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RESUMO

Objetivo: evidenciar as articulacdes realizadas por mées em busca do cuidado integral a
crianca com microcefalia associada ao Zika virus. Método: pesquisa qualitativa, realizada
com 10 mées de criancas com microcefalia associada ao Zika virus acompanhadas em dois
servicos especializados de referéncia em uma capital do Nordeste brasileiro. As entrevistas
ocorreram no periodo de julho a setembro de 2018 e foram interpretadas pela andlise tematica
a luz do conceito de gestéo do cuidado. Resultados: as mées assumem o cuidado ao filho com
microcefalia e constroem suas redes de apoio para se readaptar a nova rotina. Na rede social,
mobilizam familiares, comunidade e grupo de mées para apoia-las. A falta de resolutividade
do cuidado a crianca com microcefalia associada ao Zika virus e sua familia faz com que as
préprias mies realizem as articulacGes necessarias no contexto comunitdrio e nas redes de
atencdo a sadde, buscando prover as especificidades de cuidado de seu filho. Nos servicos
de satide, deparam-se com dificuldades na operacionalizagdo da integralidade do cuidado.
Consideracoes finais: torna-se imprescindivel o engajamento direto de gestores e profissionais
de saude acenando para acGes que superem a fragmentacédo habitual dos servigos e levem a
efetivacio da gestdo do cuidado para uma reestruturacdo da rede a fim de torné-la forte o
suficiente para suprir as demandas dessa populac&o.

Palavras-chave: Microcefalia; Satide da Crianca; Mées; Infeccio por Zika virus.

ABSTRACT

Objective: to show the articulations performed by mothers in search of comprehensive care for
children with microcephaly associated with the Zika virus. Method: qualitative research, carried
out with 10 mothers of children with microcephaly associated with Zika virus followed up in two
specialized reference services in the capital of Northeastern Brazil. The interviews took place from
July to September 2018 and were interpreted by thematic analysis based on the concept of care
management. Results: mothers take care of the child with microcephaly and build their support
networks to readjust to the new routine. In the social network, they mobilize family members, the
community, and a group of mothers to support them. The lack of resoluteness in the care of children
with microcephaly associated with the Zika virus and their families makes the mothers carry out
the necessary articulations in the community context and health care networks, seeking to provide
the specifics of care for their child. In health services, they face difficulties in the operationalization
of comprehensive care. Final considerations: the direct engagement of managers and health
professionals is essential, pointing to actions that overcome the usual fragmentation of services
and lead to the effectiveness of care management for a restructuring of the network to make it
strong enough to supply the demands of this population.

Keywords: Microcephaly; Child Health, Mothers; Zika Virus Infection

RESUMEN

Objetivo: mostrar las articulaciones que realizan las madres en busca de una atencién integral
a los nifios con microcefalia asociada al virus Zika. Método: investigacion cualitativa, realizada
con 10 madres de nifios con microcefalia asociada al virus Zika seguidos en dos servicios de
referencia especializados en una capital del nordeste de Brasil. Las entrevistas tuvieron lugar de
julio a septiembre de 2018y fueron interpretadas mediante andlisis temdtico a la luz del concepto
de gestion del cuidado. Resultados: las madres cuidan al nifio con microcefalia y construyen
sus redes de apoyo para readaptarse a la nueva rutina. En la red social, movilizan a familiares,
comunidad y un grupo de madres para apoyarlos. La falta de determinacién en el cuidado de los
nifios con microcefalia asociada al virus Zika y su familia hace que las propias madres realicen las
articulaciones necesarias en el contexto comunitario y en las redes de atencién de salud, buscando
brindar la especificidad de la atencién a su hijo. En los servicios de salud, enfrentan dificultades
para operacionalizar la atencion integral. Consideraciones finales: el involucramiento directo
de los gerentes y profesionales de la salud es fundamental, apuntando a acciones que superen
la habitual fragmentacién de los servicios y conduzcan a la efectividad de la gestion asistencial
para una reestructuracién de la red con el fin de fortalecerla para atender las demandas de esta
poblacién.

Palabras clave: Microcefalia; Salud del Nifio; Madres; Infeccion por el Virus Zika.
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Articulacbes de mées para o cuidado integral a crianca com microcefalia associada ao Zika virus

A microcefalia foi o primeiro achado clinico pés-na-
tal a ser relatado no inicio da epidemia do Zika virus,
no Brasil, no ano de 2015. Diante do conjunto de aco-
metimentos que ocasiona, incluindo microcefalia mais
grave, além de dismorfias com acentuada protuberan-
cia éssea occipital, fontanelas fechadas ao nascer, hiper-
tonia global com hiper-reflexia, irritabilidade, distur-
bio de degluticdo, comprometimento auditivo e visual
e alteracOes nos exames de imagem (calcificacoes difu-
sas puntiformes na juncéo cértico-subcortical), passou
a ser designada como sindrome congénita do Zika virus
(SCZ).! Essas criancas necessitam de cuidados especia-
lizados rotineiramente, com repercusséo direta no coti-
diano das familias.?

