipes multiprofissionais para o cuidado de
criangas (BRASIL, 2016). Assim, o Brasil segue de forma diferente ao cenario
internacional, que aponta para a necessidade de inclusdo de criancas até 5 ou 6 anos
de idade (IZIDORO et al., 2019).

Ainda de acordo com as Diretrizes do BRASIL (2016, p. 7), a estimulagéo
precoce pode ser definida como:

Programa de acompanhamento e intervencdo clinico-terapéutica
multiprofissional com bebés de alto risco e com criangas pequenas
acometidas por patologias organicas, buscando o melhor desenvolvimento
possivel, por meio da mitigacdo de sequelas do desenvolvimento
neuropsicomotor, bem como de efeitos na aquisicdo da linguagem, na
socializacdo e na estruturacdo subjetiva, podendo contribuir, inclusive, na

34



estruturagdo do vinculo mae/bebé e na compreensdo e no acolhimento
familiar dessas criancas. (Mae 07)

Dessa forma, percebe-se a necessidade e a importancia da atuacao
multiprofissional em toda a rede de saude, realizando um trabalho em conjunto com
as familias, por meio da atencéo a crianca e a familia e da identificacdo de problemas
relacionados aos cuidados dessas criancas (DUARTE et al., 2019), para que assim
consiga abarcar toda a complexidade apresentada pela sindrome (BRITO, 2018).

Apés a identificacdo precoce dos distarbios no desenvolvimento
neuropsicomotor das criangcas acometidas com a SCZV, que deve ser realizada por
meio de uma avaliagdo minuciosa ainda nos primeiros anos de vida destas, € possivel
determinar uma intervencdo adequada, objetivando proporcionar as criancas que
apresentarem atrasos no seu desenvolvimento, a possibilidade de seguir a mesma
sequéncia que as criangcas com desenvolvimento normal (NORBERT et al., 2016).

A microcefalia € uma doenca que ndo possui cura e, apés a instalacdo do
guadro da doenca, a melhor alternativa para a realizacéo do tratamento das criancas
acometidas sao as terapias de suporte, que objetivam melhorar a qualidade de vida,
com a promocao da estimulacdo do seu desenvolvimento motor, emocional e
intelectual. Vale ressaltar que quanto mais cedo for diagnosticada a doenca e iniciado
0 seu tratamento, havera maiores chances de reducao das sequelas ocasionadas pela
microcefalia (NASCIMENTO et al., 2019).

A crianga acometida por microcefalia deve ser atendida por uma equipe
multiprofissional de salide composta por, no minimo, Assistente Social, Fisioterapeuta,
Fonoaudidlogo, Médico, Odontdlogo, Psicologo e Terapeuta Ocupacional. O
tratamento deve ser iniciado imediatamente apds o diagndstico e com a crianga
clinicamente estavel (COFFITO, 2016).

Uma caracteristica importante relacionada a organizacdo das equipes que
realizam a estimulacdo precoce €, a forma como essa € composta e organizada. De
forma consensual, existem 3 tipos de caracterizacdo das equipes, podendo ser estas:
multidisciplinares, interdisciplinares e transdisciplinares. A primeira, multidisciplinar,
caracteriza-se por ser composta por diferentes profissionais que trabalham no mesmo
lapso temporal, porém de forma individual e independente. A segunda, interdisciplinar,
possui caracteristicas semelhantes da primeira, porém diferencia-se pois nesta ha a
troca de informacdes entre esses profissionais. Por fim, a transdisciplinar surge como

a melhor opcéo a ser adotada pelas equipes, pois caracteriza-se pelo fato de que os
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profissionais elaboram o plano de intervencdo junto com a familia, focando nas
necessidades e funcionalidades de das criancas e dos seus familiares (HUGHES-
SCHOLES; GAVIDIA-PAYNE, 2016; IZIDORO et al., 2019).

Assim, espera-se que dentro da equipe multiprofissional de saude, cada
profissional deve desempenhar o seu papel planejando as ac¢des junto com toda a
equipe e os familiares, pautando a sua atuacdo com o principio da
interdisciplinaridade, assim encontrando pontos em comum entre as profissdes para
garantir que a assisténcia seja realizada sempre de forma ampla e efetiva, atendendo
as necessidades individuais de cada crianca assistida e da sua familia.

Os profissionais que compdem a equipe multidisciplinar de saude, possuem
competéncias especificas para cada area de atuacdo. Assim, o trabalho desenvolvido
pelo Assistente Social visa, prioritariamente, a viabilizacdo do direito ao tratamento
das criancas. Dessa forma o profissional contribui para que a familia e a equipe
terapéutica tenham condicBes satisfatorias de alcancar 0s objetivos propostos
(ALENCAR et al., 2019).

O fonoaudi6logo destaca-se atuando, principalmente, com enfoque na
resolucao de problemas de degluticdo, fala e comunicagéao das criancas. Para tanto
esses profissionais realizam e orientam os pais e/ou cuidadores das criangas sobre a
utilizac@o de exercicios e técnicas para auxiliar na degluticdo (DUARTE et al., 2019;
LEITE; VARELLIS, 2016).

O Cirurgido-Dentista, por sua vez, deve realizar consultas preventivas, além de
instruir habitos de higiene oral com envolvimento familiar para propor a melhor
intervencdo odontolégica (AMORIM et al., 2018).

O Terapeuta Ocupacional, no contexto da estimulacdo precoce, tem como
objetivo principal promover a estimulacdo de habilidades que facilitam o desempenho
ocupacional, viabilizando o engajamento em ocupagdes (ROCHA, 2016).

O acompanhamento com o Psicologo € muito importante para a familia, visto
gue diante da intensidade e da extenséo das dificuldades existe o risco dos pais e da
familia ndo conseguirem se conformar diante da malformagédo da crianca. Diante
disso, a psicologia assume uma funcao relevante na vida dessas pessoas, podendo
ajuda-las a ressignificarem o trauma e se permitirem ser feliz a partir de outras
possibilidades (FELIX; DE FARIAS, 2018).

Dentre os profissionais presentes na equipe multidisciplinar, o Fisioterapeuta

assume um papel de fundamental importancia pois, através do uso de técnicas e/ou
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recursos especificos da profissdo, o profissional atua diretamente na estimulacéo do
desenvolvimento neuropsicomotor, nas disfungdes musculares favorecendo a
neuroplasticidade e nas orientacdes aos pais e cuidadores. Em casos mais graves,
onde ocorre um maior comprometimento neurologico, OLIVEIRA et al. (2019, p. 29)

destaca que

(...) afisioterapia é necessaria, pois propicia a diminuicao de rigidez articular,
melhora da mudanca de posicédo, localizacao espacial, treino de marcha e
interacdo com a familia, e também previne problemas decorrentes das
(i%‘ormidades musculares e proporciona melhora da qualidade de vida. (MAE

Diante disso, 0 presente capitulo tem o objetivo de realizar uma discussao
sobre a percepc¢ao dos impactos da atuacdo multiprofissional na promocéo da saude
de criangcas acometidas com o SCZV. Para tanto, apresenta-se por meio de
entrevistas com as maes das 6 criangas diagnosticadas com microcefalia, decorrente
da SCZV, que sdo atendidas pelo Nucleo de Atencdo Materno Infantil (NAMI), da
Universidade do Estado do Rio Grande do Norte (UERN), situada no municipio de
Mossoro/RN. As entrevistas foram realizadas com as participantes de forma individual,
onde estas responderam 3 perguntas sobre as suas percepcdes sobre a atuacéo
multiprofissional em saude nos atendimentos dos seus filhos. As entrevistas foram
gravadas e, posteriormente, transcritas objetivando assegurar a maxima precisao nos
registros das respostas das mées entrevistadas.

As maes participantes deste estudo foram nomeadas M1, M2, M3, M4, M5 e
M6, de acordo com a ordem de entrevista, a fim de preservar a identidade delas.

O NAMI, implantando em 2018, conta com uma equipe multiprofissional que
realiza atendimentos, de forma integral e gratuita, a criancas com microcefalia
decorrente da SCZV, além de oferecer suporte psicolégico para as familias. Os
atendimentos contam com uma equipe composta pelos seguintes profissionais:
Enfermeiros, Fisioterapeutas, Fonoaudiologos, Pediatra, Odontdlogo, Assistentes
Sociais, Psicologo (destinado a familia), Nutricionistas e Musicoterapeuta.

