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ITINERARIO TERAPEUTICO DE CRIANCAS COM MICROCEFALIA PELO

VIRUS ZIKA

RESUMO

A microcefalia ¢ definida por um perimetro cefalico inferior ao esperado para idade e sexo.
Em 2015, ap6s um surto, esta malformagao foi associada ao virus Zika. O caminho percorrido
em busca de tratamento ¢ denominado itinerario terapéutico e classificado de acordo com os
setores informal, popular e profissional. O objetivo foi conhecer os itinerarios terapéuticos
percorridos por cuidadores de criangas com microcefalia pelo virus Zika. Foi utilizada
abordagem qualitativa, realizado entre 03/2016 a 03/2018, em um Centro de Referéncia em
Neurodesenvolvimento. A amostra obedeceu aos critérios de saturagdo de sentidos. Foram
feitas 20 entrevistas semiestruturadas, que foram gravadas, transcritas e usada Andlise de
Contetudo, na modalidade tematica. O setor mais procurado foi o profissional, seguido pelo
informal e popular. Os participantes deram importancia a informagdes veiculadas na midia e
redes sociais, para esclarecer o significado da doenca e auxiliar a busca por tratamento. O
itinerario foi permeado por peregrinacdo, sobretudo para acessar o sistema. ApoOs o
diagnostico, em geral ao nascimento, a busca por atendimento médico especializado envolvia
espera, medo e ansiedade. A reabilitacdo foi acessada mais facilmente. A maioria dos

cuidadores avaliou positivamente as equipes de satde, sobretudo nos centros de referéncia.

Palavras-chave: Zika virus; Microcefalia; Itinerario terapéutico.



THERAPEUTIC ITINERARY OF CHILDREN WITH MICROCEPHALY RELATED

TO ZIKA VIRUS

ABSTRACT

Microcephaly is defined by a cephalic perimeter inferior to that expected for age and sex. In
2015, after an outbreak, this malformation was associated with Zika virus. The path taken in
search of treatment is called the therapeutic itinerary and classified according to the sectors
informal, popular and professional. The aim was to know the therapeutic itineraries covered
by caregivers of children with microcephaly related to Zika virus. The qualitative approach
was used and carried out from 03/2016 to 03/2018, at a Reference Center on
Neurodevelopment. The sample obeyed the criteria of sense saturation. 20 Semi-structured
interviews were conducted, who were recorded, transcribed and used content analysis, in the
thematic modality. The most sought sector was the professional, followed by the informal and
popular. The participants gave importance to informations disseminated in the media and
social networks, to clarify the meaning of the disease and to help the search for treatment. The
itinerary was permeated by peregrination, especially to access the system. After the diagnosis,
usually at birth, the search for specialized medical care often involved waiting, fear and
anxiety. Rehabilitation was more easily accessed. Most caregivers evaluated positively the

health teams, especially in the reference centers.

Keywords: Zika Virus; Microcephaly; Therapeutic Itinerary.
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INTRODUCAO

A microcefalia ¢ uma malformagdo congénita na qual o cérebro ndo se desenvolve de
forma apropriada!. Caracteriza-se, segundo a Organiza¢io Mundial de Satde (OMS), por um
perimetro cefalico inferior a 2 desvios-padrdo, ou seja, mais de 2 desvios-padrao abaixo da

média para idade gestacional e sexo’.

Em 2015, ap6és um aumento subito do niimero de casos, o Ministério da Saude do
Brasil associou esta malformagio a transmissio vertical do virus Zika®*. Diante da epidemia,
em 2016, foi decretado Estado de Emergéncia Internacional em Satude Publica pela OMS e,
em abril do mesmo ano, pesquisas confirmaram que a infec¢do pelo Zika poderia levar a
outras morbidades além da microcefalia, como epilepsia, deficiéncias auditivas e visuais,

sendo denominada de Sindrome Congénita pelo Virus Zika>.

As criancas com microcefalia apresentam atraso no desenvolvimento neuropsicomotor
com acometimento cognitivo em cerca de 90% dos casos, podendo também comprometer as
funcdes sensitivas'. As caracteristicas clinicas da microcefalia, decorrentes dos déficits no

desenvolvimento da crianga, aumentam as suas demandas por cuidados’?®.

Nesse sentido, a familia se vé frente ao desafio de ajustar seus planos e expectativas,
além da necessidade de enfrentar uma ardua busca por atendimento. Esta situacdo ¢ ainda
mais grave para a mulher, tendo em vista que, na maioria dos casos, ¢ quem fica diretamente

envolvida com os cuidados da crianca’.

Dois conceitos sdao muito importantes para que se compreenda os caminhos
percorridos em busca de cuidados. O primeiro € trajetéria assistencial utilizado quando as
pessoas buscam a solugdo de alguma questdo relacionada a saude envolvendo tdo somente as

instituicdes de saude, o diagndstico e tratamento de doencas, através profissionais, como
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médicos e suas prescrigdes'®. O segundo ¢ itinerario terapéutico, termo usado para designar o
caminho percorrido pelos usudrios e suas familias nos diferentes setores em busca de

tratamento para a doenca ou afli¢do’!.

Esses setores sdo: setor profissional, que envolve profissdes legalmente reconhecidas
e sancionadas; setor popular, que envolve os sistemas de cura ndo oficiais, operacionalizados
por curandeiros ou outras pessoas especialistas na acdo sagrada ou em conhecimentos
seculares e o setor informal que compreende o dominio leigo representado por cuidados

caseiros'>1314,

O tipo de busca pelos cuidados da crianga depende de questdes como fatores culturais,
socioecondmicos ¢ escolaridade. Para Alves ¢ Sousa, no curso dessas ac¢des, evidentemente,
fazem-se presentes interesses, emocgdes e atitudes circunstanciais que envolvem um conjunto
de planos, estratégias e projetos voltados para um objeto preconcebido: o tratamento da
aflicdo'*. Destaca, também, que o itinerdrio terapéutico nio é necessariamente produto de um
plano esquematizado, pré-determinado, mas sim, que se organiza como uma cadeia de

eventos sucessivos que se articulam entre si'*,

A importancia dos estudos sobre itinerarios terapéuticos estd em dar luz as
experiéncias vividas pelos individuos ao realizarem os seus percursos em busca de atencdo e
tratamento, valorizando a multiplicidade de caminhos e escolhas presentes nesse processo'* e
identificando as dificuldades enfrentadas pelas familias no sentido de oferecer subsidios para
planejamento, organizagao e avaliacdo de servigos assistenciais de saude, criagdo de fluxos de

cuidado e ainda fomentar a qualificacdo da atengdo a saude da crianga'>'®.

Com isso, 0 objetivo deste estudo € conhecer os itinerdrios terapéuticos percorridos
por pais e/ou cuidadores de criangas com microcefalia pelo virus Zika na busca por

tratamento.
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METODOLOGIA

Este estudo faz parte de um grande projeto de pesquisa quantitativo e qualitativo
intitulado “Sindrome Congénita pelo Zika virus, soroprevaléncia e analise espacial e temporal

de virus Zika e Chikungunya no Maranhao”.

Neste trabalho foi utilizada a abordagem qualitativa do tipo exploratoria que, segundo
Minayo, se propoe investigar € compreender questdes que ndo podem ser apenas mensuradas,
levando em consideracdo o que ¢ importante para o individuo conforme a maneira que o

mesmo se expressa’’.

A pesquisa foi realizada em duas unidades do Centro de Referéncia Estadual em
Neurodesenvolvimento, Assisténcia e Reabilitacdo de Criangas (Ninar): a Casa de Apoio e o

ambulatorio do Hospital Juvéncio Matos, no periodo de marg¢o de 2016 a margo de 2018.

Os participantes do estudo foram pais e/ou cuidadores de criangas com diagndstico de
microcefalia associada ao virus Zika que faziam seguimento no local da pesquisa. Para
defini¢do da amostra, o primeiro passo foi identificar todas as criangas, total de 146 e
construir um quadro com caracteristicas dos pais e das criangas, ja coletadas na parte
quantitativa da pesquisa. Esse quadro nos permitiu conhecer o universo dos participantes, para
escolher de forma intencional, com a ajuda de um profissional que conhecia bem as familias
(informante chave), uma amostra que contemplasse as diferentes historias, considerando

idade, escolaridade, estrutura familiar, renda, procedéncia e momento do diagndstico.

A partir desses critérios foram identificadas inicialmente 15 familias e o nimero final
da amostra foi definido no campo de pesquisa, obedecendo aos critérios de saturacdo de
sentidos. Desta forma, a suspensdo da inclusao de novos participantes ocorreu quando os

dados obtidos passaram a apresentar, uma certa redundancia ou repeti¢ao, admitindo-se que
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uma representagio proxima a realidade foi alcangada'®.

A técnica principal utilizada para a coleta de dados foi a entrevista em trés
modalidades: estruturada, historia de vida topica e semiestruturada. Para cada técnica, foi
construido um instrumento: questionario estruturado (APENDICE I) com dados quantitativos,
a pergunta norteadora da histéria de vida e, por fim, roteiro da entrevista semiestruturada

(APENDICE II).