A rotina e a vida das mées, principais envolvidas no
cuidado dos filhos, mudam significativamente com o nas-
cimento de uma crianca com microcefalia, pois sdo neces-
sarias altera¢bes substanciais para a inclusdo de novas
atribui¢cdes que atendam as demandas da crianca. Isso
exige dedicacdo, gera desgastes financeiro e emocional,
culminando em transformacoes no contexto familiar.®
Maes de criancas com a SCZ apresentam decréscimo da
energia vital, pois estdo em constante esgotamento fisico
e psiquico, podendo ser um fator promotor do surgimento
e/ou agravamento de transtornos mentais.?

Considerando que as familias vivenciam realidades
marcadas por adversidades e obstaculos, faz-se necessa-
ria uma atencdo especial. Precisam contar com o apoio
dos membros da rede social e dos profissionais de satide,
que devem acolhé-las e apoid-las para enfrentar a doenga,
minimizando sofrimento e sobrecarga.*

Na busca por apoio, as mées deparam-se com difi-
culdades na garantia dos direitos de cidadania, sofrem
com a precariedade nio somente relacionada ao acesso
a servicos, mas também aos materiais que atendam as
necessidades prementes da crianca. Esse contexto exige
interac0es e articulacdes para além do ambiente familiar
e profissional, fazendo-se necessaria uma rede social e
assistencial que reduza a sobrecarga da familia e o sofri-
mento das criancas.®

Essa rede de apoio comum tem sido construida pelas
proprias maes para juntas atravessarem esse periodo dolo-
roso de adoecimento de seus filhos.® Elas se relacionam
instintivamente umas com as outras, criam vinculos de
amizade e redes de solidariedade, apoiando-se e com-
padecendo-se reciprocamente com o sofrimento alheio,
como uma forma de buscar consolo mutuo.”
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A Rede de Atencéo a Satide (RAS) precisa se apro-
priar de mecanismos para promover a integralidade do
cuidado a crianca com microcefalia associada ao Zika
virus e suas familias. Assim, podera garantir acesso aos
servicos, acolhimento e vinculo entre profissionais, ser-
vico e familia e dirigentes do sistema, para uma organi-
zacado dos processos de producdo do cuidado pautado na
responsabilizacdo conjunta, de forma articulada e com-
partilhada, para dar respostas singulares as demandas
dessa populacéo.8?

Ao investigar a vivéncia das maes em relacdo ao iti-
nerdrio terapéutico de criancas com microcefalia asso-
ciada ao Zika na RAS, estudo evidenciou que o itinerario
terapéutico estd acontecendo, na maioria das vezes, sem
orientacdo profissional. Ressalta que as maes buscam, por
conta propria, as instituicdes que julgam ter capacidade
de dar melhor suporte as necessidades dos seus filhos, ja
que néo sdo referenciadas por algum servico e/ou pro-
fissional de satide.”

Para minimizar o sofrimento diante do nascimento
de um filho com a sindrome e propiciar oportunidades
de superar adversidades, € imprescindivel que as equipes
de satide sejam colaboradores da familia.?

Ante o exposto, considerando a necessidade de arti-
cular uma politica de humanizagio em defesa da vida de
criancas com microcefalia associada ao Zika virus que con-
temple a producdo do cuidado integral, longitudinal e con-
tinuo, a fim de interferir positivamente na pratica existente
no sistema de satide,® este estudo objetivou evidenciar as
articulactes realizadas por mées em busca do cuidado inte-
gral a crianca com microcefalia associada ao Zika virus.

Pesquisa qualitativa, exploratério-descritiva, em que
foi utilizado o Consolidated Criteria for Reporting Quali-
tative Research (COREQ) para nortear a estruturacdo do
método.'%!! Foi realizada em um servico publico estadual
e em uma instituicdo filantrépica, ambos referéncia no
cuidado de reabilitacdo a crianca com deficiéncia, incluin-
do-se, além da SCZ, doengas como sindrome de Down,
autismo, paralisia cerebral, deficiéncias visuais e auditi-
vas, entre outras condices cronicas.

Este estudo sustenta-se no conceito de gestdo do cui-
dado em saude, que é definida “como o provimento ou a
disponibilizacdo das tecnologias de satide, de acordo com
as necessidades singulares de cada pessoa, em diferentes
momentos de sua vida, visando seu bem-estar, seguranga e
autonomia para seguir com uma vida produtiva e feliz”.5°%°
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Nessa perspectiva, a gestdo do cuidado em satde pode ser
efetivada em suas multiplas dimensdes: individual, fami-
liar, profissional, organizacional, sistémica e societdria.>’

