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RESUMO

O documentéario Todo cuidado do mundo aborda histérias de mulheres, maes de filhos portadores da
microcefalia congénita, malformacao oriunda da contaminacao de gestantes pelo Zika virus. A expansao do
Zika virus e suas consequéncias para as gestantes sao abordadas nesse documentario, que focaliza o impacto
social gerado pelo virus especialmente na vida das maes que possuem filhos portadores da microcefalia. Para
além da realidade maternal, o video apresenta a opinido de profissionais de satide e problematiza a questao
em torno da microcefalia congénita e seu impacto no direito a satde. As discussoes sobre as necessidades
que tém as maes de filhos portadores da microcefalia e os apoios de que elas precisam, contribuem para
sensibilizar o pablico sobre os desafios enfrentados por elas.
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ABSTRACT

The documentary Todo cuidado do mundo (Every care in the world) addresses daily events in the life of
women, mothers of children with congenital microcephaly, malformation resulting from contamination of
pregnant women by Zika virus. The expansion of the Zika virus and its consequences for pregnant women are
addressed in the documentary, which focuses on the social impact generated by that virus especially on the
life of mothers who have children with microcephaly. In addition to the maternal reality, the video presents
the opinion of health professionals and discusses the issue surrounding congenital microcephaly and its
impact on the right to health. Discussions about the support that mothers of children with microcephaly
require and their daily needs contribute to sensitize the public to the challenges faced by them.
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RESUMEN

Eldocumental Todo cuidado do mundo (Todos los cuidados del mundo) aborda historias de mujeres, madres
de nifios con microcefalia congénita, malformacion resultante de la contaminacion, por el virus Zika, de
mujeres embarazadas. La expansion del virus Zika y sus consecuencias para las mujeres embarazadas son
abordadas en el documental, que enfoca el impacto social generado por el virus especialmente en la vida de
las madres que tienen hijos con microcefalia. Ademaés de la realidad materna, el video presenta la opini6on
de los profesionales de la salud y discute el tema de la microcefalia congénita y su impacto en el derecho
a la salud. Las discusiones sobre los apoyos que precisan las madres de nifios con microcefalia y suyas
necesidades diarias contribuyen para sensibilizar al ptiblico acerca de los desafios que ellas enfrentan.

Palabras clave: Microcefalia; virus Zika; Mujeres; Audiovisual; Salud.
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Todo cuidado do mundo é um documentario que, para além do aspecto biomédico da microcefalia
congénita, malformacio ocasionada em bebés de gestantes portadoras do Zika virus (ZIKv), apresenta uma
abordagem social dos seus impactos na vida de maes de criancas portadoras da mesma. O documentario
problematiza a realidade da sindrome congénita associada ao Zika virus — SCZv — e utiliza como cenéario o
estado do Espirito Santo centrando-se em quatro eixos tematicos: a emergéncia da microcefalia, o cuidado,
o direito a saude e as politicas piblicas para o acesso a satide.

O documentério é a primeira producao da regional da VideoSatde no Espirito Santo e seu roteiro foi
elaborado com base na pesquisa para o doutoramento de Michele Nacif Antunes, desenvolvida no Programa
de Pos-Graduacdo em Satide Coletiva da Universidade Federal do Espirito Santo (Ufes), intitulada
Comunicando o risco: um olhar sobre a epidemia de Zika (ANTUNES, 2018; PORTELA, 2020).

A SCZv ocorre em bebés nascidos de maes infectadas pelo Zika virus e é caracterizada por um conjunto
de sintomas apresentados por eles (BRASIL, 2017a). A microcefalia gera altera¢des na formacao do cérebro
(WHO, 2016), sendo estas influenciadas por fatores relacionados a infeccdo congénita, tais como carga
viral e fatores intrinsecos do hospedeiro (PERNAMBUCO, 2017; BRASIL, 2017b). E importante esclarecer
que a microcefalia ndo é uma doenca, mas um sinal de “déficit do crescimento cerebral” (EICKMANN et
al., 2016), que pode gerar diversas alteracoes, como paralisia cerebral, epilepsia, deficiéncia intelectual,
anormalidades auditivas e visuais entre outras anomalias (TEIXEIRA et al., 2020).