Para a coleta de dados era realizado o convite aos participantes e, apos o aceite,
agendada a entrevista, ocasido em que se consignou a assinatura do Termo de Consentimento
Livre ¢ Esclarecido — TCLE (APENDICE III). No encontro era realizado o preenchimento do
questionario estruturado e a entrevista, que foi gravada e posteriormente, transcrita

transformando as falas em textos.

A primeira parte da entrevista era constituida da histéria de vida topica, realizada a
partir da seguinte questdo: Conte-me sobre a sua vida a partir do momento que descobriu que
estava gravida até o momento atual e como tem sido o seu dia a dia com a chegada de seu
filho. Apos a exploracdo desta questdo, era iniciada a entrevista semiestruturada, a partir do
roteiro que destacava: questdes relacionadas a gravidez, pré-natal, parto e nascimento,
informacdes de como recebeu o diagnostico da microcefalia, como se deu a busca por ajuda e
tratamento, como tem enfrentado esta problematica, além de expectativas e experiéncias em

relagdo ao filho.

Para analise dos dados, foi utilizada a técnica de analise de contetido, na modalidade
tematica. A Andlise de Contetido ¢ um conjunto de técnicas de analise de comunicagdo
visando obter, por procedimentos sistematicos e objetivos de descrigdo do contetido das
mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de conhecimentos

relativos as condig¢des de producio e recepgio destas mensagens'’.
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Os passos utilizados foram, inicialmente, a pré analise constituida pela leitura
flutuante e exaustiva observando os critérios de exaustividade, representatividade,
homogeneidade, pertinéncia de acordo com os objetivos, buscando apreensdo das idéias
centrais?’. A segunda fase foi de categoriza¢io do material, classificando os dados a partir das
categorias analiticas e buscando os nucleos de sentido - unidades de compreensdo do texto.
Em seguida, foram procuradas palavras significativas, em torno das quais as falas se
organizavam, para fazer a ordenacdo das categorias empiricas?®. Na analise final foram
realizadas inferéncias e interpretacdes, relacionando as categorias empiricas com o contexto e
a literatura?®,

A pesquisa foi autorizada pela Secretaria Estadual de Satude e aprovada pelo Comité
de Etica em Pesquisa com seres humanos do Hospital Universitario da UFMA (HUUFMA),
sob o parecer n°® 2.111.125, obedecendo a Resolugao 466/12, do Conselho Nacional de Saude
(CNS). Os nomes dos participantes foram substituidos por nomes iniciados com a letra M

para as maes, letra P para os pais e letra B para a bisavo.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Foram realizadas 20 entrevistas, sendo 3 com pai e mae juntos, 16 com maes e 1 com
a bisavo que era a cuidadora da crianga. Os dados com suas caracteristicas sociodemograficas

estdo representados no QUADRO 1 (APENDICE IV).

As maes, principais cuidadoras das criangas, tinham idade entre 15 e 42 anos, 13 ndo
haviam planejado a gestagdo deste filho, tinham uma grande variagdo quanto ao niimero de
filhos (1 a 9) e a maioria tinha Ensino Médio Completo. Quanto aos pais entrevistados, a

faixa etaria variou de 16 a 42 anos, também com Ensino Médio Completo, na maioria dos
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casos. Houve predominio do estado civil casado e a renda das familias variou de 1 a 3,5
salarios minimos, sendo que uma familia declarou renda mensal de 12 salarios minimos. Em
relacdo aos municipios de residéncia, 12 entrevistados moravam no interior do estado. No que
se refere a religido dos entrevistados 6 relataram ser catolicos, 6 evangélicos e 1 ndo ter

religido.

No QUADRO 2 (APENDICE V) estio descritas caracteristicas das criancas do estudo
que, no momento da coleta de dados, tinham idade entre 11 meses e 2 anos e 2 meses, sendo a
maioria do sexo feminino. A maior parte nasceu no municipio de Sao Luis, em maternidade
da rede publica. Em relagdo ao momento do diagndstico, em 6 casos aconteceu durante a
gestacdo, 1 durante o trabalho de parto e 13 apds nascimento, variando desde o0 momento do

nascimento (4 criangas) até 8 meses (9 criangas).

No QUADRO 3 (APENDICE VI) encontram-se as caracteristicas fenotipicas e as
comorbidades encontradas. Todas apresentaram despropor¢do cranio-face e, a maioria,
depressao biparietal, occipto proeminente e excesso de pele nucal. As comorbidades mais

associadas a microcefalia foram epilepsia e visdo subnormal.

Estudos recentes de microcefalia no Nordeste do Brasil, demonstraram que os casos
eram mais comuns entre as familias de baixo nivel socioecondmico, com mies mais jovens?!,
como encontrado nesta pesquisa. Isso sugere que esta epidemia pode contribuir para agravar

as desigualdades socioecondmicas no pais®.

A partir da construgdo dos itinerarios terapéuticos, os caminhos percorridos por pais
e/ou cuidadores na busca por cuidados para suas criangas foram categorizados em:
Desorientag@o e incertezas: a busca pelo cuidado e o Trajetdrias assistenciais: o cuidado na

rede de atencdo a saude.

17



Desorientacio e incertezas: a busca pelo cuidado nos setores de saude

A comunicacao do diagnostico de uma doenga que compromete o desenvolvimento
infantil, em um momento de uma epidemia nova no pais, j& demonstra o inicio das
dificuldades que foram encontradas nos itinerarios terapéuticos. Ainda que o acesso universal
a saude seja um dos principios do Sistema Unico de Saude (SUS), os caminhos percorridos
foram permeados por dificuldades. A falta de preparo apds a comunicacao do diagndstico no
sentido de orientar a familia em relagdo aos passos a seguir, por parte dos profissionais,
somado a auséncia de um fluxo de cuidado, geraram sentimentos de incerteza e desorientacao
nos pais e cuidadores. Essa foi a marca do inicio da busca pelo cuidado, a exemplo das falas a

seguir:

“Primeiro, foi no posto la [de Itapecuru], ai eles ndo detectaram [a microcefalia].” Pedro, 29 anos.
“Ele [0 pediatra] ndo sabia o que era que ele tinha.” Maria, 21 anos.

Eu ndo sabia nem por onde comegar [apos o diagnostico].” Moana, 30 anos.
“Como é novo pra gente, é novo pra toda a equipe também.” Moénica, 21 anos.

O nascimento de uma crianga com comprometimentos graves gera impactos
significativos na vida dos pais, que enfrentam angustias, ndo s6 sobre sobrevivéncia e ao
futuro da crianga, como também em relagio ao desconhecimento sobre como cuidar’’. No
contexto do surto de Zika e suas graves repercussdes, notadamente a microcefalia, esse
despreparo foi agravado pela falta de conhecimento dos profissionais sobre como conduzir o
caso e orientar as familias’. A equipe de saide tem um papel fundamental na orientac3o,
esclarecimento de duvidas e apoio aos anseios da familia, tanto sobre as condigdes das

criangas, quanto aos cuidados necessarios'”!°.

Os percursos percorridos pelas criangas e suas familias com o objetivo de resolver as
suas necessidades, perpassaram os diversos setores de cuidado a satude, com predominio pelo
setor profissional, como era esperado, considerando que o ponto de partida para o encontro

com as criangas foi o sistema de satide, mais especificamente um centro de referéncia.
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Para Kleinman, cada setor tem seu modelo explicativo'?. Segundo este autor, modelos
explicativos sdo as concepgdes sobre a enfermidade e as formas de tratamento e vao definir

qual setor do Sistema de Atengdo a Satde sera acionado no processo de cuidado!>!®.

Gerhardt destaca que, nos episodios graves, as familias costumam recorrer
imediatamente ao atendimento médico na rede publica através de ambulatdrios, servigos de
urgéncia e emergéncia, hospitais, consultérios médicos e clinicas®®. Além disso, o que a
familia define como episddio grave ¢ influenciado pelas vivéncias, experiéncias e

informagdes acumuladas, aliando conhecimentos biomédicos e populares de saude?’.

Com isso, € possivel que esta seja uma explicacdo para o resultado deste estudo. A
epidemia de Zika, que aconteceu no pais em 2015 e 2016, teve grande visibilidade e
veiculacdo intensa de noticias através da midia, internet ¢ redes sociais. Muitas informagoes,
as vezes controversas, sobre a necessidade e os caminhos de busca para atendimento médico,
foram disponibilizadas. Tal fato pode ter interferido diretamente na escolha do setor de

cuidado que é, também, influenciada pelo contexto sociocultural em que ocorre!'®>,

O segundo setor mais procurado pelas entrevistadas foi o setor informal (12 familias).
Para Gerhardt, uma das explicagdes ¢ que para os problemas classificados como leves, o
médico raramente ¢é procurado diante dos primeiros sintomas?.

Diante disso, neste estudo somente uma mae buscou o uso de cha para o tratamento da
Zika, pois relatou que na época desconhecia a gravidade da doenga e as consequéncias que a
mesma poderia gerar.

“Ela [sogra] me deu um cha pra Zika.” Maisa, 42 anos.

Ferreira diz que a automedicagdo e os remédios caseiros sdo quase sempre a primeira
escolha nas doencas consideradas leves?*. Vale destacar que faz parte da cultura do Estado do

Maranhdo o uso de chas e remédios caseiros como tratamento®.
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As outras formas de uso do setor informal foram buscar orientacdes na propria

comunidade, na internet e participar de grupos de autoajuda.