A dimensdo individual envolve a capacidade do indi-
viduo de fazer escolhas para sua vida, produzindo novos
modos de viver para o enfrentamento da doenca; a dimen-
sao familiar abrange familia e amigos como coparticipan-
tes do cuidado; a dimens@o profissional baseia-se na com-
peténcia técnica, postura ética e capacidade de constituir
vinculos; a dimensao organizacional € marcada pela orga-
nizacdo do processo de trabalho nos servicos; a dimen-
sdo sistémica visa constituir conexdes formais, regulares
e regulamentadas entre os servicos da rede, e a dimenséo
societaria engloba as politicas sociais e como Estado e socie-
dade desempenham seu papel em meio a essas politicas.®

As participantes deste estudo atenderam aos crité-
rios de inclusdo: ser mée e principal cuidadora da crianca
com microcefalia associada ao Zika virus e estar acompa-
nhando o filho da terceira consulta em diante nas insti-
tuicOes participantes do estudo. Acredita-se que, a partir
dessa vivéncia, essas maes teriam subsidios para relatar
as articulacoes realizadas na busca pelo cuidado integral
aos filhos nos diferentes servicos de satide, evidenciando
as dimensoes da gestio do cuidado. Como critérios de
exclusdo adotaram-se: ser mie menor de 18 anos e/ou
possuir deficiéncia auditiva ou da fala, por dificultar o
processo de comunicacdo. A selecdo dessas maes se deu
de forma aleatdria, enquanto aguardavam as consultas de
seus filhos. As mesmas eram abordadas na recepcéo do
local do estudo e, caso aceitassem, eram direcionadas a
uma sala reservada para a realizaco da entrevista. Vale
ressaltar que nenhuma mae se recusou a participar e ndo
houve desisténcias.

A coleta do material empirico ocorreu entre julho e
setembro de 2018, por meio de entrevista semiestrutu-
rada, ap06s a anuéncia das participantes. As entrevistas
foram realizadas no 4mbito das referidas instituicoes, com
duracdio média de 40 minutos e os dudios foram grava-
dos em midia digital. Utilizou-se um roteiro contendo
trés partes: dados de identificacdo da méae, dados referen-
tes & crianca e as seguintes questdes norteadoras: como
vocé tem buscado o cuidado para seu filho nos diferentes
servicos de saude? Como ocorrem as articulaces nesses
servicos? Tais questdes permitiram abarcar a gestdo do
cuidado em satide, sem a necessidade de usar esse termo,
que poderia ser incompreensivel para as participantes
do estudo. O encerramento da coleta seguiu o critério de
suficiéncia, quando foi possivel tracar um quadro com-
preensivo acerca do objeto de estudo.!
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Os relatos foram transcritos na integra e interpre-
tados por meio da andlise temdtica,'® obedecendo aos
seguintes passos: organizacdo das entrevistas apds
exaustivas e repetidas leituras, iniciando-se a temati-
zagdo dos dados a luz do objetivo deste estudo; mapa
horizontal para classificacdo dos relatos, com agrupa-
mento dos nucleos de sentido; andlise final, com tra-
tamento e interpretacdo dos resultados a luz do con-
ceito de gestdo do cuidado em sauide e da literatura
pertinente.

O estudo atendeu a todos os preceitos éticos de pes-
quisa envolvendo seres humanos. O projeto obteve pare-
cer favorével pelo Comité de Etica em Pesquisa sob pro-
tocolos n® 2.676.464 e CAAE: 87018218.9.0000.5188.
As participantes receberam todos os esclarecimentos
e, apods aceite, assinaram o termo de consentimento
livre e esclarecido em duas vias. Para garantir seu
anonimato, foram identificadas pela letra M (Mae),
seguida do nimeroda sequéncia das entrevistas (M1,
M2...M10).

Participaram deste estudo 10 mées com idades entre
19 e 40 anos. Quatro residiam na capital do estado e
as demais em cidades do interior. Sete viviam em unido
estavel, duas eram solteiras e uma, vitiva. Nenhuma das
participantes exercia atividade remunerada. A idade das
criancas variou entre 24 e 33 meses, sendo quatro do
sexo masculino e seis do sexo feminino. Todas as crian-
cas recebiam o beneficio social e utilizavam pelo menos
uma medicacdo de uso continuo. Em relacdo as terapias
de estimulagdo das areas visual, auditiva, motora, da lin-
guagem e das habilidades cognitivas e sociais, seis crian-
cas recebiam todas essas terapias e quatro recebiam ape-
nas trés tipos.

No processo de andlise, foram construidas duas cate-
gorias temadticas: articulacoes com a familia e comunidade
e articulacbes com os servicos de sauide.

A primeira articulacdo necessaria das méaes ocorre
de forma interna, diante do impacto do diagndstico de
microcefalia do filho. Assim, a dimenséo individual da
gestdo do cuidado € evidenciada ao relatarem o “cho-
que” pela noticia, a dificuldade em aceitar o filho com
esse problema de satide e a preocupacdo com o possivel
preconceito a que este podera ser exposto.