O gquestionamento inicial realizado com as maes, objetivou reconhecer o nivel
de conhecimentos destas sobre a atuacdo multiprofissional de forma geral. Através da
pergunta: “O que vocé entende por estimulacdo precoce feita por uma equipe com

diversos profissionais?”, obteve-se as seguintes repostas:
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Estimulacédo precoce € um termo que abrange uma variedade de estimulo,
para auxiliar o desenvolvimento da crianga. (Mée 1)

Eu entendo que é um cuidado, um acompanhamento desde a gestacdo, né?
Quando é descoberto que a crianga tem alguma coisa e... passa a ter aquele
cuidado o médico da gente passa a ter cuidado... a gente passa a procurar o
cuidado com os setores responsaveis de acordo com a doenga que a crianga
tem e é descoberto ainda no ventre da mée... eu entendo isso... a estimulagao
precoce é o cuidado ainda na barriga da mae. (Mae 2)

Bem, a estimulagdo precoce é quanto feita antes € melhor ainda, né? E por
uma equipe de diversos profissionais... muito melhor, né? Porque a crianga
vai estd sendo acompanhada a cada vez mais por cada profissional... é... em
cada area, né? Isso é muito importante para a crianca e o estimulo dela cada
vez melhor ... e para que ela se desenvolva cada vez mais. (Mée 3)

Na verdade, estimulagdo precoce eu acho que é o termo, né? Que abrange
varios tipos de estimulagdo, tanto a sensorial como a motora, respiratdria
como a fono, que séo todas terapias que vao auxiliar no desenvolvimento da
crianca... né? E que quanto mais cedo melhor. Quanto mais cedo a crianca
faz essa estimulacdo, como o proprio nome diz precoce, vai ajudar ao
desenvolvimento dessa crianca, seja ele na fala, seja ele no sentar, andar e
dentre outros. Quanto mais cedo comecar a estimulagéo, melhor seré para o
desenvolvimento neurolégico dessa crianca. (Mae 4)

Entendo que é um objetivo de melhorar a qualidade de vida. (Mae 5)

A estimulacdo é essencial nos primeiros meses de vida para o
desenvolvimento da crianca. (Mae 6)

Diante das respostas das méaes no primeiro questionamento, percebe-se que
cada uma possui uma definicdo diferente sobre a estimulacéo precoce e, apesar da
dificuldade de algumas destas conceituarem a estimulacéo precoce, as suas falas se
encontram na percepcao de que a estimulagdo precoce esta relacionada a algo que
proporciona beneficios, principalmente no tocante ao desenvolvimento infantil.

Em seu estudo, OLIVEIRA et al. (2019b) também obteve resultados similares
aos encontrados no presente estudo, no que diz respeito a percepcao das maes
acerca do papel da estimulacdo precoce. O autor cita que quando estas foram
indagadas a respeito da definicdo de estimulacdo precoce, percebeu-se que, mesmo
reconhecendo os beneficios desta, a maioria das maes apresentou dificuldade para
conceitua-la, mas a relacionou a algo benéfico. Porém o estudo cita um achado
importante dentro desse contexto, onde percebeu-se que as mées reconheceram a
importancia de estimular os seus filhos em casa, assim como demonstraram buscar
realizar cuidados que visam melhorar o desenvolvimento da crianca.

Diante disso, é necessario pensar na inclusdo das maes e/ou cuidadores no
processo de cuidados das criancas acometidas pela SCZV, para que assim estes

consigam, além de adquirirem conhecimentos que 0s ajudem a conceituar a
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estimulacdo precoce de maneira mais facil, também possam atuar como agentes
ativos nesse processo de cuidados continuo. De acordo com IZIDORO et al. (2019),
embora que as criancas ao nascerem, apresentem condi¢cdes que requerem mais
cuidados, o seu contexto social nem sempre encontra-se devidamente estruturado
para oferecer-lhes oportunidades adequadas para o seu desenvolvimento. Os autores
ressaltam ainda que os programas de intervencdo precoce, composto por equipes
multiprofissionais, objetivam desenvolver junto aos familiares estratégias que
promovam o fortalecimento desse vinculo familiar, frente aos desafios interpostos para
promover um desenvolvimento neuropsicomotor de forma saudavel.

A segunda pergunta do questionario objetivou coletar informacdes sobre a
percepcdo das maes sobre a importancia da atuacdo multiprofissional de forma
individual. Através da pergunta: “Qual a importancia do seu filho ser acompanhado por

equipe composta por diversos profissionais de saude?”, as maes relataram:

A importancia é que o trabalho de vocés é de muita serventia, por ser uma
equipe variada, traz aprendizados diversos e em grupo que ja deixou minha
filha bem mais esperta, é notério o quanto ela ja faz movimento e chega até
a pronunciar pequenas palavras. E o sinal que o trabalho de vocés traz muita
esperanca para a progressao e melhoramentos para o futuro da minha filha.
(Mae 1)

E muito importante ele ter os profissionais acompanhando ele... é porque
significa um melhor cuidado, ele ser melhor assistido, e juntamente com isso
ele ter um desenvolvimento mais amplo, né? Por ser assistido por diversos
profissionais de saude, em areas diferentes, entdo significa mais cuidado,
significa ele ser mais assistido... e desenvolver melhor. (Mae 2)

Bem... € que cada vez mais eu tenha mais conhecimento do que eu posso
melhorar para a vida da minha familia, né? E porque cada profissional, de
cada area, ele estuda naquilo né? Entédo ele pode me ajudar para cada vez
mais eu possa ajudar minha filha no que realmente ela precisa, né? Motora,
cognitiva, né? Como eu falei... na visdo e em outras areas também, né? E...
a gente fica mais por dentro desses assuntos relacionados com esses
profissionais que entendem melhor desses assuntos. (Mae 3)

A importancia é vocé ser acompanhado por varios especialistas em uma area.
Por exemplo: é... nunca ninguém sabe de tudo, entdo vocé acaba que sendo
acompanhada por um especialista de cada area, vocé consegue desenvolver
aquela area melhor, por isso a importancia de ser acompanhado por varios
especialistas, é... em areas distintas, porque s6 assim eu vou ter um resultado
bem mais positivo, porque cada area esta sendo trabalhada por um
especialista. (Mae 4)

E importante para seu desenvolvimento. (Mae 5)
Existe uma coletividade no atendimento e um profissional completa o outro,
cada um com sua especialidade, ajudando meu bebé desenvolver cada dia

mais. O atendimento dessa equipe é fundamental para o desenvolvimento
dele. (Mae 6)
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Diante dessas respostas, pode-se indagar que as maes acreditam que o
trabalho, quando realizado em conjunto, de modo interdisciplinar, proporciona
melhores resultados no desenvolvimento neuropsicomotor dos seus filhos. Além
disso, pode-se observar que essa atencao multiprofissional proporciona a essas maes
adquirirem mais conhecimentos para atuarem na realizacao dos cuidados e promocao
da estimulacéo precoce dos seus filhos de maneira mais efetiva.

E importante que as mées e/ou cuidadores adquiram a noc&o do conceito de
promocdo da saude de forma mais ampla, pois de acordo com RAIMUNDO et al.
(2019), a saude perpassa por todos os ambientes onde a crianca esté inserida, nao
sendo proporcionada somente nos niveis de atencdo a saude.

Assim como no presente estudo, OLIVEIRA et al. (2019b) cita que as méaes
reconhecem a importancia estimulacéo precoce para o desenvolvimento dos filhos.
Além disso, é evidenciado que as maes idealizam o servico de promocdo a
estimulacdo precoce como um suporte capaz de orientad-las sobre os cuidados a
crianca, de contribuir para o desenvolvimento e qualidade de vida destas.

Relacionado aos profissionais de saude, LIMA et al. (2020) cita em seu estudo
gue a construcdo de uma rede de apoio social efetiva a essas familias, com uma
equipe de salde preparada para atender as demandas de cuidados para criancas
acometidas com SCZV, é de fundamental importancia.

Para finalizar, as mées foram questionadas sobre a suas percepcfes em
relacdo a progressédo dos filhos durante o tempo de acompanhamento
multiprofissional. Através da pergunta: “Que beneficios vocé enxerga no seu filho

nesse tempo de estimulacdo?”, chegou-se as seguintes respostas:

Vérios beneficios demostrados... até inteligéncia, movimentos, chegando a
me surpreender distinguido coisas como cores e etc. (Mae 1)

Particularmente eu enxergo muitos beneficios. Antes desse
acompanhamento ele ndo fazia nem metade das coisas que ele faz hoje... ele
bola na rede, bola na cama, é... ndo fica quieto. Hoje ele consegue se
expressar de forma melhor, consegue entender melhor a gente, entdo sdo
varios beneficios que essa estimulacdo ta fazendo, né? Nao s6 para o meu
filho, mas pra todos os nossos filhos, todas as criancas que sao assistidas
pelo NAMI, eles melhoraram em tudo, particularmente ele melhorou muito
depois que comegou essa estimulagéo pelo NAMI. (M&e 2)

E... em relacdo ao beneficio que eu enxergo agora, né? Hoje minha filha ja

tem quatro anos, enxergo que ela jA& melhorou bastante, né? Com a
estimulacao, com a ajuda de todos os profissionais nos indicando a melhor
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forma, a melhor maneira possivel de ajudar a eles, pra que eles venham a
desenvolver mais e mais. (Mée 3)

Minha filha comegou a ser estimulada desde de muito cedo, acho que desde
de 6 meses de idade e, apesar da sindrome congénita do zika virus ter
atingido bastante o cérebro da minha filha, mas a gente consegue notar
muitas evolugBes, que eu tenho certeza que se eu néo tivesse iniciado essa
estimulagao, é... ela ndo teria isso, é... minha filha ja consegue balbuciar, é...
num é palavra, ela consegue falar no olhar quando sente dor, chora, quando
ta feliz, sorri, sabe reclamar quando ta feito coc6, tudo isso é... referente da
estimulacao, entdo... eu consigo sim vé varias evolucfes e mais ainda, se eu
nao tivesse iniciado, ndo teria um terco do que ela tem hoje. (Mae 4)

O lado fisico e afetivo. melhorando a cada dia sua forma de se expressar.
(Mée 5)

Meu bebezinho melhorou muito, presta mais aten¢éo... 0s movimentozinhos
das maos e do corpo, e... sorrir quando brinca com ele, quando conversa com
ele... ele quer conversar e eu s6 tenho a agradecer essa equipe maravilhosa
que trabalha com tanto amor... (Mae 6)

Diante disso, percebe-se nos relatos das mées que, de forma unanime, todas
observaram progressdes nos quadros clinicos dos seus filhos e acreditam que isso se
deve ao fato destes serem atendidos pela equipe multidisciplinar do NAMI. Além do
desenvolvimento neuropsicomotor relatado pelas méaes em suas falas, evidencia-se
gue em alguns casos a atencao multidisciplinar contribuiu para melhorias no vinculo
afetivo entre mae e filhos, sendo esse um avanco importante para reducao do estresse
emocional vivenciado pelas maes no dia-a-dia, ja que na maioria das vezes estas sao
as responsaveis pelos cuidados integrais dos filhos.