Muitas familias chegaram ao centro de referéncia para o tratamento das criangas com
microcefalia por indicagdo de outras pessoas, especialmente aquelas que estavam passando
por situacdo semelhante.

“Eu cheguei no centro de referéncia através de uma colega.” Marina, 18 anos.
“Me informei com uma outra mde [sobre o centro de referéncia].” Mel, 20 anos.

Nesse sentido, o setor informal tomou grande dimensdo na constru¢ao dos itinerarios,
influenciando diretamente na escolha por onde buscar tratamento. Em geral, essa busca ¢
realizada de acordo com a facilidade de acesso®*. Por isso o conselho/indicacdo de um local
no qual alguém que passava por situacdo semelhante conseguiu atendimento foi muito

valorizado.

Além das indicagOes em relacdo aos locais de tratamento, as familias também
participaram ativamente do processo de reabilitagdo das criangas e com isso, influenciaram
diretamente nos cuidados oferecidos, especialmente no que se refere a fisioterapia.

>

“Quem me ensinou a mexer [nos kits de fisioterapia que recebeu] foi a menina, uma outra mae.’
Bianca, 73 anos.

Outra questdo relevante ¢ que os manuais do Ministério da Satde destacavam que a

familia deveria ter papel fundamental no tratamento da crianga!?2°,

Os protocolos
recomendavam que os pais deveriam ser orientados sobre a realizagdo de estimulagdo em

casa’®. Ao se apropriarem desse conhecimento as mies trocavam informagdes entre si, como

forma de auxilio e muitas aprendiam fora do setor profissional.

Os participantes da pesquisa deram muito importancia as informagdes veiculadas na

midia e redes sociais, principalmente através de Grupos de WhatsApp, tanto no sentido de
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esclarecer o significado da doenga, como também como meio de encontrar formas de

tratamento e rede de apoio, como apresentados nas falas de Maria, Moana e Mel:

“Eu entrei num grupo de mdes so de criangas com microcefalia que ¢ o Macro Amor/Amor
Incondicional.” Maria, 21 anos.

“Depois que eu vim pra cd [Sdo Luis], que eu entrei num grupo de mdes so de criancas com
microcefalia, que é o Macro Amor, que a gente foi conversando ai que eu fui entendendo realmente o
que era microcefalia.” Moana, 30 anos.

“Fui na internet e vi que ela precisava de fisioterapia e terapia ocupacional.” Mel, 20 anos.

A internet e as redes sociais, em um contexto mais atual, sdo formas de trocar
experiéncias sobre os cuidados com as doencas®’. Grupos de WhatsApp foram acionados nas
articulagdes entre mies de criangas com microcefalia?’. A importancia dessas associa¢des é
apontada pela constru¢do de um espaco de producgdo de praticas, que sdo como uma ciéncia

doméstica do cuidado que se move paralela a ciéncia oficial da medicina?®,

Por conseguinte, sendo a microcefalia associada ao virus Zika, ndo s6 uma doenga
grave, como também anteriormente inexistente em nosso meio, cujas informacgdes sobre a
doenga foram muito difundidas nos diversos meios de comunicagdo, ¢ possivel que tal fato
justifique que o setor popular tenha sido buscado somente por duas das maes entrevistadas,

como podemos observar nas falas de Mary e Mel:

“Todo dia eu levava ela na rezadeira pra tirar os quebrante. [...] Eles [rezadeiras] ensinaram varios
remédios, caseiro.” Mary, 20 anos.
“[Pastoras] foram num monte orar pela saude.” Mel, 20 anos.

A religido influencia diretamente nas acdes individuais, promovendo bem-estar e
induzindo ainda atitudes de maior zelo e cuidado para manutencdo da saude®. Além disso
encontra-se na literatura que as populagdes de baixa renda buscam as religides populares
como um importante recurso de cura e para resolver suas demandas por existir uma

dificuldade de acesso aos servicos oficiais de saude?*.

Portanto, ao constatar que houve uma pluralidade de setores e recursos acionados
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pelas familias na busca por tratamento, pode-se perceber que estes funcionaram através de
uma logica de complementaridade, com o objetivo de conseguir atender as demandas de

forma mais rapida e eficiente.

Trajetorias assistenciais: o cuidado na rede de atencao a satude

Nesta categoria sera discutida a maneira como este grupo acessou o sistema de saude
(setor profissional), onde e como foram atendidos, dando destaque, a trajetoria assistencial

percorrida.

Os resultados demonstraram que, apos o diagndstico, os encaminhamentos para os
servicos de saude especializados ocorriam de forma desordenada e sem articulagdo. Uma
pluralidade de locais foram apontados como porta de entrada no sistema para o atendimento a

essas familias, como podemos ver nas seguintes falas:

“O Centro de Reabilitagdo foi o primeiro lugar”. Marina, 18 anos.
“Deu entrada no Hospital de Emergéncias”. Pedro, 29 anos.
“Comegamos no Hospital Pediatrico de Referéncia”. Paulo, 26 anos.

As explicagdes para isso sao multifatoriais e passam pela falta de organizag¢do dos
servigos de saude, fragilidade e fragmentacdo da rede assistencial. Mas merece destaque a
falta de conhecimento dos profissionais em termos de diagnostico e tratamento das criangas

que nasceram com microcefalia associada ao Zika®.

O caminho percorrido para acessar o sistema de saide no Brasil é permeado de
dificuldades. Estas foram intensificadas pelo fato de ter sido descoberta uma doenga, em meio
ao surto de Zika, sobre a qual ndo se conheciam as necessidades terapéuticas e ndo havia um

fluxo para o atendimento dessas criangas.

Dentre as doengas transmitidas por mosquitos, o virus Zika ¢ o primeiro capaz de
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gerar efeitos teratogénicos e transmissio sexual®*. Com isso, fatores socioecondmicos passam
a fazer parte das populagdes que estdo em risco e nas consequéncias a longo prazo no
cotidiano das familias e comunidades®. Neste estudo foi constatado que a maioria das mies
(17) tinham renda até 2 saldrios minimos, demonstrando que esses fatores podem ter

contribuido para inserir essas mulheres em condi¢des de maior vulnerabilidade.

Nesse contexto da incerteza, um grande desafio foi a transicdo de uma situagdo de
emergéncia para o planejamento de longo prazo. O Brasil, em particular, expandiu sua
cobertura de exames diagndsticos mais complexos e centros de reabilitacdo®. No entanto, tem
sido dificil garantir que as institui¢des consigam implementar uma cobertura de atendimento

para todas as criangas com microcefalia associada ao Zika®.

A partir disso, foi identificado que morar no interior do estado mostrou-se como um
fator ndo facilitador para acessar o sistema de saude, como observamos nas falas de Moana e

Marcela:

“A gente vem [pra Sdo Luis] porque é o jeito. [...] Ai eles pegaram e marcaram e me jogaram pra cd
pra Sdo Luis.” Moana, 30 anos.
“Na minha cidade ndo tem nada [profissionais especializados].” Marcela, 35 anos.

A falta de servigos especializados em algumas cidades, por vezes, obriga as familias a
mudarem ou se deslocarem para localidades onde sdo oferecidos servigos capazes de atender

as necessidades das criancas'>.

Para esses casos, em especial, quando o cuidador recebeu ajuda durante a busca pelo
tratamento de seu filho, sendo esta informal ou formal, as dificuldades para acessar o sistema
de saude foram atenuadas.

“Ai depois eu conheci a Helena. Helena é uma moga que trabalha ld na secretaria [de Saude de
Codod], na vigilancia em saude. Ela chegou... ai facilitou muita coisa, facilitou muito, em termo da
fisioterapia ela me ajuda, ela me ajuda se eu precisar de alguma consulta basta ligar pra ela e ela
consegue pra mim.” Moana, 30 anos.
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“Prefeita la da minha cidade, ela deu muito apoio pra gente.” Marcela, 35 anos.
“Vamos ficar aqui na casa da Dona Raissa, que é nossa amiga daqui de Sdo Luis.” Paulo, 26 anos.

A trajetoria percorrida por maes em busca de cuidado e resolutividade das demandas
de saude dos seus filhos ¢ permeada por dificuldades que funcionam como barreiras ao
acesso, que as obrigam a fazer caminhos repetidos por diversas institui¢des, sem sucesso®!>.

Nesse sentido, as redes de apoio social (informais e formais), minimizam o sofrimento e o

desgaste enfrentado pela familia'>.

Ainda observamos uma postura ativa de algumas maes em buscar o setor profissional,
ao observar que o filho ndo estava se desenvolvendo conforme o esperado, como evidenciado

nas seguintes falas:

“Eu consegui pra ela, eu sozinha andando atras”. Maisa, 42 anos.
“Por conta propria eu marquei [exames/consultas] ”. Paulo, 26 anos.
“Ele ja tava com seus sete meses, que eu vi que o meu filho ndo evoluia, ndo sentava, ndo
engatinhava, como outras criangas do mesmo periodo dele”. Mila, 20 anos.
“Eu ndo posso ficar so esperando sentada”. Marina, 18 anos.