REME ¢ Rev Min Enferm. 2021;25:e-1389
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Quando ela [médica] me disse, eu tomei um choque. Parecia
que estavam me dando uma noticia de morte. Vocé espera tudo
na sua vida, menos que vai ter um menino com uma doenga.
Na nossa cabega, s6 passa que o filho da gente vai sofrer

preconceito, vai ficar em cima de uma cama (M2).

No inicio foi dificil, porque a gente ndo espera uma crianga
com alguma deficiéncia. No inicio foi um “baque”, mas depois
eu me acostumei (M4).

Eu fiquei em choque. Eu dizia que ndo ia aceitd-lo. O que eu fiz

para merecer um menino desse jeito? (M7).

Ainda no Ambito da dimensao individual, as maes
recorrem a fé em Deus para enfrentar a nova realidade,
pois, mesmo néo praticando uma religido, crer em Deus
contribui para o enfrentamento da situacao.

Eu chorei muito, mas depois eu me peguei com Deus e tive que
superar e esperar a boa vontade Dele, que fosse feita a vontade
Dele (M6).

Ndo frequento nenhuma igreja. O que me ajudou foi a fé em
Deus (MS8).

Cremos em Deus, mas ndo frequentamos nenhuma igreja. O

que me ajudou mais acho que foi milagre de Deus (M9).

O nascimento de uma crianca com microcefalia desen-
cadeia transformacoes e necessarios rearranjos na dina-
mica familiar. Isso ocorre, principalmente, no cotidiano
das maes, pois elas assumem a responsabilidade pelo cui-
dado a crianga, privando-se de tempo de lazer e de exer-
cer atividade laboral. Com isso, sentem-se sobrecarrega-
das pelo acimulo das demandas terapéuticas, afazeres
domésticos e cuidado aos outros filhos.

Eu trabalhava de faxineira, tive que deixar. Quem vai tomar
conta dela? (M5).

Eu me sinto muito sobrecarregada. Eu ndo tenho tempo para
mim, para me ajeitar, nem para ir ao médico. Eu saio cedo com
ele [para estimulacéo] e chego a noite. Quando chego, tenho
que dar comida, banho, limpar a casa, fazer almogo para, no

outro dia, sair novamente.
Assim, percebe-se que as méaes passam a se dedicar

exclusivamente ao cuidado ao filho com microcefalia,
deixando demais aspectos da sua vida em segundo plano.
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[...] a minha dedicagdo é mais para ele do que para as coisas
dentro de casa, quando ele dorme é que eu vou fazer um almo-

¢o, lavar uma roupa, meu foco € sé ele (M7).

Além disso, para dar conta de suas responsabilidades,
as mies transferem o cuidado dos filhos saudaveis para
outros familiares, quando contam com o apoio da fami-
lia estendida. Nesse processo, afastam-se desses filhos,
pois nem sempre conseguem dar-lhes a atencéo neces-
sdria, ja que a crianga com microcefalia demanda toda
a sua atencao.

Ela [filha saudavel] foi morar com minha mde depois que ele
nasceu. Eu ndo tinha como dar ateng¢do a ela. Mas eu explico:
seu irmdo ¢é diferente de vocé, ele ndo fala, ndo senta, ndo faz
nada, por isso vocé tem que ficar com sua avé para eu poder
cuidar dele (M6).

Eu ndo posso tomar conta dos dois, ai minha irmd levou ele
[outro filho]. Eu s6 faco ajudar ela com dinheiro (M1).

No rearranjo familiar ocorre uma redistribuicdo dos
papéis, e o pai, em sua maioria, assume papel secundario
no cuidado ao filho com microcefalia. Destaca-se que o pai
tem acdo de colaboracdo, quando ndo estd trabalhando,
e ndo de corresponsabilizacdo no processo de cuidado.

Meu esposo, sempre que pode, ele ajuda (M4).

Quando o pai dela estd em casa, ele ajuda. Fica com ela, aca-
lenta, ds vezes a coloca para dormir. O resto sou eu, dar banho,
trocar fralda, colocar roupa. E fago os servigos de casa tam-

bém. Eu levo tudo nas costas (M8).

Ha familias, porém, em que o pai néo participa dos
cuidados destinados a crianca, e a méae se sente solitaria
no cotidiano de cuidados ao filho.

O pai dele ndo me ajudava em nada, tudo era eu. Eu que era a
responsdvel e agora ainda estd do mesmo jeito, ele [o pai] ndo

me ajuda em nada, sou eu, eu e eu (M3).

Apesar de se sentir sobrecarregada, em geral, a mée
ndo confia o cuidado do filho com microcefalia a outra
pessoa.

Eu tenho medo de um dia eu adoecer, e eu penso: “quem vai
cuidar dela [filha]?” Eu ndo confio em deixar ninguém cui-
dando dela (M10).
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Como a crianca com microcefalia demanda atengao
em tempo integral, a dimensao familiar é afetada com
implicaces, também, no relacionamento conjugal.