Utilizando-se dos depoimentos e acompanhando o dia a dia de quatro maes (Alessandra Catarino,
Josileide de Andrade, Glaucilene Farias e Sabrina Ribeiro) e filhos(as) (Figura 1) portadores da SCZv, o
documentério contextualiza e problematiza as demandas dessas maes relativas ao cuidado com criangas
diante desse desafio coletivo, tendo em vista que a emergéncia da microcefalia foi uma novidade nao s6 para

elas, mas também para os profissionais de satde.

Figura 1 - Maes participantes do documentario
Fonte: Todo cuidado do mundo (2018).

O periodo inicial e mais agudo do Zika virus no Brasil ocorreu entre os meses de outubro de 2015 e
fevereiro de 2016, sendo um periodo desafiador para o sistema de satide e para a populacao, por conta
das incertezas, duvidas e medos sobre o que ele poderia causar (CUNHA; GARCIA, 2019). A relacao do

virus com a microcefalia foi descoberta apenas em novembro de 2015 pela médica Adriana Melo (BRITO,
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2016). Naquele periodo o Brasil ja possuia diversos casos registrados, especialmente em estados da Regiao
Nordeste. Como apontam Garcia e Cardoso (2019), houve um grande ambiente de incerteza, associado ao
desconhecimento cientifico e ao enfraquecimento da credibilidade do estatuto da ciéncia.

Como relatado no documentario por uma das maes, Glaucilene Farias, a falta de informacao foi um
grande desafio para elas, que contrairam o Zika virus durante a gravidez. Isso se justifica, pois de fato,
até entdo, o conhecimento das gestantes era limitado a informacoes obtidas por meios como a internet
e a televisao, sendo os sentimentos como o medo e a preocupacdo com o bebé constantes na vida dessas
mulheres (SOUSA et al., 2018).

As maes e filhos(as) portadores do Zika virus desde entado tém sido alvo de estigma social. Os relatos
apresentados ao longo do documentario apontam para diferentes obstaculos enfrentados por essas
mulheres, tais como: discriminacio por parte de profissionais da satide, rejeicao dos pais das criancas, falta
de assisténcia social, entre outros.

Assim, apresentando-se como um desafio para familias, especialmente para maes, a emergéncia do
virus que provoca a microcefalia, revelou-se também um grande desafio para os profissionais de satide.
O documentario aborda, de forma ampla, o que o surgimento desse problema de satde representou para
tais profissionais (Figura 2), apresentando os relatos de médicas, enfermeira, e de agente da vigilancia em

saide, sobre como os desafios foram enfrentados quando apareceram os primeiros casos e ainda havia

poucas informacoes e um certo temor sobre o que estaria acontecendo.

Figura 2 - Profissionais da salde participantes do documentario
Fonte: Todo cuidado do mundo (2018).

Assim como foi um desafio angustiante para as maes, ao saberem sobre a microcefalia de seus bebés,
também o foi para os profissionais de satide, que se viram abalados por conta do sofrimento das familias
e da gravidade dos casos, além de estarem sobrecarregados e demandando treinamentos para lidar com o
novo contexto (UNICEF, 2018).

O depoimento da profissional de Vigilancia Epidemioldgica do estado do Espirito Santo, Gilsa Pimenta,
demonstra como o diagnostico e acompanhamento dos casos foi desafiador no inicio, por conta da grande
procura e pela falta de informacoes, tanto da populacao como das equipes de satiide, tendo sido essencial a

capacitagdo dessas equipes naquele momento.
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A forma como os pais recebiam a noticia sobre a microcefalia foi um dos pontos que nao atendeu as
expectativas, pois faltavam informacG6es necessarias para o esclarecimento a respeito do estado de satide da
crianca e ndo havia empatia por parte, especialmente dos médicos, como demonstra o estudo de Oliveira
et al. (2019), que omitiam informacoes ou as transmitiam de forma considerada inadequada e traumatica,
como relatado no documentério pela participante Glaucilene Farias ao recordar como foi noticiada do caso
de sua filha. Ela estava num hospital universitario, quando um grupo de alunos acompanhados de uma
médica-docente aproximou-se de sua filha e a médica disse: “[...] essa é uma crianca microcefalica [...]” (2
min e 51 s). Foi assim que Glaucilene tomou conhecimento do caso de sua filha e, como ela relata, até entao,
nao sabia do que se tratava a microcefalia.