Na literatura ¢ possivel encontrar relatos de maes revelam a anglstia e inquietagao
sentida ao perceberem alteracdes em seus filhos, que as motivam a buscar respostas para a
condi¢do que seus filhos apresentam, que muitas vezes levam um tempo muito longo para

serem obtidas'’.

Em contrapartida, observamos que ter tido o filho em uma maternidade especifica da
capital do estado, mostrou-se um fator facilitador no acesso ao sistema de saude,

principalmente no que se refere a reabilitacdo, a exemplo das falas:

“O diagnostico foi ld na Maternidade. Ja me encaminharam pras fisioterapias. Ela comegou a fazer

fisioterapia com 3 meses. Entdo, assim que descobriu o que ela tinha, eles mesmo ja me
encaminharam, ndo precisou eu ir atrds, eles mesmo ja encaminharam pra fisioterapia e
fonoaudiologa e terapeuta.” Monica, 21 anos.

“Foi através dos médico tudinho, me orientavam, me davam o... encaminhamento...” Maisa, 42 anos.
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Esta Maternidade referida ¢ de alta complexidade e, em meio a epidemia do virus
Zika, foi o local para onde mulheres com suspeita do diagnéstico de microcefalia foram
referenciadas®®. Ainda nesse contexto, as mulheres que tinham seu filho nessa maternidade,

recebiam encaminhamento para os centros de referéncia, para inicio precoce de reabilitagao.

Mesmo apds superar os diversos impasses para acessar o sistema de saude, ainda
existia uma peregrinacao para encontrar locais para melhor atendimento das criangas. Tantos
desafios e obstaculos fez surgir nos pais e/ou cuidadores a concep¢do que enfrentar esta
situacao seria como uma “luta”.

“Ela [esposa] lutando de hospital em hospital. [...] E ai comegou aquela luta”. Paulo, 26 anos.

“A gente ta na luta, ela ta com 1 ano e 3 meses, a gente fazendo o tratamento dela”. Melissa, 18 anos.
“Foi complicado... porque onde a gente foi e os profissionais ficavam jogando de um lado para o
outro”. Pedro, 29 anos.

A escassez de servicos especializados, com equipe multiprofissional,
encaminhamentos equivocados e longas filas de espera promovem uma verdadeira
peregrinagio por sucessivas instituicdes de saude, prejudicando a qualidade do cuidado®'. E
esperado que, na busca em solucionar suas demandas em saude, sejam acionados servigos €

profissionais, com o objetivo de facilitar as trajetorias dos usuérios®!-2,

Devido a essa situagdo, muitas criancas nao foram atendidas de forma precoce,
principalmente no que se refere a reabilitagdo. Apds uma longa trajetoria, essas criangas
iniciaram seus tratamentos acompanhadas de seus pais e/ou cuidadores. Inicialmente, a maior
parte dessas maes iniciou o tratamento no Centro de Reabilitacdo, pela maior facilidade e
acessibilidade, iniciando a reabilitacdo, com fisioterapeutas e terapeutas ocupacionais,
buscando posteriormente, pela maior dificuldade de acesso o atendimento médico

especializado.
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“Ai eu fui pro Centro de Reabilita¢do, gracas a Deus eu fui pro Centro de Reabilita¢do.” Marcela, 35
anos.

“[Centro de Referéncia] é um lugar onde vocé tinha tudo pro seu filho, todo o tratamento, que eram
as fisio, as fono, as TO.” Marisa, 32 anos.

“Ela faz fisioterapia e terapia ocupacional [no interior ne rede publica].” Mdarcia, 22 anos.

Criangas com microcefalia podem apresentar prejuizos do desenvolvimento
neuropsicomotor e necessitam de estimulagio precoce!?%. Apods o diagndstico, € com a
crianca clinicamente estavel, o processo de intervencao deve ser iniciado, com o objetivo
tratar as deficiéncias primdrias, minimizar as secundarias e prevenir deformidades,

. . . A . 7’33 . 7 L4
estimulando a crianca e ampliar suas competéncias””’. A equipe de saude que ira tratar essas
criangas deve ser interdisciplinar constituida por, no minimo, assistente social, fisioterapeuta,

fonoaudiélogo, médico, odontélogo, psicélogo e terapeuta ocupacional.

Além disso, os familiares possuem papel fundamental no tratamento de uma crianca
com microcefalia, especialmente nas conquistas que esse paciente terd durante a sua vida®>.

Por isso, ¢ imprescindivel acolher, orientar e estimular os pais durante o processo de

reabilitagdo do filho>.

Em meio a demanda de cuidados que as criangas com microcefalia associada ao virus
Zika necessitavam, foi criado, em 14 de margco de 2016, um Centro de Referéncia em
Neurodesenvolvimento, Assisténcia e Reabilitacdo de Criangas, para o acompanhamento
dessas criancas, fato que foi avaliado positivamente pelos pais e/ou cuidadores.
Posteriormente em 2017 foi criada uma Casa de Apoio, ampliando ainda mais o acolhimento
e atendimento. Foi a partir da criacdo deste Centro que a maioria dessas criangas tiveram
acesso ao acompanhamento médico especializado, além de tratamentos de reabilitacdo, a

exemplo das falas a seguir:

“[Faz acompanhamento] aqui no Centro de Referéncia.” Paulo, 26 anos.
“Com a Dra. Anjo, ela veio ser acompanhada, depois aqui do Centro de Referéncia.” Moana, 30
anos.
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“Uma das melhores coisas que teve foi essa casa aqui [Casa de Apoio].” Michele, 19 anos.

Este centro conta com diversos profissionais de satde da rede estadual que ofertam
tratamentos especializados as criangas com problemas de neurodesenvolvimento, em especial
a microcefalia**. O corpo clinico do centro é formado por pediatras, neuropediatras,
oftalmologistas e geneticistas, além de equipe multiprofissional composta por fisioterapeutas,

enfermeiros, fonoaudiélogos, assistentes sociais, psicopedagogos e terapeutas ocupacionais™.

Desde 06 de julho de 2015, ja existia na legislagdo brasileira uma lei com o objetivo
de assegurar e promover, em condi¢des de igualdade, os direitos e as liberdades fundamentais
da pessoa com deficiéncia, visando a sua inclusdo social e cidadania, a Lei Brasileira de
Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, no 13.146 (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia) **. Com
isso, cabe ao Estado, a sociedade e¢ a familia garantir & pessoa com deficiéncia, a efetivagao
dos direitos referentes a vida, a satide, a educagdo, a previdéncia social e a reabilitacdo, entre

outros, de modo a garantir seu bem-estar pessoal, social e econdmico™.

Com a abertura do Centro de Referéncia, os atendimentos que ja eram prestados pelo
governo as criangas com microcefalia em varios locais foram integrados em um unico espaco,
para maior facilidade de acesso e comodidade as criancas e suas familias, promovendo uma
maior integralidade do cuidado.

Em geral, as familias realizavam o tratamento do filho no Centro de Referéncia, na
Casa de apoio que foi inaugurada posteriormente ¢ no Centro de Reabilitacdo, casos
esporadicos associaram ainda ao cuidado no setor privado. A rotina exaustiva foi relatada pela
maioria dos cuidadores, situagdo que era agravada para aqueles que moram no interior do
estado. Alguns pais, por essas dificuldades, se viram obrigadas a escolher apenas um local
para realizar o acompanhando do filho, que geralmente escolhiam o Centro de Referéncia,

como evidenciado nas seguintes falas:
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“Tinha que ir com ele todo dia nas consultas, de manhd e de tarde, a gente chegava em casa de noite
cansada.” Mariana, 22 anos.

“Eu achava muito longe [0 Centro de Reabilitacdo].” Mirian, 39 anos.

“Eu ficava imaginando a gente viajando do interior pra cd, eu so vivia chorando.”. Melissa, 18 anos.
“Era muito dificil viajar com ela.” Pedro, 29 anos.

A demanda por cuidados que uma crianca com um quadro crénico e grave, como a
microcefalia, necessita altera o funcionamento familiar, repercutindo de forma direta na
qualidade de vida***. O acolhimento, apoio e suporte socioemocional é importante para
ajudar as familias a criar estratégias para lidar com as dificuldades de manejo da vida diaria3.
Desse modo, ¢ necessario além do acompanhamento da crianga, atencdo aos grupos de pais, ja

que estes tém papel fundamental no tratamento das criangas, auxiliando a promover saude

mental nessas familias>>.

A maioria das maes avaliou positivamente as equipes de saude que estavam cuidando
de seus filho e os locais onde eram atendidos, especialmente nos centros de referéncia, como

observamos nas falas de Monica, Mel e Marisa:

“Eles [A equipe] estdo sempre tentando melhorar. [...] Em relagdo aqui ao Centro de Referéncia e ao
Centro de Reabilita¢do eu estou sendo bem assistida, qualquer coisa que eles olham nela, que
identificam, eles ja vdo logo trabalhar.” Monica, 21 anos.

“Aqui [na Casa de Apoio] é dtimo, eu amei aqui. Tudo ela ta fazendo, aprendi muita coisa.” Mel, 20
anos.