Ficamos mais afastados um do outro [casal], a aten¢do € toda
para ela [filha]. O relacionamento ficou abalado, ndo conver-
samos como antes, ndo saimos mais sozinhos, quando saimos,
tem que ser os trés, e saimos pouco (M9).

A rotina mudou muito, eu saia com meu marido, agora eu dei-
xei de lado mesmo, eu vivo agora para ele [filho] [..] o casa-

mento foi se desgastando (M3).

A convivéncia com outras maes cujos filhos também
tém microcefalia proporciona troca de experiéncias sig-
nificativas e as fortalece para superar o impacto emocio-
nal advindo do diagndstico. Além disso, contribui para o
melhor manejo do cuidado no domicilio.

Foi dificil aceitar logo no comego. Mas, depois, conhecendo ou-

tras mdes, falando com elas, fui aceitando (M3).

Depois que eu comecei a viajar, vendo outras crian¢as com mi-
crocefalia, sabendo como estava sendo o desenvolvimento de-

las, como as mdes estavam cuidando, superei (M5).

A trajetéria na rede de cuidado a crianga com diag-
néstico de microcefalia associada ao Zika virus inicia-se
na maternidade ou na atencdo primdria. Na sequéncia,
sdo referenciadas para um servico especializado, para as
terapias de estimulacdo precoce, com o intuito de poten-
cializar seu desenvolvimento neuropsicomotor. Assim,
mae e filho iniciam as buscas pelo acesso aos servicos que
oferecem cuidados que possam contribuir para melhor
qualidade de vida a crianca.

Foi do PSF [Programa Saude da Familia, referindo-se a Uni-
dade de Sadde da Familia]. Mandou encaminhamento para
cd [instituicdo B] (M1).

Euvim para a institui¢do A encaminhada da maternidade. De-
pois que ela nasceu, a médica encaminhou. [...] passamos pela
triagem, fizeram avaliagdo, viram que tinha vaga, e, no mes-

mo dia, comegou a fisioterapia (M9).

Contrapondo-se a isso, em alguns momentos as maes
enfrentam muita burocracia nos fluxos estabelecidos ou
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elas mesmas constroem as pontes entre os servicos para
garantir atendimento as demandas do filho.

[...] encaminhamento, ndo, eu fui por indicagdo da fisio daqui
[instituicdo Al, [..] e consegui a consulta. Eu mesmo conver-
sei ld (M4).

Quando eu preciso de um atendimento de um neuro, de um
cardiologista é mais complicado, porque eu tenho que ir no
PSF, levar encaminhamento para a Secretaria (de Satide do
municipio) e ld ainda tem a espera de marcar o exame [...] que

ela precisa (M6).

Evidenciou-se ainda que as criancas recebem atendi-
mento uma ou duas vezes na semana e nem todas recebem
as terapias necessarias em um so servico. As maes explici-
tam insatisfacdo em relagio a frequéncia do agendamento
para a estimulacéo motora, pois sabem que os filhos neces-
sitam de estimulos constantes e continuos. A falta de arti-
culacdo da RAS desencadeia uma peregrinacéo pelos ser-
vigos, de acordo com a percepcdo delas. Em geral, ficam
sabendo de servicos que atendem criancas com microce-
falia em conversas com outras mées que se encontram na
mesma situacdo. Assim, partem em busca de assisténcia
em mais de uma instituico, aumentando sua sobrecarga.

Antes eu ia s6 na instituicdo A para onde ele foi encaminhado.
Ld eram s6 dois dias na semana, mas eu queria que ele tivesse
mais atendimentos, para mim, dois dias era pouco. Consegui
mais atendimentos em outro servico, através da mde de outra
crianga com microcefalia que é atendida na institui¢cdo B. Ela
perguntou se eu queria uma consulta com a profissional da es-
timulagdo visual, jd que ainda ndo tinha vaga na institui¢do

A. Depois eu consegui os outros tratamentos também (M3).

A insatisfacdo materna também foi evidenciada em
relacfo a assisténcia prestada ao filho pelo profissional do
servico especializado. Quando isso acontece, elas procu-
ram pelo mesmo tipo de atendimento em outro servico,
bem como utilizam a rede privada, quando tém condi-
¢Oes de pagar.

Eu pedi para tirar ele da fonoaudidloga porque ndo estava ten-
do futuro. Agora ele estd fazendo fonoterapia na instituicéo
privada (M6).

Com o passar do tempo, as mées percebem que os vin-
culos com os servigos e os profissionais vao sendo alterados,
pois ndo foram evidenciados esforcos da RAS em apoiar
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essas familias. A longa espera por atendimento, insumos
e equipamentos afeta negativamente a saude do filho,
pois ocorre descontinuidade do cuidado de estimulagao.

Logo no comego, era bom, depois foi mudando, os profissionais
ndo dizem que vdo faltar, ndo ligam. Jd tem quatro meses que
eu ndo vou ld e ndo me ligaram nem para saber por que eu ndo
estou indo (M3).