No estudo de OLIVEIRA et al. (2019b), os resultados também corroboram com
os achados do presente estudo, uma vez que as maes quando questionadas sobre os
beneficios da estimulacéo precoce no desenvolvimento da crianca com microcefalia,
evidenciou-se que estas acreditam que o desenvolvimento das criancas melhoram a
partir do momento em que elas passaram a ser acompanhadas no Nucleo de
Estimulacao Precoce, exceto em um caso que a mae relata que houve pouca melhora,
mas atribui isso ao fato do seu filho n&o possuir assiduidade nos atendimentos.

Vale aqui ressaltar que a criagdo do vinculo entre méae e filho é um fator
facilitador para o cuidado da crianga. Ademais, cabe aos profissionais de saude a
responsabilizacdo pela estimulagéo, assim como a difusdo de informacgdes relevantes
para que as maes e/ou cuidadores sintam-se capacitados a exercer essa funcédo da
melhor maneira possivel. Dessa forma, € de fundamental importancia que sejam
formuladas estratégias que sensibilizem, enfatizem e valorem a presenca da mée no
processo de cuidado de seu filho (SANTOS et al., 2019).
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Por fim, pode-se concluir que a realizacédo da estimulacdo precoce em criangas
acometidas com a SCZV é necessaria para a promocado do seu desenvolvimento
neuropsicomotor. As maes participantes demonstraram ter conhecimento sobre a
importancia da estimulagdo precoce, apesar de ndo conseguir conceitua-la. Além
disso, as maes reconhecem que a atuacdo multiprofissional de saude é de extrema
importancia na realizacdo da estimulacao precoce dos filhos, assim como reconhecem
gue os avancos apresentados em seus quadros clinicos se devem ao fato destes
estarem recebendo a atencdo multiprofissional do NAMI, sendo capazes de identificar
as progressoes apresentadas pelos filhos apds receberem os atendimentos.

O projeto estrutural do NAMI fundamenta a necessidade de se manter uma
equipe multiprofissional bem estruturada e atuante, de forma transdisciplinar, para que
se consiga atender as necessidades das criancas acometidas com SCZV, além de
orientar as maes e/ou cuidadores sobre as melhores praticas e cuidados e cuidados
diarios, servindo assim como suporte para as familias e promovendo, além de tudo, o

laco afetivo entre méae e filho.
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Capitulo 05
Responsabilizagéo materna

Maria Gloria
Giovanna Sabrina
Fatima Raquel

S

“Néo somos heroinas, costumo dizer que somos humanas” (Méae 08)

Ao buscar o significado da palavra mae, encontramos 1. mulher que deu
a luz, que cria ou criou um ou mais filhos. 2. fémea de animal que teve crias ou
gue cuida ou cuidou delas (FERREIRA, 1999). Vemos que a criacdo esta
evidente nos resultados, e paralelo a ela o cuidado. Para a psicologia, entretanto,
a maternidade possui significados diferentes para diferentes mulheres e
ultrapassa a biologia e a gestacao (MARCOS, 2017). Nesse capitulo iremos falar
um pouco sobre a vida das méaes e cuidadoras das criancas com SCZV.

Falar sobre as maes que fazem parte do NAMI significa, antes de tudo,
falar sobre ser mulher. Para isso, faz-se necessario entender, primeiro, como as
relacdes de género se modificam ao decorrer do tempo e em que lugar a mulher
se encontra hoje nos papéis que sado naturalizados socialmente e estabelecidos
historicamente pelo patriarcado.

Apesar de que em dias atuais podemos considerar novas formas de vida
dentro da instituicdo familiar que tornam possivel o avanco e mudancas na
civilizacdo, € notoria a relagéo dos significados a divisdo sexual do trabalho, na
qual inclui-se questdes de género, como por exemplo a responsabilizacdo
desigual de atividades familiares, quando a mulher, exclusivamente, acaba
exercendo a maior parte delas. (MARCOS, 2017).

Apesar de ja haver conquistado posicbes sociais extremamente
relevantes através do movimento feminista, por exemplo, a mulher ainda é vista
maioritariamente como cuidadora do lar e dos filhos, enquanto o homem,

provedor da renda da familia. Essa perspectiva esta presente em diversas
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formacgbes sociais desde quando o homem inicia a vida em sociedade e, como
apontado por Silva (2018, p. 3), se de um lado o homem detém o poder sobre a
vida “dos seus”, na outra ponta do lago da construcao familiar esta a mulher.

Em nossa cultura, a maioria das mulheres possui uma expectativa sobre
a maternidade, em que esperam que a crianca seja formada de forma saudavel
realizando atividades psiquicas e habituais como uma crianca considerada
normal. Essa quebra de expectativa ao descobrir a ma formacao congénita traz
grande impacto para a familia e principalmente para a mae da crianca (SILVA,
2020).

Ser mulher, mae, ter uma familia e ser responsavel por inidmeras
responsabilidades dentro dessas circunstancias € um grande desafio, e este
torna-se ainda maior quando falamos de maes de criancas especiais. Essas
mulheres vivenciam o novo, descobrem que além da maternidade, precisam
entender um universo muitas vezes desconhecido, que pode trazer outros
medos, angustias e davidas.

A estrutura familiar nesse cenario é reformulada, muitas vezes o pai da
crianca abandona a familia antes mesmo do nascimento. Quanto as maes, em
virtude da condicdo das criancas e a necessidade de assisténcia e supervisao,
estas acabam por abrir mao de atividades que exerciam antes, causando muitas
vezes o desgaste de cuidar (WELTER, et. al. 2008).

Como evidencia Barbosa (2008), a dedicacdo para com estas criancas
dispbe de uma série de dificuldades e superacdes, entendendo também que para
além do filho, a familia, particularmente as cuidadoras, carecem de um cuidado
e atencao psicossocial para o enfrentamento dessa nova rotina.

E importante que haja, também, uma percepcdo acerca das
individualidades que cada mée apresenta durante esse processo, reagindo de
formas diferentes as mudancas. Em um aspecto geral, a falta do suporte
psicossocial as cuidadoras reflete no esgotamento fisico, mental e retraimento

social interpretada na fala de uma das entrevistadas:

“Cuido dele sozinha, s6 quem me ajuda é Deus... Me sinto um pouco
sobrecarregada, mas a gente tem que conseguir forcas para seguir em
frente. Tenho muito pouco tempo livre pra mim.” (Mae 3)
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Parafraseando Barbosa (2008), a mudanca repentina no cotidiano €&
inevitavel, o impacto da dedicacdo exclusiva é exaustivo, porém necessario
guando se fala em filho, entretanto, para elas ndo importa a dificuldade, ainda
conseguem encontrar forga e amor para cuidar de tudo sem demostrar fraquejar

diante deles, como explana Débora:

. ndo somos heroinas, tenho costume de dizer que ndés somos
humanas, qualquer pessoa no nosso lugar faria 0 mesmo por um filho
Nnosso, a NAo ser que essa pessoa hao tenha coracao” (Mée 6)

De acordo com Silveira, Milani, Velho e Marques (2017), o cuidado de si
visto de forma a relacionar-se consigo, dentro dos padrdes atuais, acaba se
tornando o cuidado com o corpo ideal. Contudo, relacionado ao cuidado materno,
a subjetividade materna sobressai as imposicoes e superficialidades sociais. Ter
alguém para dividir a responsabilidade e o cuidado com as criangas, é o fator
gue possibilita com que algumas das cuidadoras tenham tempo para seu auto

cuidado.

“Assim, é... digamos que nao é aquele TEMPO muito, mas eu tenho
sim, eu tenho um tempozinho sim pra mim. Agora o pai dele voltou a
morar aqui e fim de semana a gente ta meio que revezando entendeu?”