“Eu sabia que no hospital [privado] ndo ia me dar estrutura pra cuidar do meu filho.” Marisa, 32
anos.

O tratamento de uma criangca com microcefalia, necessita de uma equipe
multiprofissional com processo de trabalho interdisciplinar, além disso os cuidadores
possuem papel fundamental na execugdo do mesmo>*3, Nesse sentido ¢ essencial a criagio
de vinculo entre a equipe e os pais, além de acolher, orientar e estimular os pais durante o
processo de reabilitagdo do filho®*3637,

Por fim, alguns pontos foram avaliados negativamente, apesar das mesmas

continuarem o acompanhamento de seus filhos nesses locais. Essas insatisfagdes foram mais

relacionadas ao tempo de espera que acontece na rede publica. Com isso, buscando
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alternativas para o cuidado do filho, algumas as maes procuraram atendimento no setor

privado.

“Em termos de rede publica sempre é um pouquinho mais demorado.” Mila, 20 anos.

“Ta muito dificil consultar.[...] Eu vou pagar uma fisioterapia pra ela, porque ta dificil. Aqui [Centro
de Referéncia] ta muito assim, tipo lerdo.” Marina, 18 anos.

“La [no interior] é pelo particular a fisioterapia, porque publico eles ndo tem ndo.” Paulo, 26 anos.
O retorno ao atendimentos nao reflete, necessariamente, satisfagdo com os servigos

encontrados®?. Para lidar com o problema de satide dos filhos, algumas maes recorreram a

servicos de saude privados, devido a alegada inexisténcia de alguns recursos de que

necessitavam e/ou de vaga disponivel nas institui¢des ptiblicas'.

29



CONSIDERACOES FINAIS

O diagnostico da microcefalia associada ao virus Zika, no Brasil, veio acompanhado
de diversos desafios. A necessidade de se prestar assisténcia a essas criangas se tornou
evidente e o sistema de saude demorou a oferecer uma resposta adequada para as criangas
acometidas e suas familias, tornando 4rduo o caminho percorrido entre o diagndstico e o

tratamento.

O itinerario terapéutico percorrido por pais e/ou cuidadores evidenciou que a busca
por cuidado se deu predominantemente no setor profissional, marcado pela peregrinagdo. O
setor informal tomou grande dimensdo na constru¢do dos itinerarios, influenciando
diretamente na escolha por onde buscar tratamento. Considerando a gravidade da doenca e a
grande veiculagdo de informagdes, mesmo fazendo parte da tradi¢ao de costumes deste estado

o0 setor popular praticamente ndo foi utilizado.

Desse modo, ao identificar a trajetdria percorrida ¢ possivel identificar formas de
intervir, com o objetivo de corrigir falhas e facilitar ndo s6 o acesso ao tratamento como

também a sua continuidade.

Portanto, conhecer o processo dinamico que ¢ a busca por cuidado e todos os seus
desdobramentos, entendendo que a mesma faz sentido ao individuo, junto a suas crencas e
contexto sociocultural, permite compreender a forma que as doengas iram impactar seu

cotidiano e como colaborar para facilitar e melhorar o acesso a saude.

30



REFERENCIAS

1.

Brasil. Ministério da Saude. Secretaria de Atengdo a Saude.sgiProtocolo de atengdo a
saide e resposta a ocorréncia de microcefalia relacionada a infeccdo pelo virus zika.

Ministério da Saude, Secretaria de Atencao a Saude. Brasilia: Ministério da Saude, 2016.

. Brasil. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em Sauide. Secretaria de Atengdo a

Saude. Orientagdes integradas de vigilancia e aten¢do a saide no ambito da Emergéncia
de Saude Publica de Importancia Nacional: procedimentos para o monitoramento das
alteragdes no crescimento e desenvolvimento a partir da gestacdo até a primeira infincia,
relacionadas a infec¢do pelo virus Zika e outras etiologias infeciosas dentro da capacidade
operacional do SUS [recurso eletronico] / Ministério da Saude, Secretaria de Vigilancia

em Saude, Secretaria de Atengdo a Saude. — Brasilia : Ministério da Saude, 2017.

. WHO. Zika virus outbreaks in the Americas. Wkly Epidemiol Rec. 2015; 90: 609-610.

Calvet G, Aguiar RS, Melo AS, Sampaio SA, De Filippis I, Fabri A, Araujo ES, de
Sequeira PC, de Mendonga MC, de Oliveira L, Tschoeke DA. Detection and sequencing
of Zika virus from amniotic fluid of fetuses with microcephaly in Brazil: a case study. The
Lancet infectious diseases. 2016 Jun 1; 16(6): 653-60.

da Silva AC, de Matos SS, de Quadros MT. Economia Politica do Zika: Real¢cando
relagdes entre Estado e cidaddo. Revista Antropoldgicas. 2017 28(1):223-246.

Programa das Nagdes Unidas para o Desenvolvimento (PNUD). Uma avaliagdo do
impacto socioecondmico do Virus Zika na América Latina e Caribe: Brasil, Colombia e
Suriname como estudos de caso. 2017.

Brunoni D, Blascovi-Assis SM, Osorio AA, Seabra AG, Amato CA, Teixeira MC, Rocha
MM, Carreiro LR. Microcefalia e outras manifestacoes relacionadas ao virus Zika:
impacto nas criancas, nas familias e nas equipes de saude. Ciéncia & Saude Coletiva.

2016;21:3297-302.

31



10.

11

12.

13.

14.

15.

16.

NUTEP, UNICEF. Atencdo a Criancas com Sindrome Congénita do Zika Virus: Relato da
Experiéncia de uma Abordagem Centrada na Familia. Fortaleza, 2017.

Schmidt C, Dell’Aglio DD, Bosa CA. Estratégias de coping de maes de portadores de
autismo: lidando com dificuldades e com a emocdo. Psicologia: reflexdo e critica. 2007
Jan;20(1):124-31.

Pinheiro R.; Silva Junior A.G. A Centralidade do usuario na avaliacdo em saude: outras
abordagens. In: Pinheiro R, Martins PHN, organizadores. Avaliagio em saude na
perspectiva do usudrio: abordagem multicéntrica. Rio de Janeiro; CEPESP, 2011. P. 37-

52.

. Alves PC. Itinerario terapéutico e os nexus de significados da doenca. Revista de Ciéncias

Sociais-Politica & Trabalho. 2015 Oct 22;1(42).

Kleinman A. Patients and healers in the context of culture. California: Regents; 1980.
Helman, C. Cuidado e cura: os setores de atengdo a saude. In. HELMAN, C. Cultura,
Satude e Doenga. 5 ed. Porto Alegre: Artes Médicas, 2009. p. 79-112.

Alves PCB, Souza IM. Escolha e avaliagdo de tratamento para problemas de satde:
consideragdes sobre o itinerdrio terapé€utico. In: Rabelo MC, Alves PCB, Souza IMA,
organizadores. Experiéncia de doenca e narrativa. Rio de Janeiro: Editora Fio- cruz; 1999.
p. 125-38.

Cerqueira MM, Alves RD, Aguiar MG. Experiéncias vividas por maes de criancas com
deficiéncia intelectual nos itinerdrios terapéuticos. Ciéncia & Satde Coletiva.
2016;21:3223-32.

Cabral AL, Martinez-Heméez A, Andrade EI, Cherchiglia ML. Itinerarios terapéuticos: o
estado da arte da producdo cientifica no Brasil. Ciéncia & Saude Coletiva. 2011;16:4433-

42.

32



17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

24.

25.

26.

27.

28.

Minayo, M. C. S. O desafio do conhecimento: pesquisa qualitativa em satde. 13. ed. Sao
Paulo: Hucitec. 2014.

Amostragem por saturagdo em pesquisas qualitativas em saude: contribuigdes tedricas.
Cad. Saude Publica, Rio de Janeiro. 2008, 24(1):17-27.

Bardin, L. Analise de Conteudo. Revista Sdo Paulo, vol. 70, nimero 1, 2011.

Fiuza, A. R.; Barros, N. F. Pesquisa qualitativa na aten¢do a saude. Revista Ciéncias e
Saude Coletiva, vol. 4, nimero 16, 2015.

Butler D. Brazil asks whether Zika acts alone to cause birth defects. Nature. 2016,

r

535(7613): 475-476. ists.
Norbert AA, Ceolin T, Christo V, Strassburger SZ, Bonamigo EC. A importancia da
estimulacdo precoce na microcefalia. Universidade Regional do Noroeste do Estado do
Rio Grande do Sul. Rio grande do Sul. 2016.

Gerhardt TE. Itinerarios terapéuticos em situagdes de pobreza: diversidade e pluralidade.
Cadernos de Saude Publica. 2006;22:2449-63.

Ferreira J, Espirito Santo W. Os percursos da cura: abordagem antropologica sobre os
itinerarios terapéuticos dos moradores do complexo de favelas de Manguinhos, Rio de
Janeiro. Physis: Revista de Satide Coletiva. 2012;22:179-98.

Lima ZMC. Rezas, benzimentos e oracdes: a fé¢ do povo. UFMA. 2008.