Eu esperei seis meses [por uma ortese], af eu desisti de esperar
e comprei, e a cadeira eu ndo comprei porque eu ndo tenho con-
di¢Ges de comprar (M6).

Além disso, em algumas situacoes, evidencia-se um
processo de desvinculacdo aparentemente formalizada
pelos profissionais da atencdo primaria. Estes repassam
a responsabilizacio pelo acompanhamento da crianca
com microcefalia ao servigo especializado.

Desde o dia que ele foi diagnosticado, a médica de ld [Equi-
pe Satde da Familia] disse que agora ele deveria ser acompa-

nhado por uma pediatra especializada no problema dele (M2).

No PSF ndo tem pediatra, sé tem médico de adulto [..] quan-
do eu a levava para ld, ele ndo atendia, mandava ela para G
[outro municipio] porque ele dizia que ld ndo tinha pediatra
para passar medicamento para ela, [...] porque ndo € a espe-
cialidade dele (M6).

Em contrapartida, foram evidenciadas agdes que sina-
lizam a realizacdo de um cuidado que se aproxima de
uma certa integralidade, com estabelecimento de vin-
culo entre a mée e o profissional. Isso ajuda a mée a com-
preender e a participar das terapéuticas bem como lhe da
seguranga para dar continuidade ao cuidado no domicilio.

Eu participo, elas me falam o que estdo fazendo, brincam com
ela [filha]. Falam para eu fazer em casa o que elas fazem aqui,
me ensinam como € para fazer. A fonoaudiéloga ensina como
€ que se faz na hora de comer, para ensinar ela a mastigar, a
escovar os dentes dela, porque ela trava muito a boca. Elas me
explicam tudo (M5).

Uma consulta que eu gosto muito € da hidroterapia [...] ela [te-
rapeuta] fica na piscina com ele, e eu fora e ela falando: “olhe,
mde, esse exercicio serve para isso, esse outro € para tal coisa”.
Na fisioterapia também ela vai me explicando tudo. Se for um
alongamento para ajudar ele a sentar, ela me mostra e me diz
para eu fazer em casa do mesmo jeito. Elas sdo superlegais, tra-
balham bem (M7).

DOI: 10.5935/1415.2762.20210037

O nascimento de uma crianca com deficiéncia é um
acontecimento nunca esperado pelos pais e tem significa-
tivo impacto emocional sobre todas as pessoas da familia.
Assim, apresentam sentimentos como medo e frustragdo
diante do diagndstico do filho, somados a percepcéo de
perda do bebé desejado e mudangas que serdo desenca-
deadas no cendrio familiar.!?

Para o enfrentamento dessa situacdo, as maes buscam
alicerces na espiritualidade. Por meio da fé, pessoas que
enfrentam situagdes dificeis empenham-se em superar os
obstdculos e em manter a esperanca.'® Nessa mesma pers-
pectiva, a troca de experiéncia com quem vivencia situa-
¢bes semelhantes encoraja as méaes, que passam a lidar
melhor com sua situacdo.® Processos dessa natureza con-
tribuem para que os individuos produzam novos modos
de viver, articulando as dimensdes individual e familiar
da gestdo do cuidado em satide.®

Para cuidadores de criancas com doenca crénica, o
cuidado ao filho torna-se prioridade, dificultando a vivén-
cia de outros aspectos do cotidiano.! A mae é o familiar
que se dedica mais intensamente aos cuidados da crianca
com doenga crénica e, devido a exaustiva rotina e dificul-
dade para atender as demandas do filho, muitas vezes é
obrigada a deixar o emprego, interromper ou adiar estu-
dos e atividades de lazer."*

Dessa forma, as relacoes conflituosas e a sobrecarga
materna interferem na dimensao familiar da gestdo do
cuidado.® Contudo, quando a mée se sente apoiada e con-
segue dividir as tarefas necessarias para o enfrentamento
da doenca com outros familiares, esses problemas tendem
a ser minimizados.!®

Nas sociedades patriarcais ainda vigora a divisdo
sexual de tarefas, sendo a provisdo financeira responsa-
bilidade do homem, enquanto a mulher cabem os cuida-
dos ao filho e as atividades domésticas.!® Nessa perspec-
tiva, o envolvimento dos familiares tende a ser limitado ao
apoio emocional e financeiro.l” Ao abordar o impacto do
nascimento de bebés com microcefalia sobre a dindmica
familiar na percepcéo do pai, estudo destacou que uma
das adaptagdes da familia é a transformacéo das relagdes
entre seus membros. Entre essas transformacoes, o papel
tradicional do pai, restrito ao de provedor, vai se descons-
truindo apds a fase inicial de negagdo.!