A chegada de uma crianca com deficiéncia também pode gerar alteraces no nicleo familiar, com mistura
de sentimentos e interacoes que nele provocam mudancas (SILVA; DESSEN, 2001). De fato, a microcefalia
impacta, de diferentes formas, a vida diaria das maes, além de repercutir em impactos financeiros, no
trabalho, e na relacdo conjugal apos a descoberta da SCZv (SA; GALINDO; DANTAS; MOURA, 2020).
Todos esses aspectos sao retratados pelas participantes do documentario.

A separacao conjugal em decorréncia do diagnostico € uma outra realidade enfrentada pelas maes
(DINIZ, 2016). Apesar de nao ser possivel determinar que a chegada de uma crianca com deficiéncia o fator
determinante para a crise conjugal, este é um fator que pode influenciar (SA; GALINDO; DANTAS; MOURA,
2020). No documentario, Josileide depde sobre a rejei¢ao do pai de seu filho, portador da microcefalia, que
nao o aceitou.

Criancas portadoras da SCZv apresentam caracteristicas que tornam o cuidado ainda mais desafiador
paraas maes, tais como irritabilidade, dificuldade de sono, repouso, degluticio e desenvolvimento motor (SA;
GALINDO; DANTAS; MOURA, 2020; BRASIL, 2018; DUARTE et al. 2019), aspectos que sobrecarregam
o cuidador, centrado na figura das maes (Figura 3). Cabe lembrar que a questio do cuidado dos filhos e do
lar, na sociedade brasileira, historicamente recai sobre a mulher (SCOTT et al., 2017; WILLIAMSON, 2018)
e que no caso da microcefalia nao foi diferente (SA; GALINDO; DANTAS; MOURA, 2020, 2020).

Figura 3 - Representac8es de cuidados maternos
Fonte: Todo cuidado do mundo (2018).

Observa-se que os pais possuem um papel coadjuvante no cuidado, sendo que, quando eles participam,
geralmente, é de modo a auxiliar as maes, especialmente em atividades de brincar e na participacao social
— envolvimento com a familia e incentivo a interacio com outras criancas (CRUZ et al., 2019). E importante
ressaltar que a participacao paterna no cuidado também é condicionada em funcao do trabalho exercido
pelo pai (FELIX; FARIAS, 2019).

Antes de pensarmos a microcefalia como uma fatalidade, é preciso lembrar que, em boa parte, ela é
resultante dos problemas de saneamento bésico, falta de politicas ptiblicas, especialmente para as camadas
mais desfavorecidas e fruto de gestdes publicas ineficazes (COSTA, 2016; MACIEL-LIMA et al., 2018).
Inclusive, para Freitas et al. (2016), a microcefalia € uma doenca que tem relacao com a desigualdade social

no contexto da satide no Brasil; basta ver o perfil das maes pertencentes a estratos sociais desfavorecidos
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e vivendo em condicOes precarias (Figura 4). Nao a toa, os municipios mais afetados pelo Zika virus e por

casos de microcefalia foram aqueles com baixo indice de desenvolvimento (GARCIA, 2018).

Figura 4 - Representacdo das moradias no documentario
Fonte: Todo cuidado do mundo (2018).

Como visto durante a proliferacdo do Zika virus e da microcefalia, hA uma demanda muito grande
de melhores condi¢oes de vida para a populagdo brasileira (GARCIA, 2018). A situacdo é ainda mais
preocupante, pois, de modo geral, tanto as méies quanto os pais sdo jovens e com baixa escolaridade (SA;
GALINDO; DANTAS; MOURA, 2020; CRUZ et al., 2019; FELIX; FARIAS, 2019; MENEZES; ALVES;
GOMES; PEREIRA, 2019).

A chegada de uma crianca com SCZv pode gerar, inclusive, a necessidade de mudanca de domicilio
da mde, por conta da busca de melhor assisténcia para a crianca (SA; GALINDO; DANTAS; MOURA,
2020). Alessandra Catarino (4 min 12 s) retrata, no documentério, a dificuldade de obtencao de assisténcia
médica na sua cidade, o que lhe obrigou a se deslocar de Linhares-ES para Vitoria-ES de modo a fazer
acompanhamentos. Ou entao problemas burocraticos, como no caso de Sabrina Ribeiro, que teve que
lutar contra a burocracia para conseguir beneficios para seu filho. A questao burocratica é especialmente
interessante, no caso das maes dessas criancas, pois suas necessidades sdo urgentes, diferentemente do
tempo da burocracia (DINIZ, 2016).