(Mae 2)
Cuidar das criancas em tempo integral impossibilita que essas mulheres
trabalhem, o que faz com que o pai seja responsavel, na maioria das vezes, por
arcar com todas as despesas da casa. A divisdo do tempo e das tarefas €, entao,

baseada na rotina de trabalho do pai:

“Tenho ajuda do meu esposo quando ele esta em casa. Ele trabalha
pela tarde e me ajuda pela manha enquanto faco as tarefas de casa.
Quando ele vai para o trabalho fico sozinha com Josué. Quando
precisamos resolver alguma coisa também deixamos com outros
familiares ou amigas”.(Mae 9)

7z

Nas redes de cuidado € muito comum se deparar com casos de
maternagem compartilhada, quando n&o apenas a mae, mas outra figura,
comumente do sexo feminino, toma para si o cuidar, educar, adaptar suas
necessidades as da crianca (BADINTER, 1980). Assim temos mae-avo, mae-tia,

e muitos outros exemplos de arranjos familiares incluidos na maternagem:
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“E... eu tenho sim ajuda pra cuidar do meu sobrinho, a avé dele me
ajuda, eu ajudo ela, e assim vai” (Mae 7)

Durante as entrevistas apesar das cuidadoras, em sua maioria, néo
externarem que sofrem preconceito, encontramos em suas falas o
reconhecimento oculto do mesmo. O preconceito muitas vezes encontrado em
seu proprio grupo social esta escondido nos olhares, sussurros, gestos,

perguntas e falas, podendo causar até mesmo a exclusao social da crianca.

“As pessoas elas comentam muito sim, elas perguntam, as vezes
perguntas inconvenientes do tipo “ah, quanto tempo de vida ele tem?”
Antes eu costumava responder “Ah, nem mesmo vocé sabe quanto
tempo de vida vocé vai viver, amanha a gente ndo pode mais ta aqui,
s6 Deus € quem sabe o tempo de vida dele”. (Mae 7)

No entanto, sabemos que nem sempre o preconceito esta “oculto”, e o
cenario de negatividade pode ser encontrado onde menos esperamos. No relato
em que a mée explicita a discriminacdo, pode ser observado refletido no
preconceito o sentimento de pesar sob o desconhecimento da condicdo da

deficiéncia da crianca, e da mée como sua cuidadora.

“Ja sofri preconceito por ser mae de uma crianga especial, sim. Eu
estava em frente a uma escola particular da cidade quando uma mulher

se aproximou e falou “6 mulher, coitada, t4 pedindo esmola?”’ e eu
fiquei sem reagdo na hora, mas esse é o pais que a gente vive né?!”
(M&e 9)

Os relatos dessas méaes e cuidadoras nos trouxeram diversas
perspectivas sobre a forma em que vivem. Ser mulher, ser méae, lidar com
preconceitos, responsabilidades, rendncias e ainda assim, pensar em seu
autocuidado. Estas mulheres séo, acima de tudo, humanas, mas exercem papeéis

gue vao além do que qualquer ser humano imagina viver em sua rotina.
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Capitulo 06
Resiliéncia: Para alem da

capacidade de amar

Bdrbara Daniely
Hosana Mirelle
Kiara Mendes

“Jamais vou desistir de dar uma vida melhor para o meu filho” (Mae 07)

O amor materno é relatado pela imensa maioria das mulheres como o
maior e mais genuino sentimento que o ser humano € capaz de experimentar.
Todavia, as habilidades envolvidas na relacdo de cuidado estabelecida entre a
mae e seu filho, vdo além da capacidade de amar, denotam um conjunto de
esfor¢cos necessarios para superar as dificuldades intrinsecas a maternidade,
especialmente quando se trata de criancas acometidas com sindromes
congénitas: é preciso ser resiliente.

O conceito de resiliéncia é definido por Rutter como a capacidade do ser

humano em superar as adversidades existentes no contexto social, econédmico
e ambiental a que est4 inserido e, assim, dar seguimento a vida (RUTTER,1991).
A resiliéncia ndo constitui uma caracteristica fixa do individuo, nem tao
somente depende apenas da circunstancia, ela resulta da interacao entre o
sujeito e os fatores de risco, considerados estressores. Desse modo, cada
pessoa pode responder de maneira distinta a0 mesmo estressor. Além disso, 0
impacto causado pelos estressores € diretamente proporcional a quantidade
destes fatores, isto €, quanto mais fatores de risco, maior a probabilidade de
repercussao negativa na vida do individuo (RUTTER, 1987).

O modelo de resiliéncia, estresse, ajustamento e adaptacdo familiar
proposto em 1993 por Marilyn McCubbin, enfermeira, e Hamilton McCubbin,
sociologo, dispde sobre os mecanismos envolvidos no processo de adaptacao
familiar frente a situacdes de crise. Esse modelo trata acerca de alguns aspectos

a serem considerados diante de um momento de crise que podem levar a familia
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a desenvolver uma resposta positiva ou uma resposta negativa. Desse modo, ao
enfrentar uma situacao de adversidade, tida como evento estressor, essa familia
passa pela fase de ajustamento em que o0 estressor interage com a
vulnerabilidade a que essa familia est4 exposta, que corresponde as condi¢des
sociais, econ6micas e de saude que aumentam o nivel de tensdo e a
probabilidade de que esta familia passe para a fase seguinte, a fase de
adaptacao, que requer um determinado nivel de esforco para trazer equilibrio e
superacao das adversidades (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).

Mé&es de criangas com microcefalia percorrem um caminho repleto de
barreiras e entraves que tem inicio desde o momento do diagndstico da
malformacdo. A angustia sentida é endossada pela experiéncia negativa
vivenciada no servico de salde, que ndo garante o acesso a informacao, nem a
recursos para o diagnéstico, acompanhamento e desenvolvimento (tratamento)
das criancas. Somado a isso, tém-se a desarticulacdo da equipe de profissionais
e dos gestores, desprovidos de uma estratégia de atuacdo e de um fluxo de
funcionamento que guie essas familias e consiga ofertar um servico resolutivo e
de qualidade (COSTA, 2019).

Tendo isso em vista, a resiliéncia emerge como uma das caracteristicas
gue representam as maes de criangcas com Sindrome Congénita do Zika Virus,
pois, mesmo diante dos chamados fatores estressores que colocam essas
familias em situacéo de vulnerabilidade, estas mulheres encontram forca para
continuar a busca por melhores condi¢des de vida e de saude paras seus filhos.
Dessa maneira, a resiliéncia é tida como uma nova forma de enfrentar a
realidade a sua volta, através de uma visdo que transcende a patologia e as
dificuldades. Essas méaes passam a vislumbrar uma nova perspectiva, ou seja,
um novo caminho, repleto de possibilidades e potencialidades, no qual o enfoque
€ superar as adversidades e atravessar as situacdes consideradas estressoras
da melhor maneira possivel e mais fortalecidas.

Todavia, um dos sentimentos que se tornam presentes no cotidiano de
cada uma dessas familias consiste no sentimento de incapacidade. Este, por sua
vez, esta intrinsecamente interligado a diversos fatores que ameagam o pleno
desenvolvimento da crianca, gerando a sensacao de impoténcia diante do dificil

cenario que estes individuos tém que enfrentar considerando os inameros
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esforcos ja realizados. Os desafios impostos impactam na autoconfianga,
levando-os a duvidar da sua capacidade em superar as situacdes de dificuldade.

Assim sendo, o desenvolvimento infantil esta ameacado por diversos

fatores de risco, como o biologico e o ambiental. Sendo o primeiro de origem
genética e o segundo relacionado aos aspectos sociais, econdmicos e
demograficos. Os fatores ambientais, sdo, também, fragilidades importantes e
reais das mades em busca da atencdo ao cuidado integral de seus filhos
(RIBEIRO, PEROSA, PADOVANI, 2014).

Dessa forma, compreende-se a importancia dos aspectos ambientais para
o desenvolvimento infantil, de modo que é a partir deles que as criancas
estabelecem contato com o mundo que, por sua vez, irA fornecer os meios
necessarios para o seu desenvolvimento (NASCIMENTO; ORTH, 2008). Com
isso, faz-se indispensavel para ampliar as acdes de intervencdo voltadas na
minimizacéo de angustias, somado a isso, permitir a compreensao de todos os
aspectos, tais como bioldgicos e ambientais, que facilitam ou limitam a busca
pelo cuidado (SILVEIRA, 2015).

N&o obstante, € necessario ressaltar que para além dessas complicacoes,
esse cenario possui um agravante quando observada as atuais circunstancias
sociais do Brasil: os servicos ofertados a criangcas com deficiéncia ainda
possuem uma estrutura precéria e que possibilita um acesso muito limitado para
receber a demanda ja existente, ou seja, 0 quadro se torna mais delicado com a
atual necessidade gerada pelo Zika Virus (ZIKV) (REGO, PALACIOS, 2016).

Assim, com base nestes cenarios (politico e juridico) fragilizados — vividos
nos ultimos anos —, a epidemia do ZIKV potencializa os efeitos negativos dessa
situacdo. Os sentimentos de culpa, debilidade e impoténcia, aliados ao
desconhecimento das chances de sobrevivéncia e dos cuidados necessarios
para lidar com a deficiéncia, surgem como outra questdo que deve receber
atencao das equipes de saude pertencente a Rede de Atencdo a Saude (RAS)
(BRASIL, 2017).