Sari FL, Marcon SS. Participagdo da familia no trabalho fisioterapéutico em criangas com
paralisia cerebral. Journal of Human Growth and Development. 2008 Dec 1;18(3):229-39.
Pinheiro DA, Longhi MR. Maternidade como missdo! A trajetdria militante de uma mae
de bebé com microcefalia em PE. Cadernos de Género e Diversidade. 2017 Jul 30;3(2).

de Lira LC, Scott RP, Meira F. Trocas, Género, Assimetrias e Alinhamentos: experiéncia

etnografica com mades e criangas com sindrome congénita do Zika. Revista

Anthropologicas-ISSN: 2525-5223.

33



29.

30.

31.

32.

33.

34.

35.

36.

37.

Pinho PA, Pereira PP. Itinerarios terapéuticos: trajetorias entrecruzadas na busca por
cuidados. Interface-Comunicag¢do, Saude, Educagao. 2012 Jun 7;16:435-50.

Ministério da Saude. Secretaria de Atengdo a Saude. Habilita estabelecimento de saude
como Referéncia a Atengdo a Saude na Gestagdo de Alto Risco. PORTARIA N° 339, DE
28 DE ABRIL DE 2014.

Pinheiro R, Gerhardt TE, Ruiz EN, Silva Junior AG. Itinerarios terapéuticos: integralidade
no cuidado, avaliagdo e formacdao em saude. In Itinerarios terapé€uticos: integralidade no
cuidado, avaliagdo e formagdao em saude. Rio de Janeiro: CEPESC / IMS / UERJ —
ABRASCO. 2016.

Favero-Nunes MA, Santos MA. Itinerario terapéutico percorrido por maes de criangas
com transtorno autistico. Psicologia: Reflexdo e Critica. 2010;23(2):208-21.

COFFITO. Sistema COFFITO/CREFITOs. Diagndstico: Microcefalia. E agora?. 2016.
Governo do Maranhdo. Governo inaugura Centro de Referéncia em
Neurodesenvolvimento, Assisténcia e Reabilitacio de Criancas (Ninar). 14 de marco de
2016. Disponivel em: https://www.ma.gov.br/governo-inaugura-centro-de-referencia-em-
neurodesenvolvimento-assistencia-e-reabilitacao-de-criancas-ninar/

Brasil. Lei no. 13.146, de 6 de julho de 2015.Institui a Lei Brasileira de Inclusdo da
Pessoa com Deficiéncia (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia). Didrio Oficial da Unido
2015; 7 jul.

Brasil. Diretrizes de estimulagdo precoce: Criancas de zero a 3 anos com Atraso no
Desenvolvimento Neuropsicomotor Decorrente de Microcefalia. Brasilia: Ministério da

Saude, 2016.

Mangia EF, Muramoto MT. Itinerarios terapéuticos e construgdo de projetos terapéuticos
cuidadores. Revista de Terapia Ocupacional da Universidade de Sdao Paulo. 2008 Dec

1;19(3):176-82.

34



APENDICES

35



APENDICE I: ROTEIRO DA ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA

UNIVERSIDADE FEDERAL DO MARANHAO
CENTRO DE CIENCIAS BIOLOGICAS E DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE COLETIVA
DOUTORADO EM SAUDE COLETIVA

Roteiro de entrevista semiestruturada

Fale sobre a historia da sua gravidez desde o0 momento que vocé descobriu que estava gravida.
Fale sobre quando recebeu o diagnostico da microcefalia em seu filho (a).
(Como foi feita esta comunica¢do e 0 que veio a sua mente no momento em que recebeu a noticia, como foi

para a sua familia?).

Fale sobre como foi e como tem sido a busca por ajuda e tratamento.
(Quais os locais por onde ja buscou ajuda, como foi a experiéncia).

Fale de que forma vocé e sua familia vem enfrentando a situagdo de ter um filho com microcefalia.
(As estratégias que vocés utilizam para tentar enfrentar melhor, tentando deixar a situagdo menos dolorosa).

Fale sobre as experiéncias que tem vivido com seu filho (a).
(O que vocé e sua familia vem vivendo diante de tudo isso, como tém sido este processo).

Fale sobre suas expectativas com relagdo ao desenvolvimento do seu filho (a).
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APENDICE II: QUESTIONARIO ESTRUTURADO

UNIVERSIDADE FEDERAL DO MARANHAO
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE COLETIVA
PESQUISA: VIVENCIAS DE PAIS DE CRIANCAS NASCIDAS COM MICROCEFALIA NO
CONTEXTO DE EPIDEMIA DA ZIKA

BLOCO A - DADOS DE IDENTIFICACAO DA CRIANCA

1A. Qual é 0 nome da crianca? NOMECRIANCA

2A. Numero do prontuario

3A. Qual a cidade que a crianca nasceu? CIDNASC
(1) Séo Luis (2) Ribamar (3) Pago do Lumiar (4) Outra

4A. Qual a data de nascimento da crianca? / / DATANASC
5A. Nome da maternidade de nascimento da crianca MATERNID
6A. Qual a idade da crianca (em dias, meses e anos) IDADE
7A. Qual o sexo da crian¢a? (1) Masculino (2) Feminino SEXO
8A. Em que cidade a crianga reside? CIDMORA

(1) Sdo Luis (2) Ribamar (3) Pago do Lumiar (4) Outra

9A. Qual é 0 endereco completo da crianca? (Rua, avenida, etc.)
Telefone:

10A. Nome completo da mae da crianca NOMEMAE

11A. Nome completo do pai da crianca

11B. Situacao conjugal- vivem juntos atualmente ( ) sim ( ) ndo
( ) casados ( ) unido consensual ( ) namorados ( ) outros

12A. Entrevistada(o)

13A. Data da entrevista/coleta / / hora: DATACOLETA

BLOCO B - DADOS SOCIOECONOMICOS E DEMOGRAFICOS

1B. Qual era a idade da mie durante a gravidez ? IDADEMAE
_ _emanos

1B. Qual era a idade do pai durante a gravidez?
__em anos

2B. Qual o tltimo curso que a mae frequentou ou frequenta? CURSOMAE
1. Alfabetizagao de jovens e adultos

2. Ensino fundamental ou 1° grau

3. Ensino médio ou 2° grau
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4. Superior graduacdo incompleto
5. Superior graduagdo completo
8. Nunca estudou

9. Néo sabe

3B. Qual a ultima série que a mie frequentou ou frequenta?

2B. Qual o ultimo curso que o pai frequentou ou frequenta?
. Alfabetizacdo de jovens e adultos

. Ensino fundamental ou 1° grau

. Ensino médio ou 2° grau

. Superior graduag@o incompleto

. Superior graduagdo completo

. Nunca estudou

. Nao sabe

O 0 W AW IN—

3B. Qual a ultima série que o pai frequentou ou frequenta?

SERIEMAE

4B. A méie tinha alguma atividade remunerada dentro ou fora de casa durante a gravidez?

TRABMAE
1. Sim

2. Nao

9. Nao sabe

E atualmente?

5B. Qual era a ocupacio da mae?

E atualmente?

OCUPAMAE

4B. O pai tinha alguma atividade remunerada dentro ou fora de casa durante a gravidez?

1. Sim
2. Nio
9. Nao sabe

E atualmente?

5B. Qual era a ocupacio do pai?

E atualmente?

6B. Qual é a renda da familia em Real?

RENDA

9. Nao sabe
BLOCO D - INTERCORRENCIAS NA GESTACAO

Durante a gestacio, a Sra. teve:

1D. Ameaca de aborto?

1. Sim, semanas gestacionais ou més da gravidez
2. Nao

9. Nao sabe

2D. Ameaca de parto prematuro?

1. Sim, semanas gestacionais ou més da gravidez
2. Nao

9. Nao sabe

3D. Febre?

ABORTOMAE

PREMATMAE

FEBREMAE

1. Sim, semanas gestacionais ou més da gravidez duracéo dias

2. Nao
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9. Nao sabe

4D. Manchas vermelhas na pele (rash)? RASHMAE
1. Sim, semanas gestacionais ou més da gravidez durag@o dias

2. Nao

9. Néo sabe

5D. Coceira no corpo (prurido)? PRURIDOMAE
1. Sim, semanas gestacionais ou més da gravidez duracdo dias 2. Nao
9. Nao sabe

6D. Dores em articulacoes? ARTRALGMAE
1. Sim, semanas gestacionais ou més da gravidez duracdo dias

2. Nao

9. Néo sabe

7D. Inchaco (edema) em articula¢des? EDEMAMAE
1. Sim, semanas gestacionais ou més da gravidez duragdo dias

2. Nao

9. Nao sabe

8D. Dores musculares? DORMUSCMAE
1. Sim, semanas gestacionais ou més da gravidez duracdo dias

2. Niao

9. Néo sabe

9D. Conjuntivite? CONJUNTMAE
1. Sim, semanas gestacionais ou més da gravidez duracdo dias 2. Nao
9. Néo sabe

10D. Dor de cabeca? CEFALMAE
1. Sim, semanas gestacionais ou més da gravidez duracdo dias 2. Nao
9. Nao sabe

11D. Aumento de ginglios (inguas)? ADENOMAE
1. Sim, semanas gestacionais ou més da gravidez duragdo dias