O processo de cuidar de uma crianca com microce-
falia € continuo e quase sempre irreversivel. Embora as
maes se sintam sobrecarregadas, sacrificando sua rotina
pessoal e, muitas vezes, tendo reflexos na satde fisica,
emocional e social, tém dificuldades em confiar o cuidado
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do filho a outra pessoa. Resultados semelhantes foram
evidenciados em estudo cujas maes se colocam a frente
do cuidado, por acreditarem que o pai ndo tem habilidade
ou obrigacdo de realizar determinadas tarefas. Essa ati-
tude pode pressupor que a mée ndo necessita de apoio,
fazendo com que muitos pais se acomodem, nio colabo-
rando rotineiramente nos cuidados.

Contrario a essa assertiva, estudo revelou a vontade
dos pais em participar dos cuidados dos filhos com SCZ e
a necessidade de terem mais assisténcia dos prestadores
de servicos para facilitar seu papel no suporte as parcei-
ras.! Isso indica que o cuidado a crianga com microce-
falia associada ao Zika virus inicia-se com a articulacdo
das dimensdes individual e familiar da gestdo do cui-
dado, mas que precisa ser estendida as dimensdes pro-
fissional e organizacional, tendo em vista a importancia
dessas outras dimensbes como microespacos de cuidado
no contexto da RAS. Dessa forma, pode-se fortalecer a
integralidade do cuidado a essa populacéo que apresenta
necessidades especiais e singulares de satde.

Os servicos especializados oferecem a essa popula-
¢do atendimentos fisioterapico, fonoaudioldgico, terapia
ocupacional e estimulacéo visual. Isso vai ao encontro
das orientagoes do plano nacional para o enfrentamento
da microcefalia, cujo foco esta na estimulacdo precoce
das areas visual, auditiva, motora, da linguagem e das
habilidades cognitivas e sociais.!®* Nem sempre, porém,
os servicos funcionam de forma articulada para dar o
suporte necessario a essas criancas e suas familias.

O acesso as terapias € crucial para o desenvolvimento
das habilidades motoras, cognitivas e sensoriais, especial-
mente nos primeiros anos de vida, fase de maior plas-
ticidade neuronal. Assim, os servicos poderdo garantir
estimulos adequados a crianga, a fim de ampliar as com-
peténcias no desenvolvimento neuropsicomotor.'®

Devido as lacunas na referéncia formal dos servicos da
RAS, as mies fazem suas proprias articulagbes para que
seus filhos tenham melhores chances de desenvolvimento.
Por acreditarem na necessidade de estimulagdo continua
ao filho, mobilizam-se para garantir quatro a cinco aten-
dimentos na semana, em diferentes servigos e com dis-
tintos profissionais. Dessa forma, vao se deslocando e
construindo sua prépria rede de sustentacio, expondo a
fragilidade nas dimensdes organizacional e sistémica da
gestdo do cuidado. Essas dimensdes deveriam prover um
processo de trabalho que constituisse conexdes formais,
regulares e regulamentadas entre os servicos da rede para
garantia de acesso e longitudinalidade do cuidado.

As maes constroem seus préprios caminhos pela
red¢’, enfrentando e transpondo barreiras, na tentativa de
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proporcionar aos filhos o que elas consideram de melhor:
garantia de acesso aos servicos para estimulacdo precoce
e continua. Portanto, promovem deslocamentos intencio-
nais ao instituido, produzindo novas articulacées na rede
de atencdo, a fim de minimizar a fragmentariedade.

Nessa procura por atendimento as necessidades de
saude das criancas com microcefalia, as mées enfren-
tam dificuldades na construcéo do itinerdrio para as tera-
pias especializadas, pois ndo recebem orientacoes e, por
vezes, encaminhamentos dos profissionais. Elas buscam,
por conta prépria, instituicbes que possam ofertar atendi-
mento e suporte as demandas de seus filhos,” articulam e
utilizam as ferramentas disponiveis para garantir acesso
a diferentes terapéuticas necessarias.

No movimento real dos usudrios na RAS, o modo de
construcdo dos itinerdrios terapéuticos escapa a raciona-
lidade pretendida pelos gestores. A dimens&o sistémica
da gestdo do cuidado em satide deveria ser estruturada
a partir da acfo de usudrios, trabalhadores e gestores, na
perspectiva da construcgdo da integralidade do cuidado.®
Todavia, para a resolutividade do itinerdrio terapéutico,
as informacoes precisam ser adequadas, em tempo opor-
tuno e possibilitar seguranca e compreenséo da familia
para o melhor direcionamento para cuidados e profissio-
nais especializados.”

Portanto, é essencial que ocorram a coordenacéo do
cuidado e o ordenamento dos fluxos e contrafluxos dos
usudrios a partir da atencdo primaria a saude (APS), para
os diferentes pontos de atencéo da rede, de forma a oti-
mizar o acesso das criangas com microcefalia associada
ao Zika virus ao atendimento de suas demandas. Essa
conexao nao se limita ao sistema de saide, requerendo
ligacbes com outros setores para o efetivo desenvolvi-
mento dessas pessoas. Um desses setores € a educacio,
pois algumas criancas com microcefalia estdo chegando
a fase escolar, e novos desafios surgem diante do des-
preparo da rede de ensino para acolhé-las devidamente,
diante de suas singularidades e vulnerabilidades.?