Tais condi¢des sao evidenciadas a partir de diversas emocoes e relatos
gue foram vivenciadas pelas maes durante o percurso do fechamento para o
diagnostico da microcefalia decorrente do ZIKV no seu filho. Sentimentos como
angustia, revolta e decepg¢édo consubstanciam os discursos maternos, o que leva

a necessaria reflexdo acerca das consequéncias psiquicas trazidas pela
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desarticulacdo dos servicos nessas mulheres. Sentimentos esses que séo
retratados na seguinte fala:
Muitas das vezes a gente se sente incapaz, por nao ter vida financeira,

por ndo ter uma casa boa, por ndo ter alimentacdo boa, mas a gente
faz conforme a gente tem, o pouco que a gente tem... (Mae 4)

Diante disso, observa-se que o relato retrata e confirma o sentimento de
angustia dessas maes. Outrossim, é relevante notar que esse cendrio é ainda
mais preocupante quando atinge a populagdo mais carente e vulneravel, uma
vez que, sem informacao e sem subsidios para buscar atendimento privado, sdo
subjugados a verem seus filhos crescerem sem o0s cuidados necessarios e,
consequentemente, ter sua condicao progressivamente prejudicada.

O acesso a saude publica gratuita e de qualidade € um direito
constitucionalmente garantido conforme dispde em seu Art. 196° e, por isso, 0
sistema de saude brasileiro € uma ferramenta indispensavel para a garantia de
uma vida digna e de qualidade (BRASIL, 1988). Dessa forma, é necessario
adaptacdes e qualificacbes constantes para atender novas doencgas e novas
demandas. No entanto, ao que tange a microcefalia e a incidéncia do ZIKV, o
servico brasileiro ainda ndo se adequou e pouco tem sido os esforcos em prol
dessa causa.

As consequéncias para as familias sdo devastadoras, pois, desprovidos
de outro meio de acesso a tratamentos fora da rede publica, se veem reféns de
um 6rgao lento e que ndo soma esforcos para sanar essa problemética. No qual,
€ retratado na seguinte fala:

Eu passei 3 meses esperando uma vaga no PAN para fazer a
fisioterapia do meu filho, até hoje espero, ele tem 4 anos e até hoje
ainda néo ligaram para mim para dizer que tinha essa vaga para ele.
Isso me frusta muito, eu fico muito triste sempre que isso acontece
(...) as vezes me sinto incapaz de cuidar do meu filho, mas eu

continuo ndo desistindo de procurar o melhor para o meu filho. (Mae
7)

O exposto demonstra o reflexo do sentimento de frustracéo e a indignacéo
com o (des)servico do sistema de saude, uma vez que 0 proprio sistema €&
negligente com essas criancas, as maes e os demais familiares, os quais se
deparam com um cenario de desespero que aflora sentimentos de

incapacidade e de tristeza para o seguimento do cuidado para com 0s seus
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filhos. Os relatos de C e AP também corroboram com esse cenario e alerta a
alta incidéncia de tal sentimento:
O sentimento que eu tive foi de tristeza, por saber que o meu filho
tinha nascido especial. Procurar um apoio ou uma ajuda e nao
encontrar. Pois para mim era tudo novo, eu tinha tido trés filhos, mas
todos trés normais, com saude. Para mim era uma experiéncia nova,

ndo sabia o que fazer, ndo sabia como agir. Entdo procurava as
coisas e era tudo bem dificil, era ndo, € bem dificil (M&e 3).

Como era tudo novo e a gente ndo sabia o que fazer, entdo a gente
teve bastante dificuldade. Eu me senti muito triste né, por ter que
enfrentar uma dificuldade como essa, porque ela precisa desses
atendimentos (Mae 4).

E evidenciado, diante de todo o exposto, a confirmacdo de tais
sentimentos que sao presentes em todo o percurso diagndstico da microcefalia
até os dias de hoje. Durante esse periodo, no qual essas criancas necessitam
de diversos atendimentos e procedimentos especificos que ndo séo ofertados
de forma eficiente no sistema de saude, também € notavel que essas mées e
familiares perpassam por constantes momentos de incertezas. Concomitante
a isso, destaca-se a falta de apoio ou de um amparo que pudesse confortar
essas maes nesse momento de suas vidas, 0 que potencializa o sentimento
de incapacidade.

Véarios sdo os desafios e obstaculos que as maes de criancas
diagnosticadas com a microcefalia em decorréncia do Zika Virus enfrentam na
nossa sociedade. Embora essas maes tenham vivenciado varios entraves nas
diversas etapas para o diagndstico e para o seguimento nos servicos de saude
para os seus filhos, € notéria a presenca da resiliéncia na trajetéria dessas
genitoras.

Em consonancia a perspectiva da resiliéncia, tem-se o sentimento de
motivacdo, que segundo Tadeucci (2007) é a razdo pela qual as pessoas se
movimentam e de onde parte essa energia para vencer obstaculos e cumprir
objetivos. Dessa forma, a motivacdo € o que impulsiona as pessoas a agirem de
determinada maneira para alcancarem o0s seus objetivos e metas, e com isso
darem o melhor de si.

Apés o diagnostico de uma ma formacdo congénita, as genitoras
deparam-se em uma situacdo na qual tudo € novidade e ninguém tem as

respostas necessarias e assertivas para essas maes e somado a isso, elas
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sd0 expostas a uma gama de sentimentos que sao intrinsecos desse
momento. Nessas situacdes se requer prudéncia, mas principalmente,
resiliéncia para descobrir novos caminhos e vencer as adversidades.

Dentre os diversos fatores para encontrar motivagao em continuar essa
luta, os familiares, em especial as maes, buscam no desenvolvimento fisico,
motor e cognitivo e na qualidade de vida para os filhos a forca necessaria para
seguir, somado a isso elas carregam no seu amago a forga divina. Outrossim,
€ nitido que, em sua grande maioria, elas se emocionam a cada novo avancgo
e é por essas pequenas e graduais conquistas que elas lutam, pois sabem que
esse é o0 caminho para que seus filhos possam obter uma vida digna e de
qualidade. Além de corroborar o que foi argumentando, os relatos das
seguintes genitoras expressam, tais sentimentos:

A minha maior motivac¢éo a seguir em frente & minha filha, por cada
momento que passamos no dia a dia, as lutas, né... O que me motiva

a seguir em frente é a minha fé que eu tenho dentro de mim que um
dia eu ver a minha filha andando e falando. (Mae 1)

Eu jamais vou desistir de dar uma vida melhor para o meu filho. Eu
vou seguir em frente, lutando, fazendo o que tiver ao meu alcance e
0 que nao tiver, um dia eu vou ver ele andando e falando. Se deus
quiser (Méae 5)

Diante disso, torna-se evidente a forca dos sentimentos dessas maes,
gue mesmo diante das mais diversas adversidades, desde grau financeiro até
emocional, insistem em prosseguir essa batalha em busca de uma vida digna
para seus filhos. Seus esforcos s@o para que eles alcancem o minimo para
terem uma vida digna e de qualidade e, por isso, cada passo importa, cada
evolugdo € uma vitdria a ser comemorada por elas. Essas mées destacam as
suas principais motivagdes, ou seja, a forca que as movem, o que as fazem
lutarem diariamente, para verem nos seus filhos que todo os seus esforgcos
valeram a pena. Para que eles possam ter uma qualidade de vida assegurada
e que um dia podera vé-los no apice do seu desenvolvimento fisico, motor e
cognitivo.

Além do mais, é necessario, principalmente, encontrar meios para
provocar os familiares a continuaram ou terem o0 impulso necessario para
buscar os tratamentos para essas criangas, tendo em vista que 0 0S Servigos

de saude na atencéao basica, ndo atende as demandas de forma eficiente como
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deveria. Dessa forma, algumas instituicbes e grupos tém se organizado, a fim
de proporcionar, para além dos cuidados técnicos, essa mencionada
motivacdo. O Nucleo de Atencao Materno-Infantil (Nami), a exemplo disso, ja

tem mostrado resultados nesse sentido:

Vocés (o NAMI) tem sido um grande exemplo de motivagéo na nossa
vida... muitas mées ai que ndo tem um socorro, nao tem pessoas
que possam orientar, pessoas que possam ajudar e vocés estédo
todos os dias com a gente, nos ajudando, nos mantendo firme,
porque se fosse por nos, nés nado iria, nés teria desistido, mas eu
continuo firme, por isso, pelo o meu filho, por mim e por vocés
também, porque vocés fazem parte das nossas vidas (Mae 9).

Dessa forma, o Nami configura-se como uma importante ferramenta nao
apenas para reabilitacdo e tratamento dessas criancas, mas como fonte de
motivacdes diarias para o seguimento das maes para os cuidados para com
os seus filhos a cada dia.

Acresce a isso, na pediatria, a assisténcia a uma crianc¢a implica cuidar
também dos seus familiares, tendo em vista que estes comp&em o nucleo onde
a crianca ir4 se desenvolver e nisso consiste o conceito de Cuidado Centrado
na Familia (CCF). Tal definicAdo se baseia na ideia de que os pais sdo 0s
responsaveis por realizar as acfes de promocdo a saude das criancas e
prevencao a doencas e, por isso, o0 planejamento do cuidado tem foco em toda
a familia e ndo apenas na crianca (WINKELSTEIN, 2006; ELSEN, 2000).

Com base no CCF os profissionais da area da salude e toda a equipe
multiprofissional, especialmente o enfermeiro, deve atuar de modo a identificar
as fragilidades e potencialidades de cada familia. Isso permite, entdo, um
acompanhamento direcionado e mais resolutivo, com intervenc¢des voltadas nao
sO para as necessidades da crianga diretamente, mas de todos 0s aspectos que
alteram a dinamica familiar, além de encorajar e potencializar a forca dessas
familias (BARBOSA; BALIEIRO; PETTENGIL, 2012).