2. Nao

9. Néo sabe

12D. Durante a gravidez, a Sra. (ou a mie) teve alguma doenga? DOENCAMAE
1. Sim

2. Nao

9. Nao sabe

Se respondeu SIM, Qual?:

18D. Durante a gestacio de NOME DA CRIANCA, a Sra. (ou a mie) teve relaciio sexual sem camisinha?
SEXDESPMAE

1. Sim

2. Nao

9. Nao sabe

Durante a gestacao, a Sra. (ou a_mée) usou:

19D. Alcool? ALCMAE
1. Sim periodo da gestagdo semanas gestacionais duragao dias

2. Nao

9. Néo sabe

20D. Cigarro? FUMOMAE
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. Sim periodo da gestagdo semanas gestacionais durag@o dias

BLOCO E - ULTRASSONOGRAFIA NA GESTACAO

1E. Durante a gestaciio, a Sra. (ou a mie) fez alguma ultrassonografia? USGMAE
1. Sim namero

2. Niao

9. Nao sabe

Se respondeu SIM:

2E. Em alguma ultrassonografia, foi observada alguma alteracao (verifique no exame)? ALTUSG
1. Sim

2. Nao

9. Néo sabe

88. Nao se aplica (ndo realizou ultrassonografia)

Se respondeu SIM, Qual?:

BLOCO F — DIAGOSTICO DE PROBLEMAS GESTACIONAIS

1F. Durante a sua gravidez, foi dito que o bebé poderia nascer com algum problema? ALTFETO
1. Sim

2. Nao

9. Néo sabe

Se respondeu SIM, Qual?:

BLOCO G - DADOS SOBRE O PARTO

1G. O parto da mae foi: TIPARTO
1. Normal

2. Cesarea

3. Outro

9. Nao sabe

2G. Com quantas semanas gestacionais (ou meses de gestagdo) ocorreu o parto? IDGESTPARTO

BLOCO H - DADOS DO NASCIMENTO DA CRIANCA

1H.Peso: = ¢ 9. ndo sabe PESONASC
2H.Comprimento: _, cm 9. Nao sabe COMPNASC
3H. Perimetro cefilico: =, cm 9. Nao sabe PCNASC

BLOCO I - SINTOMAS E DIAGOSTICO DE PROBLEMAS APOS O NASCIMENTO

1I. Logo apoés o nascimento, foi dito por algum profissional de saide que o bebé poderia ter algum
problema? ALTNAS CER

1. Sim

2. Néo

9. Nao sabe

Se respondeu SIM, Qual?:

Depois que a crian¢a nasceu, alguém disse que ela tinha?

5I. Irritabilidade? IRRITAB
1. Sim
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2. Nao
9. Néo sabe

61. Espasmos/tremores?
1. Sim

2. Nao

9. Néo sabe

71. Convulsiao?
1. Sim

2. Nao

9. Nao sabe

8I. Disfagia?
1. Sim

2. Nao

9. Nao sabe

BLOCO K - FENOTIPO E OUTRAS ALTERACOES NO EXAME FiSICO

1K. Despropor¢ao crianio-face

1. Sim
2. Nio
9. Nao sabe

2K. Depressao biparietal
1. Sim

2. Nao

9. Néo sabe

3K. Occipto proeminente
1. Sim

2. Nao

9. Nao sabe

4K. Excesso de pele nucal
1. Sim

2. Nao

9. Néo sabe

5K. Pé torto congénito?
1. Sim

2. Nao

9. Nao sabe

8K. Fenda palatina/labio leporino

1. Sim
2. Nio
9. Nao sabe

ESPASMOS

CONVULSAO

DISFAGIA

CRANIOFACE

BIPARIETAL

OCCIPTO

PELENUCAL

PETORTO

LABIOFENDA
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APENDICE III: TCLE

UNIVERSIDADE FEDERAL DO MARANHAO
CENTRO DE CIENCIAS BIOLOGICAS E DA SAUDE
DEPARTAMENTO DE SAUDE PUBLICA
DOUTORADO EM SAUDE COLETIVA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

NOME DA PESQUISA: “Vivéncias de pais de criancas nascidas com microcefalia no contexto
da epidemia do virus Zika”

PESQUISADOR RESPONSAVEL: Prof:? Dra. Zeni Carvalho Lamy
TELEFONES PARA CONTATO: (98) 999946293.

OBJETIVOS DA PESQUISA:

Somos um grupo de pesquisadores da Universidade Federal do Maranhdo (UFMA) e estamos realizando uma
pesquisa para entender se os recentes casos de bebés maranhenses com cabegas menores que o normal para idade
(o que chamamos de microcefalia) estdo relacionados ao fato de suas maes terem tido infec¢@o pelo virus Zika
quando estavam gravidas. Para isso, precisamos de algumas informagdes sobre os bebés nascidos com
microcefalia e de seus familiares. Algumas informagdes serdo extraidas de prontudrios e fichas de atendimento e
outras por meio de entrevistas. Convidamos vocé a participar desta pesquisa ¢ pedimos que autorize a
participag@o do seu bebé.

Este ¢ um formulario de consentimento, que fornece informagdes sobre a pesquisa. Se concordar em

participar, voc€ precisara assinar este formulario.

Antes de conhecer a pesquisa, ¢ importante saber o seguinte:

e Vocé esta participando voluntariamente. Ndo é obrigatdrio participar da pesquisa.

e  Vocé pode decidir ndo participar ou desistir de participar da pesquisa a qualquer momento.

e Ressaltamos que, sua participagdo ¢ muito importante para que as informacdes obtidas possam
contribuir para o conhecimento mais completo dessa doenga que tantos agravos tem trazido aos bebés.

e Afirmamos ainda que esta pesquisa esta sendo iniciada apos aprovagdo do Comité de Etica em Pesquisa
do Hospital Universitario da Universidade Federal do Maranhdo. Comités de Etica sio colegiados
interdisciplinares e independentes, de relevancia publica, de carater consultivo, deliberativo e
educativo, criados para garantir a protegdo dos participantes da pesquisa em sua integridade ¢ dignidade
e para contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos.

e Este termo de consentimento livre e esclarecido sera rubricado em todas as suas paginas e assinadas, ao
seu término, por vocé, ou por seu representante legal, assim como pelo pesquisador responsavel, ou
membro da equipe.

e Este termo de consentimento livre e esclarecido foi elaborado em duas vias, sendo que uma ficara com
o pesquisador responsavel e outra com voceé.

O QUE DEVO FAZER PARA PARTICIPAR DESTA PESQUISA?

Se vocé concordar em participar desta pesquisa, vocé nos autorizard a coletar os dados do seu
prontuario e de seu filho, por ocasido do nascimento e os dados resultantes do acompanhamento de rotina de seu
bebé realizado pelos profissionais que o acompanham, incluindo alguns exames de imagem, caso sejam
realizados, para nos ajudar a compreender os motivos do nascimento de bebés com microcefalia, bem como
participara de entrevistas em que fale sobre sua vida.

QUAIS SAO OS RISCOS DA PESQUISA?

Os profissionais que realizardo as entrevistas e os exames sao treinados para as tarefas. Reiteramos que o estudo
ndo apresenta nenhum risco fisico, posto que ndo serdo coletados exames pelos pesquisadores. Entretanto, se
vocé, em qualquer momento da pesquisa, se sentir desconfortdvel em participar, poderd interromper sua
participagdo, se assim desejar.
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HA BENEFICIOS EM PARTICIPAR DESTA PESQUISA?

Ha beneficios em participar deste estudo. A sua participagdo e de seu bebé ajudardo entender o recente
fenomeno de muitos casos de microcefalia em recém-nascidos, filhos de mades infectadas pelo virus Zika.
Conhecer os fatores que podem favorecer o nascimento de um bebé com microcefalia podera ajudar vocé e
outras familias, em futuras gestacdes, ou outras pessoas que possam vir a ter risco de microcefalia pelo virus
Zika. Quando este estudo acabar, os resultados serdo discutidos com outros pesquisadores e divulgados para que
muitas pessoas se beneficiem desse conhecimento, mas sem identificar sua participacdo no estudo. Além disso,
ainda podera contribuir com novas estratégias para o combate as consequéncias do grave problema.

E A CONFIDENCIALIDADE?

Os registros referentes aos seus dados e de seu filho permanecerdo confidenciais. Vocés serdo identificados por
um codigo, e as informacdes pessoais contidas nos registros nao serdo divulgadas sem sua expressa autorizacao.
Além disso, no caso de publicacdo deste estudo, ndo serdo utilizados seus nomes ou qualquer dado que os
identifiquem. As pessoas que podem examinar seus registros sio: o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital
Universitario ¢ a equipe de pesquisadores envolvidos na pesquisa.

O QUE FACO EM CASO DE DUVIDAS OU PROBLEMAS?

Para solucionar duvidas relativas a este estudo, entre em contato com a Prof.* Zeni Carvalho Lamy (98) 3272-
9681, das 8:00 as 18 horas ou com a pesquisadora Poliana Soares de Oliveira (98) 99994 6293.

Para obter informagdes sobre seus direitos como objeto de pesquisa, entre em contato com: Presidente do Comité
de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario da Universidade Federal do Maranhio pelo telefone (98) 2109-
1250.