Essa perspectiva implica necessdrias articulacdes com
sistemas educacionais, redes de apoio, organizacdes comu-
nitarias, grupos de pais e religiosos, para que a crianca
se desenvolva em uma sociedade inclusiva.?' Desse modo,
pode-se ofertar suporte a familia em todo o processo de
aquisicdo dos aspectos biopsicossociais da crianca.

O envolvimento progressivo da familia com a crianca,
por meio da educacéo, do apoio e da divisdo e transferén-
cia das responsabilidades, tem por finalidade o desenvol-
vimento do autocuidado, o aumento do conhecimento da
crianca, a valorizacdo das experiéncias desta e o suporte
oferecido pela rede social.®
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As mées reconhecem os beneficios e os avancos no
desenvolvimento da crianca apds o inicio da estimulacéo
precoce em servico especializado e expressam a impor-
tancia e o desejo de participarem desse processo, estimu-
lando o filho em casa e realizando cuidados que possam
melhorar o desenvolvimento dele. Isso sugere que o pro-
fissional de satide precisa estar apto para se envolver no
cuidado e apontar as possibilidades de desenvolvimento
da crianca com microcefalia associada ao Zika virus, dis-
pensando atencdo necessaria aos pais, com foco na pro-
mogao de autoconfianga e superacdo das dificuldades.??

No entanto, existem fragilidades no preparo das fami-
lias para a continuidade da estimulacdo do desenvolvi-
mento de criangas com SCZ no domicilio, ressaltando-se
a necessidade de os profissionais atuarem na perspec-
tiva do “fazer para eles” e do “fazer com eles” durante o
processo de aprendizagem dos familiares. Demonstrar a
atividade a ser feita com a crianca e coloca-los para exe-
cutar as acdes torna a compreensado do “como fazer” no
domicilio uma tarefa mais fécil e acessivel, além de pro-
mover mais aproximacao dos profissionais com familia e
do cuidado concreto e integral com a crianca.?®

A educacdo em satide tem sido uma ferramenta
potente para fortalecer o vinculo entre servigos/profis-
sionais de satde e familias de criancas com microcefa-
lia associada ao Zika virus. Destaca-se a importancia das
estratégias educativas com maes na promocao da saide
de criangas com microcefalia, com enfoque na melhora
da qualidade de vida de seus filhos.?*

Cuidar do outro requer solidariedade e respeito as
diferencas, sendo necessario ir além dos recursos huma-
nos qualificados e da exceléncia dos procedimentos.?
Quando os principais elementos da dimensédo profissio-
nal da gest&o do cuidado sdo contemplados, a saber, cons-
trugdo de vinculos, competéncia técnica e postura ética,
conferem ao profissional mais capacidade de produzir o
cuidado integral.®

Entretanto, neste estudo nao foi evidenciada a cons-
trucdo de uma dinamica fortalecida de uma rede de apoio
as maes de criancas com SCZ. Ha fragilidades nas relacoes
estabelecidas com os profissionais e os servicos de satide,
cabendo a mée rearranjar articulacbes necessarias para
garantir atendimento as demandas do seu filho.

Considera-se que esta pesquisa agrega contetido ao
conhecimento disponivel, embora tenha possiveis limita-
¢Oes vinculadas ao momento da coleta de dados, pois as
entrevistas foram realizadas enquanto as maes aguarda-
vam as consultas a seus filhos, podendo gerar preocupa-
¢Oes com o fator tempo e, quicd, desviando a concentra-
¢ao do foco das questdes.
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As articulacoes realizadas pelas maes em busca do cui-
dado integral a crianga com microcefalia associada ao Zika
virus envolvem mobilizacéo de uma rede social, composta
de familiares, comunidade e grupo de méaes para apoia-
-las no cotidiano, com o intuito de fortalecer as dimensoes
individual e familiar da gestdo do cuidado. Com os fre-
quentes e continuos deslocamentos aos diferentes servicos
de saude, ficam evidentes as fragilidades nas dimensoes
organizacional e sistémica, uma vez que as proprias maes
realizam a autogestdo do cuidado em saude, fazendo as
articulagdes entre os diferentes pontos da RAS.

Este estudo ressalta a necessidade de acoes que supe-
rem a fragmentacdo habitual dos servicos e levem a efe-
tivagdo da gestdo do cuidado, para uma reestruturacéo
da rede de atencdo as criancas com microcefalia asso-
ciada ao Zika virus, a fim de tornd-la forte e eficiente no
suprimento de suas demandas. Ademais, sugere a sensi-
bilizac&o e a responsabilizacdo de gestores e profissionais
envolvidos no cuidado a essas criangas, a fim de construir
estratégias na perspectiva da gestdo do cuidado em rede.
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