Tendo isso vista, ao buscar uma melhor resposta terapéutica, a esperanca
emerge como um conceito ja trabalhado por profissionais da saude, e que apesar
de possuir diversas defini¢cdes, tem seu significado atribuido a uma dinamicidade
e capacidade de projecéo para o futuro sob uma perspectiva otimista dos fatos.

Baseado nisso, a esperanga funciona como uma estratégia que auxilia na
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tomada de decisbes e favorece o comportamento positivo, melhorando a
gualidade de vida (SCHRANK, STANGHELLINI, SLADE, 2008).

Dessa maneira, estimular a esperanca torna-se uma parte imprescindivel
durante a realizacdo do cuidado, ressaltando os aprendizados e momentos que
trazem alegria e perspectiva de futuro para estas familias. No caso das mées de
criancas com microcefalia decorrente do Zika Virus, a fonte de esperanca
encontra-se, essencialmente, na crenca de evolucdo e desenvolvimento das
habilidades cognitivas e psicomotoras associadas a uma melhor qualidade de
vida, como pode ser observado nas seguintes falas:

A cada dia que passa vendo o desenvolvimento dela, tudo isso é mais
uma motivacao para eu seguir em frente e nunca perder a fé. (Mae 1)

O que me faz ta firme é o amor por minha filha, por sempre estar
querendo buscar o melhor pra ela e sempre querendo buscar qualidade
de vida. (Mae 4)

Nas falas as mées explicitam a esperanca que depositam na capacidade
de seus filhos em apresentar ganhos no desenvolvimento, motivando-as a seguir
em frente e superar as diversas dificuldades impostas pelo meio. Isso, entéo,
reflete diretamente no cuidado a saude e bem-estar da crianca.

Para enfrentar os sentimentos negativos gerados desde o momento de
guebra de expectativa, colocada sobre aquela gestacdo, como inseguranca,
desamparo e impoténcia, é crucial que o profissional promova o acolhimento da
familia como uma unidade indissociavel. Isso quer dizer que a equipe de saude
deve estabelecer uma relagdo de confianga com os pais e cuidadores de modo
gue estes sintam-se confortaveis em compartilhar as suas experiéncias e suas
percepcBes para além do cuidado que realizam com a crianca.

Desse modo, sob a o6tica da resiliéncia é possivel se aproximar da
realidade enfrentada pelas familias das criancas com microcefalia, o que ajuda
a compreender os impactos da malformacao para além do aspecto bioldgico, isto
€, permite a ampliacdo da visdo de saude pelo profissional e torna o cuidado
mais humano e integral.

O impacto do diagnéstico de sindrome congénita do zika virus somado as
barreiras de acesso aos servicos de saude, pensando na realidade da grande

parte dessas familias que dependem do servigo publico, sdo fatores que
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despertam uma gama de sentimentos negativos, fatores de estresse, e geram
sobrecarga ndo apenas fisica mas também psiquica.

A narrativa das maes aponta para as fragilidades encontradas nos
servicos, como o despreparo das equipes de profissionais, a morosidade e
escassez de recursos diagnosticos, consultas e procedimentos, além da falta de
apoio e a sensacdo de desamparo durante toda trajetéria percorrida nesses
espacos.

Reconhecer quais os fatores de estresse estao presentes na vida de cada
familia e como eles podem interferir negativamente no equilibrio do nucleo
familiar, ou seja, identificar o grau de vulnerabilidade a que pessoas estdo
expostas propicia uma adequacédo da forma de assisténcia, aproximando-se das
reais necessidades de cada nucleo familiar.

Além disso, diante desse didlogo entre profissionais é possivel fortalecer
os fatores de resiliéncia e atuar junto ao nucleo familiar de modo a restabelecer
o equilibrio necessario, favorecendo uma adaptacéo positiva e superacao das
adversidades.

O discurso das maes de criancas com ZIKV é repleto de afeto, fé e
poténcia de vida, ingredientes basicos para transcender as adversidades e
alcancar a condicao de resiliéncia. Estas mulheres encontram em seus filhos as
razbes para ressignificar as dificuldades e os sentimentos negativos que
acompanham cada obstaculo, fortalecendo-se nas suas dores e tornando-se
aptas a assumir o rumo de suas histdrias. O amor, entdo, € capaz de lancar
essas mulheres para um caminho de resiliéncia, transbordando, assim, a

capacidade de amar.
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Capitulo 07
ASSOCiCIQﬁO Macro Amor de

Mossoroé (AMAM)

@
-
Erijessica Pereira ® ‘

Hosana Mirelle '
Giovanna Loiola ‘

Jordan Souza

“Um sonho nascido no Nucleo de Atencdo Materno Infantil (NAMI) e construido

por varias mées”. (M&e 02)

A Associacdo Macro Amor de Mossoro6 para o cuidado e o bem-estar de
pessoas com a microcefalia (AMAM) foi formada a partir da unido das maes que
participam do Nuacleo de Atencdo Materno Infantil (NAMI), com o objetivo de
juntas unirem forgas para conquistarem as necessidades e recursos adequados
para fornecerem melhor qualidade de vida aos seus filhos.

Especificamente no dia 07 de junho de 2018 aconteceu a inauguracao do
NAMI, e ali nasceu o desejo dessas maes se unirem e buscarem recursos juntos
com o NAMI, com um Unico objetivo em comum: ndo medirem esfor¢os para
promover qualidade de vida para as criancas vitimas da sindrome congénita Zika
Virus.

A AMAM surgiu com esse desejo e juntamente com o NAMI vem
conseguindo tornar todos esses sonhos realidade, pois juntas possuem uma
forca imensuravel para lutar e ver todos os direitos dessas criangas serem
garantidos. Ressalta-se, que somente no dia 29 de novembro de 2019 a AMAM
para o cuidado e o bem-estar de pessoas com a microcefalia se tornou
associacao publica, e adquiriu um CNPJ: 36.076.857/0001-32 o que so facilitou

a busca para conquistar todos os objetivos almejados.

“Com criacdo da AMAM me senti mais acolhida e consegui ganhar
mais conhecimentos para cuidar do meu filho através dos relatos das
outras maes de experiéncias ja vivenciadas com os seus filhos, o que
foi fundamental, pois sozinha se tornaria mais dificil. (Mae 1)”

“Os sonhos ficaram com um ar de realidade e a vida se tornou mais
leve”. (Mae 3)
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“Com a AMAM nés méaes podemos conhecer novas pessoas, Nnovos
pensamentos, diferentes classes sociais, diferentes meios de vida.”
(Mae 7)

A AMAM caracteriza-se como um grupo de apoio formado pelas maes que
lutam pelos direitos das criancas com a Sindrome Congénita Zika Virus (SCZV).
Essa instituicdo também permite que as maes juntas aprendam a lidar com o
desenvolvimento e o futuro de seus filhos, e principalmente compartilhar o dia a

dia das suas arduas rotinas e com isso ajudar umas as outras.

A associacdo conta com campanhas beneficentes para a arrecadacao
financeira com o intuito de cumprir metas propostas pela associagéo de acordo
com as necessidades primordiais das crian¢as, como a aquisicéo de cadeiras de

rodas.

Bem como, com acdes sociais em geral em busca de atendimentos
basicos, tais como, antecipacéo de vacinas do calendario nacional, tanto para a
cuidadora como para a crianga, cestas basicas, produtos higiénicos e dentre

outros.

Importante ressaltar, que a AMAM continua crescendo a cada dia mais e
mais, e ganhando espaco no Brasil. Atualmente faz parte da Frente Nacional na
luta pelos direitos das pessoas com a SCZV, chegando a participar de reunides
importantes em Brasilia-DF com Ministros para discutir normas e garantir a

gualidade de vida dessas familias.

“A associacdo mudou bastante o nosso olhar, o nosso jeito de encarar
a vida, pois ela me fez lutar ndo apenas pelo meu filho, mas por todos
aqueles que precisam de ajuda e apresentam a mesma dificuldade do
meu filho”. (Mae 9)

A AMAM possui 0 objetivo de garantir os direitos ndo so da crianga vitima da
SCzV, como também de toda sua familia que teve a vida mudada apos sua
chegada.

Essa instituicdo promove reunides com profissionais adequados de
diversos assuntos, tanto para demonstrar o direito, como o0 meio mais eficaz para
ser alcancado.
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Como por exemplo, a visita do Instituto de Bioética — ANIS diretamente de
Brasilia-DF, na qual uma advogada explanou os direitos da pensdo especial
vitalicia, e meio mais eficaz para efetuar a migracdo do BPC (beneficio de
prestacao continuada) para a pensdo. No mesmo dia, uma médica ginecologista
explanou uma pouco sobre a sexualidade feminina e mostrou varios métodos de

anticoncepcionais.

Além disso, essa associacdo busca sempre manter essas familias
informadas das terapias intensivas existente no mercado para alcancar a
sonhada qualidade de vida, através de profissionais qualificados e o meio de
como conseguir de fato tal terapia, seja na via judicial ou administrativa, como ja

debatido o método Padovan e Protocolo Pediasuit.