Apesar das criancas terem os mesmos direitos de qualquer outra pessoa, em muitos momentos durante
o auge da crise de saude, seus direitos nao foram respeitados. A falta de assisténcia, inclusive, gerou
diversas acoes judiciais, uma delas coma participacdo do Ministério Publico Federal (MPF) contra entes
governamentais'. Isso fica evidente nos relatos das maes, que remetem a omissao por parte dos agentes
publicos na garantia de seus direitos. A participante Alessandra destaca, inclusive, o papel da Defensoria
Publica, na busca de seus direitos. Como notam Maciel-Lima, Oliveira e Domingos (2018), a omissao dos
gestores publicos, no atendimento do direito a satide, acaba implicando a necessidade de intervencao do
Poder Judiciario em busca de salvaguardar os direitos fundamentais. Observa-se que as maes de bebé com
microcefalia passaram a ter uma trajetéria militante, com o surgimento dos casos em meio a comogao
publica gerada por essa malformacio. Elas criaram redes de apoio por intermédio de associacoes, redes
sociais entre outras estratégias (PINHEIRO; LONGHI, 2017).

A importancia e funcdo do SUS — Sistema Unico de Satde durante a epidemia perpassa todo
o documentéario. No contexto do surto do Zika virus e do aumento dos casos de microcefalia, o SUS —
mostrou-se, mais uma vez, um instrumento fundamental para a garantia do direito a sadde, tendo em vista

a mobilizacdo de todos os setores necessarios ao enfrentamento da epidemia (GARCIA; CARDOSO, 2019).

1 O Ministério Publico Federal (MPF) ingressou com ac¢ao na Justica Federal contra a Unido, o Governo do Cear e a Prefeitura
de Fortaleza para garantir tratamento médico e assisténcia integral para criangas com microcefalia no Ceara. Disponivel em: http://
www.mpf.mp.br/ce/sala-de-imprensa/noticias-ce/mpf-entra-com-acao-na-justica-para-garantir-atendimento-a-criancas-com-
microcefalia-no-ceara. Acesso em: 14 jul. 2020.
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O estabelecimento de redes de suporte é uma tematica que permeia todo o documentario, uma vez
que o apoio as familias afetadas passa por diferentes demandas. Nesse contexto também ¢é debatida
a sobrecarga e precariedade do atendimento de instituicbes como a Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais e Pestalose (APAE) na assisténcia, visto que ja se encontram sobrecarregadas. A necessidade
de acompanhamento e apoio dos servicos de satde é fundamental para as familias com criancas portadoras
de microcefalia (SA; GALINDO; DANTAS; MOURA, 2020; DUARTE et al., 2019; MENEZES; ALVES;
GOMES; PEREIRA, 2019).

No documentario é notéria a transformagio das participantes. Glaucilene, por exemplo, no comeco
retratou que nao sabia do que a microcefalia se tratava, mas ao longo dele é possivel observar como ela
se apropria do que é a SCZv e das limitacbes de uma crianca portadora dessa sindrome. Como afirmam
Menezes, Alves, Gomes e Pereira (2019), pensando no curto e longo prazo é de suma importancia o fomento
de conhecimento adequado para a familia, além da criacao de vinculos fortes entre ela e os profissionais da
saude, tendo em vista que isso impacta positivamente o cuidado e desenvolvimento das criancas.

Todo cuidado do mundo apresenta uma grande contribuicio para as discussoes em torno dos problemas
sociais vinculados a SCZv em criancas e apresenta diversas discussoes sobre o direito no campo da satide.
O documentério representa as perspectivas dos mais diversos atores envolvidos no surto de SCZv no Brasil,
sendo uma obra que apresenta diversas contribui¢des para o debate do tema. E, apesar dos relatos das maes
girarem em torno dos momentos de dificuldade e tristeza, ha um contraponto: as alegrias proporcionadas

pelos proprios filhos.
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