A AMAM possui o objetivo de garantir que todos os direitos que estejam
previstos em lei sejam respeitados, ndo medindo esfor¢co para acionar qualquer
via, seja administraria ou judicial para que de fato as criancas vitimas da
sindrome congénita Zika Virus tenham acesso a todos os equipamentos e
tratamentos que sejam capazes de proporcionar a qualidade de vida de cada

uma delas.

‘A AMAM sempre foi um sonho para mim, ...com ela podemos
“conquistar o mundo”, fazendo valer cada um dos seus direitos”. (Mée
1)

Diante de tanta conquista ofertada pela AMAM, essa instituicdo tornou-se
importante para as maes e os seus filhos pelas mudancas e beneficios que ela
pode proporcionar na vida dessas familias, como a facilidade conquistada de
adquirir os recursos necessarios para as criancas com microcefalia e a mudanca
no modo de como as méaes podem lidar com as preocupacdes e o futuro dos
seus filhos.

Além disso, a associacao permitiu que uma alianca entre as maes se
formasse, ambas dando suporte e dedicadas a se ajudarem compartilhando
informacdes, dicas, experiéncias maternas e apoio para lutarem juntas pelos
direitos de seus filhos, acima de tudo.

Essa associacdo também se tornou importante, por tentar sempre buscar

e mostrar os direitos que tanto a mae como a crianga com microcefalia possuem.
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Alertando e orientando a melhor maneira, para juntas conseguirem alcancar os
seus objetivos.

Muitas maes relatam que com a AMAM suas opinides e a maneira de
encarar a vida passou por uma mudancga significativa, devido a associagao ter
fortalecido essas maes a lutarem nao apenas pela melhoria na vida do seu filho,

mas também na vida de todos que apresentam a mesma condicao do seu filho.

“Foi importante por facilitar conseguirmos 0s recursos necessarios para
0s nossos filhos” (Mae 10)

“Essa associagao se tornou importante para mim por ajudar a cuidar
do meu filho, me proporcionando mais informagdes e apoio através da
dedicacdo de cada mae em ajudar umas as outras.” (Mae 12)

A AMAM permitiu que as mées formadoras dessa associagao, se unissem
para juntas formarem uma voz maior, capaz de ser ouvida e notada pelo poder
publico para conseguirem lutar por essa causa em comum, que é a garantia de
uma qualidade de vida e cumprimento dos direitos destinados aos seus filhos.

Essa unido entre as méaes da associacdo se tornou importante para
fortalecer e apoiar a vida de cada mae da AMAM que partilham das dificuldades
e obstaculos em comum. Unidas lutando pelo mesmo propdsito, essa associacao
se torna uma familia, formada por maes corajosas e decididas a enfrentar o
mundo pelo seu filho, pelo filho de outra mée ou por outra mulher. Uma familia a
gual todas se ajudam e compartiham as emocfes, choros, problemas,
obstaculos, experiencias e a dedicacdo no cuidado da vida de seus filhos.

A AMAM se tornou uma familia na qual cada uma sabe bem sobre as
dificuldades da outra, afinal, todas receberam a mesma misséo: cuidar de um
anjinho aqui na terra. Entdo, essa missao € compartilhada entre elas e juntas
choram pela dor da outra e mais ainda, vibram por cada evolugdo ou conquista
efetuada.

E incrivel perceber o quanto a unido dessas mies faz bem para as
criangas, 0 quanto a unido delas vem promovendo varias conquistas e
conseguindo alcancar o grande sonho de qualqguer maternidade atipica:

qualidade de vida para as criangcas com a sindrome congénita Zika Virus.
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“... com essa unido de n6s méaes, podemos lutar juntas por um mesmo
proposito, ir em busca de melhorias para nossos filhos e de lutar pelos
nossos direitos”. (Mae 2)

“...permite conseguirmos os recursos que nos maes sozinhas nao
conseguiamos”. (Mae 9)

“Juntas temos mais forca, formamos uma voz maior para lutarmos pela
nossa causa e conseguirmos ser ouvidas pelo governo.” (Mae 7)

“A importancia dessa unido € que juntas nés ajudamos, a gente fala
dos nossos problemas, nos emocionamos, choramos, dedicamos a
nossa vida para a vida dos nossos filhos. Juntas nos tornamos uma
familia e eu me sinto muito grata em ter encontrado maes corajosas a
enfrentar o mundo pelo seu filho ou pelo filho de outra mée ou por outra
mulher. (Mae 9).

A AMAM tem desempenhado um papel essencial ao buscar recursos,
promover campanhas beneficentes e realizar agbes sociais para suprir as
necessidades das criancas com microcefalia. Além disso, a associacdo busca
informar e orientar as familias sobre os direitos legais e as terapias disponiveis
para melhorar a qualidade de vida das criangas. O trabalho da AMAM tem sido
reconhecido nacionalmente, fazendo parte da Frente Nacional na luta pelos

direitos das pessoas com a SCZV.

Essa unido entre as maes da AMAM nao apenas fortaleceu o cuidado e o
bem-estar dos filhos, mas também proporcionou apoio emocional e
compartilhamento de informacgdes entre as familias. A associagéo se tornou uma
familia, na qual todas se ajudam, compartilham experiéncias e se dedicam ao
cuidado das vidas de seus filhos. Juntas, essas mées formam uma voz maior e
mais poderosa, capaz de ser ouvida e notada pelo poder publico, para garantir

os direitos e a qualidade de vida de seus filhos.

A AMAM é um exemplo inspirador de como a unido, a solidariedade e a
determinacdo podem promover mudancas significativas na vida das familias.
Essa associacao representa a esperanca, 0 apoio mutuo e a for¢ca para enfrentar
os desafios que a SCZV impde. Através do trabalho incansavel das méaes da
AMAM, sonhos se tornam realidade e a vida se torna mais leve para todas as

familias envolvidas
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Capitulo 08
Breves consideragoes sobre direitos

e garantias das criangas com SCZV

Jordan Souza

O pressuposto da igualdade € corolario constitucional (“todos s&o iguais
perante a lei, sem distingdo de qualquer natureza”). Todavia, como ja ensinava
Aristoteles, tal igualdade também se perfaz quando h& o tratamento desigual na
medida de cada desigualdade. E o que a doutrina diferencia ser (des)igualdade
formal e material. Ora, ndo se pode nivelar todos com a mesma medida, pois
cada individuo carrega suas particularidades, o que o torna anico no mundo.

Nesse Vviés, as criancas com a Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZV)
possuem o direito de usufruir de diversos beneficios assegurados pelo
arcabouco juridico, pertencendo ainda diferenciacdes que se amoldam as suas
necessidades. .

Sendo assim, ha, no ordenamento patrio, uma
norma que resguarda os beneficios sociais das
criancas com SCZV, a Lei n° 8.742, formulada em 7
de dezembro de 1993, conhecida como Lei Organica
da Assisténcia Social. Essa legislacao visa garantir a
assisténcia social como um direito do cidadao e dever
do Estado. Como uma Politica de Seguridade Social
nao contributiva, ela prové, também, os minimos
direitos sociais para garantir o atendimento as necessidades humanas
basicas.Com o mesmo vetor protetivo, em de 6 de julho de 2015, fora instituida
a Lei Brasileira de inclusédo da Pessoa com Deficiéncia (Lei n® 13.146/15), a qual

também abarca as criangas com a SCZV como beneficiados. Essa lei é

-
N destinada “a assegurar e a promover, em condi¢gées de igualdade, o exercicio

dos direitos e das liberdades fundamentais pelas pessoas com alguma
deficiéncia, visando inclusédo social desses individuos” (art. 1°).
Ademais, cumpre mencionar alguns postulados instituidores de direitos e

garantias dispostos por essa lei, reverberando:
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1) a igualdade e a ndo discriminagdo, determinando que toda pessoa
com deficiéncia tem direito a igualdade de oportunidades como as
demais pessoas e nao deve sofrer nenhuma espécie de discriminagéo,
sendo protegida de toda forma de exploracdo, negligéncia, opressao,
discriminacéo, crueldade, violéncia, tortura, e tratamento desumano ou
degradante;

2) a assegurar o atendimento prioritario aos servigos basicos;

3) o Direito a vida, sendo compromisso do poder publico garantir a
dignidade da pessoa com deficiéncia ao longo de toda a vida;

4) o Direito a habilitacdo e a reabilitacdo, que tem por objetivo o
desenvolvimento de potencialidades, talentos, habilidades e as
diversas aptiddes (fisicas, cognitivas, sensoriais, psicossociais,
atitudinais, profissionais e/ou artisticas) que contribuam para a
conquista da autonomia da pessoa com deficiéncia e de sua
participagdo social em igualdade de condi¢cfes e oportunidades com as
demais pessoas;

5) o dever de ser assegurada atencao integral & salde da pessoa com
deficiéncia em todos os niveis de complexidade, por intermédio do
SUS, garantido acesso universal e igualitario;

6) A educacao, constituindo basilar direito da pessoa com deficiéncia,
assegurados sistema educacional inclusivo em todos os niveis e
aprendizado ao longo de toda a vida, de forma a alcancar o maximo
desenvolvimento possivel de seus talentos e habilidades, segundo as
caracteristicas, interesses e necessidades de aprendizagem;

7) em moradia digna, no seio da familia natural ou substituta, com seu
conjuge ou companheiro ou desacompanhada, ou em moradia para a
vida independente da pessoa com deficiéncia, ou, ainda, em residéncia
inclusiva;

8) o transporte e a mobilidade, devendo ser assegurados em igualdade
de oportunidades com as demais pessoas, por meio de identificacéo e
de eliminacéo de todos os obstaculos e barreiras ao seu acesso;

9) a cultura, o esporte, o turismo e o lazer, cabendo ao poder publico
adotar solu¢Bes destinadas a eliminacéo, a reducdo ou a superacao de
barreiras para a promocdo do acesso a todo patrimdnio cultural,
observadas as normas de acessibilidade, ambientais e de protecdo do
patriménio historico e artistico nacional.

Essa lei ainda oferta os direitos a assisténcia social, a ciéncia e tecnologia,
a participagdo na vida publica e politica, a tecnologia assistiva, a0 acesso a
informacéo e a comunicacéao, a previdéncia social, ao trabalho, a acessibilidade,
ao acesso a justica, ao reconhecimento igual perante a lei, aos crimes e das
infragbes administrativas.

As criancas com microcefalia também possuem o beneficio do passe livre
para chegar as consultas médicas, os enderecos dos centros de saude que

atendam criancas com microcefalia e o direito & meia entrada em eventos
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culturais. A causa da microcefalia pode estar associada a uma série de fatores
de diferentes origens. No entanto, a doenca causada pelo Zika Virus, uma
arbovirose transmitida pelo mosquito Aedes Aegypt, é apontada como um fator
causador da microcefalia.

Desse modo, em 27 de junho de 2016, a Lei n° 13.301 foi criada,
destinando-se a adocdo de medidas de vigilancia em saude, principalmente
guando verificada situacédo de iminente perigo a saude publica pela presenca do
mosquito transmissor do virus — que pode propagar o virus da dengue, da
Chikungunya e da Zika.

Como medida mais atual, foi formulada a Lei n°® 13.985, em 7 de abril de
2020, alterando a Medida Provisoria 894/19, cujo conteudo beneficiava apenas
criancas com SCZV nascidas até dezembro de 2018. Com esse novo diploma,
foi instituida a penséo especial destinada a criancas com SCZV, com a alteracdo
de que se prolonga as criancas nascidas entre 1° de janeiro de 2015 a 31 de
dezembro de 2019, portanto, dando maior abrangéncia e fazendo justica a
criancas nascidas posteriormente a data anteriormente considerada, tornando-
as beneficiarias do Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC).

Para ter acesso ao beneficio, o responsavel devera fazer o pedido no
Instituto Nacional do Seguro Social (INSS) e a crianca tera que passar por
pericia, a ser realizada por perito médico federal, para constatar a relacéo entre
a sindrome congénita adquirida e a contaminacao pelo Zika virus. Identificado o
nexo patolégico, o INSS e a Empresa de Tecnologia e Informacfes da
Previdéncia (Dataprev) tém o prazo de 60 dias para viabilizar o pagamento da
pensdo especial.

A penséao especial serd mensal, vitalicia e no valor de um salario minimo,
sem décimo terceiro. Apenas tera direito a crianca que for beneficiaria do BPC,
ou seja, ela apenas fard uma migracao de beneficio, ja que nédo houve alteracao
no valor.

Pois bem, com essas informacdes, percebe-se que muitas criangas
vitimas da sindrome congénita do Zika Virus ficardo de fora dessa indenizagéo,
ou seja, aquelas quem nunca tiveram acesso ao BPC (beneficio de prestacao de
continuada), bem como, aquelas criancas nascidas ap6s 31 de dezembro de
20109.
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O fato é que o virus da Zika continua circulando no mundo, em uma
proporcdo bem menor, mas ainda nascem criangcas com essa sindrome e,
mesmo assim, elas ndo serdo indenizadas pela penséo especial instituida pela
lei n®13.985 de 7 de abril de 2020.

Em tese, a formulagéo das leis que ofertam os direitos destinados as
criancas com a SCZV ja esta disponivel, entretanto, na pratica, a realidade é que
ainda € visivel que a maioria desses direitos ndo vém sendo respeitados
adequadamente. Ademais, existe uma luta diaria das familias dessas criancas
em cobrar do poder publico o cumprimento desses direitos e a garantia dos
recursos necessarios para que essas criancas possam usufruir no tempo de vida
exigido e ndo anos despois.

Na préatica € perceptivel que as necessidades basicas dessas criancas
nao sdo atendidas pelos entes federativos, como por exemplo, atualmente
nenhuma dessas criancas receberam do Estado ou Municipio cadeira de rodas,
cadeira de banho e Orteses, sendo necessérias campanhas solidarias para
efetuar as compras.

Importante ressaltar que essas criancas atualmente possuem a faixa
etaria de 6 (seis) anos de idade e ndo andam, ndo sentam, pois nao possuem o
controle do tronco. Diante disso, € uma dificuldade gigantesca a locomocao
diaria, bem como, um simples banho. Por isso, a importancia de os entes
federativos fornecerem as cadeiras de rodas e de banho.

Em relacdo as terapias basicas, que € um dos direitos dessas criancgas, 0
Municipio de Mossor6/RN presta esse servico totalmente em situacdes
precarias, ndo tendo nenhuma sala equipada e eficaz para atender as criancas
vitimas da sindrome congénita do Zika Virus.

Ja os médicos especialistas, que se trata de mais um direito, € mais
deficiente ainda, ndo tendo nenhum especialista disponivel no tempo que atenda
as necessidades delas, como um neurologista, agravando a fila de espera, tendo
gue a Associagdo Macro Amor de Mossoré para o Cuidado e o Bem-Estar de
Pessoas com a Microcefalia (AMAM) seja instada a promover a¢des sociais para
custear para aquelas familias que ndo possuem condicbes de arcar na via
particular.

A Unica instituicdo que vem/vinha preenchendo essa lacuna dos entes

federativos é o Nucleo de Atencado Materno Infantil (NAMI), que busca/buscou
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atender todas as necessidades dessas criangas com microcefalia, e,
consequentemente, conseguindo atender boa parte dos direitos que elas
possuem.

O maior setor de auséncia da garantia desses direitos é 0 néao
fornecimento de equipamentos que auxiliam na estimulacdo precoce e na sua
locomocédo, ou seja, aparelhos necessarios para tornar o dia a dia dessas
criangcas mais acessiveis.

Se esse direito fosse garantido as criancas com a sindrome congénita
Zika virus, elas teriam uma vida bem melhor, mais adaptada as necessidades e
bem mais confortavel, algo primordial para dar qualidade de vida para todas elas.

Conforme ja relatado, essas criangas possuem uma imensa dificuldade de
locomocéo, até mesmo para chegar até o local das terapias diarias, assim, a falta
de fornecimento da cadeira de roda, definitivamente, vai de encontro ao
esperado e aumenta a sensacao de abandono e ndo incluséo.

Por mais que a cadeira de roda seja primordial, ndo significa que os
demais equipamentos ndo sejam importantes, pelo contrario, cada um possui
sua finalidade para promover a tdo sonhada qualidade de vida para todas as
criangas com a SCZV.

Em relagédo ao conhecimento sobre todos os direitos e beneficios que as
criancas com a SCZV possuem, hoje é perceptivel que a maioria das maes
possuem uma noc¢ao desses diretos, porém apenas dos mais basicos, sendo
insuficiente o ndo conhecimento de diversos outros direitos que acabam né&o
sendo usufruidos por muitas criancas com SCZV. Desse modo, € nessa questao
gue entra em acdo a AMAM e o NAMI, como institutos/projetos que estdo sempre
juntos tentando auxiliar, mostrar e orientar essas familias sobre os direitos que
elas possuem e a forma de como alcanca-los.

Todas as maes que se enquadram nos requisitos, a fim de perceber o
Beneficio de Prestagédo Continuada (BPC), ja apresentam sua situagéo efetivada
e conseguem receber esse beneficio, seja pela via administrativa ou na Justica
diretamente. Entretanto, em relacdo aos medicamentos, fraldas descartaveis,
leites, Orteses, dentre outros, a maioria ndo recebe do Estado esses elementos
fundamentais para o cuidado dessas criangas e nao procuraram a via judicial
para solucionar essa situacdo (mais uma vez o descaso aliado a falta de

informacéao preponderam).
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Por sua vez, AMAM vem promovendo reunides com profissionais
especializados para proporcionar que todas as méaes sejam conhecedoras dos
direitos dos seus filhos, seja no ambito de satde ou de direitos em geral. E
perceptivel que, com o tempo e com a troca de informacgdes, as mées vém tendo
nocgao dos diversos direitos que seus filhos podem usufruir e, principalmente,
fazendo com que eles sejam, de fato, respeitados, o que ja significa um avanco
imenso para a realidade de vida das criangcas com SCZV.

Apoés serem informadas, as maes iniciam a busca dos seus direitos de
forma administrativa, no entanto, quando da negativa dos entes federativos,
passam a buscar o Poder Judiciario para obter o direito almejado. Como a
maioria dessas familias € de baixa renda, elas procuram os nudcleos de
universidades com representacdo por meio de advogados dativos, bem como
junto as Defensorias Publicas, para representa-las nas demandas judiciais.

Trata-se de uma luta incansavel...
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