Endereco do CEP-HUUFMA: Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario. Telefone (98) 2109 1250,
endereco Rua Barao de Itapary, 227, quarto andar, Centro, Sdo Luis - MA. CEP- 65.020-070.

Se vocé entendeu a explicag@o e concorda voluntariamente em participar deste estudo, por favor, assine abaixo.
Uma coépia ficard com vocé e a outra com o pesquisador responsavel. A participacdo é voluntaria ¢ vocé pode
deixar a pesquisa em qualquer momento, sem ter que dar qualquer justificativa ou ser penalizado.

Agradecemos muito a sua colaboragao.
ASSINATURAS:

Nome do voluntario:

Assinatura do voluntario:

Data: / /
Nome do Pesquisador:

Assinatura do Pesquisador:

Data: / /

43



APENDICE IV

QUADRO 1: Caracteristicas sociodemograficas dos entrevistados, Sao Luis — MA, 2018.

. EN,EE? 3] IS IDADE  IDADE RENDA ESC l;;if OCUPACAO OCUPé(;AO SITUACAO RESIDENCIA RELIGIAO GRAVIDEZ N°
MAE PAI (SM) PAI E PAI MAE CONJUGAL il PLANEJADA  FILHOS

Moana MAE 30 - 1.5 - EFC - Do lar Casada Codé - NAO 4°/4

Marina MAE 18 31 1 EFI  EFI  Desempregado  Autonoma Unido Sdo Luis Evangélica SIM 2°2
consensual

Mbénica MAE 21 28 1 EMC EMC Desempregado Do lar Casada Séo Luis Evangélica NAO 2°/3

Melissa MAE 18 21 2 EMI  EMI Vendedor Do lar Casada Governador Catdlica NAO 19/1

Nunes Freire
Presidente - R o

Marcela CASAL 35 29 2 EMC EFC Vendedor Do lar Casada Vo Evangélica NAO 5°/5

Maria CASAL 21 26 2 EMC  EFC Vigilante Do lar Casada Dom Pedro Evangélica SIM 393

Miarcia CASAL 22 28 1 EFC  SI  Desempregado  Estudante WL SO LECIEHD G SIM 11

consensual Rio Preto

Mary MAE 20 22 15 EFC  EMC Pintor Do lar Unido Colinas Catdlica NAO 2°02
consensual

Milena MAE 31 37 3 EMC SC Comerciante Do lar Casada Bom Lugar Sem religido SIM 2°72

Mariana MAE 22 24 1.5 EMC EFC  Desempregado Do lar Unido Sdo Luis - NAO 23
) consensual

BISAVO Pai . . x o

Marta MATERNA 18 - 2 - EFI - Desempregada desconhecido Axixa - NAO 191

Maisa MAE 42 37 1 EFI EFI Auténomo Do lar Separados Séo Luis - NAO 9°/9

Michele MAE 19 24 1.5 EFI EMC Desempregado Do lar Casados Araguand Catolica NAO 1°1

Marisa MAE 32 37 1.5 EMC EMC Desempregado Do lar Casados Séo Luis Evangélica NAO 2°72

Mel MAE 20 22 1 EMC  SC Vendedor Do lar s Buriticupu Evangélica SIM 393
consensual

Matilde MAE 26 16 2 SI EMC  Recepcionista Do lar namorados Séo Luis Catdlica NAO 1°/1

Mirian MAE 39 42 1 EFI EFC Autonomo Do lar Vitva Balsas - SIM 2°72

Melani MAE 15 26 35 EMC EMC  Auténomo Do lar Unido Sdo Luis Catdlica NAO 11
consensual

Mila MAE 20 35 1 EMC EMC  Autdnomo Vendedora Unido Sao Jose de - NAO 191

consensual Ribamar
Manuela MAE 34 39 12 SC  sC Servidor Servidor Casados Sdo Luis Catdlica SIM 292
publico publico

Nota: SM = Salario minimo; ESC = Escolaridade; EFI = Ensino Fundamental Incompleto; EFC = Ensino Fundamental Completo; EMI = Ensino Médio Incompleto; EMC = Ensino Médio Completo; SC = Ensino

Superior Completo; SI = Ensino Superior Incompleto; *Nome Ficticio. **Religido dos entrevistados.
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APENDICE V

QUADRO 2: Caracteristicas das criancas com Sindrome Congénita pelo Virus Zika, Sao Luis — MA, 2018.

FILHODE SEXO IDADE MATERNIDADE MUNICIPIO DE NASCIMENTO MOMENTO DO DIAGNOSTICO PC (CM)

Marina F la4m MARLY SARNEY SAO LUIS GESTAGAO 24

Melissa F 1a3m HOSPITAL PROBEM / GOVERNADOR NUNES FREIRE GOVERNADOR NUNES FREIRE AO NASCER 28

Maria M la7m HOSPITAL GERAL DOM PEDRO APOS NASCIMENTO -15d 27

Mary F ladm MARLY SARNEY SAO LUIS GESTAGAO 26

Mariana M labm MARLY SARNEY SAO LUIS AO NASCER 28

Maisa F lalm HU MATERNO INFANTIL SAO LUIS APOS NASCIMENTO —2m 33

Marisa M 1a9m HOSPITAL GUARAS SAO LUIs APOS NASCIMENTO — 7m 29

Matilde F lalom CLINICA SAO JOSE SAO LUIS APOS NASCIMENTO — 8m 31

Melani F la8m HU MATERNO INFANTIL SAO LUIS GESTAGAO 26.5

Manuela M 2a2m CLINICA SAO MARCOS SAO LUIS APOS NASCIMENTO - 20d 33

Nota: M = Masculino; F = Feminino; d = dias; m = meses; a = anos.




APENDICE VI

QUADRO 3: Comorbidades das criancas com Sindrome Congénita pelo Virus Zika, Sao Luis — MA, 2018.

2 2 EXCESSO . FENDA
FILHO COMORBIDADES DESPROPORCAO DEPRESSAO OCCIPTO bE PELE  PETORTO  PALATINA/
DE CRANIOFACE  BIPARIETAL PROEMINENTE “Cl 10"  CONGENITO LABIO

LEPORINO
Moana  MICROCEFALIA, EPILEPSIA, HIDROCEFALIA, HIPERTROFIA ADENOIDE SIM SIM SIM SIM SIM NAO
Marina MICROCEFALIA, VISAO SUBNORMAL SIM SIM SIM SIM NAO NAO
Maénica MICROCEFALIA, EPILEPSIA SIM SIM SIM SIM SIM NAO
Melissa MICROCEFALIA, EPILEPSIA, VISAO SUBNORMAL SIM SIM SIM SIM SIM NAO
Marcela MICROCEFALIA, EPILEPSIA SIM SIM SIM SIM NAO NAO
Maria MICROCEFALIA, EPILEPSIA, DESNUTRICAO PROTEICO CALORICA SIM SIM SIM SIM NAO NAO
Marcia MICRO, CRISE CONVULSIVA SIM SIM SIM NAO SIM NAO
Mary MICROCEFALIA , UVULA BIiFIDA, CRISE CONVULSIVA SIM SIM SIM SIM NAO NAO
Milena MICROCEFALIA, EPILEPSIA SIM SIM SIM SIM NAO NAO
Mariana MICROCEFALIA,PTIRIASE VERSICOLOR, EPILEPSIA SIM SIM SIM SIM SIM NAO
Marta MICROCEFALIA, EPILEPSIA SIM SIM SIM SIM SIM NAO
Maisa SEM INFORMACAO SIM SIM SIM SIM NAO NAO
Michele MICROCEFALIA, PTIRIASE VERSICOLOR SIM SIM SIM NAO NAO NAO
Marisa MICROCEFALIA, PARALISIA CEREBRAL SIM NAO NAO NAO NAO NAO
Mel MICROCEFALIA, CRISE CONVULSIVA, VISAO SUBNORMAL SIM SIM NAO NAO NAO NAO
Matilde MICROCEFALIA SIM NAO NAO NAO NAO NAO
Mirian MICROCEFALIA, EPILEPSIA, DERRAME PERICARDICO SIM NAO NAO NAO NAO NAO
Melani MICROCEFALIA, EPILEPSIA, HIDROCEFALIA SIM SIM SIM SIM SIM NAO
Mila MICROCEFALIA, EPILEPSIA, VISAO SUBNORMAL SIM SIM SIM SIM SIM NAO
Manuela MICROCEFALIA, EPILEPSIA, VISAO SUBNORMAL SIM SIM NAO NAO NAO NAO
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ANEXO I - PARECER DE APROVACAO DO COMITE DE ETICA

gz UFMA - HOSPITAL
$ w UNIVERSITARIO DA QW""“"
UNIVERSIDADE FEDERAL DO

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: SINDROME CONGENITA PELO ZIKA VIRUS, SOROPREVALENCIA E ANALISE
ESPACIAL E TEMPORAL DE VIRUS ZIKA E CHIKUNGUNYA NO MARANHAO

Pesquisador: ANTONIO AUGUSTO MOURA DA SILVA

Area Tematica:

Versdo: 3

CAAE: 65897317.1.0000.5086

Instituicao Proponente: Hospital Universitario da Universidade Federal do Maranhao/HU/UFMA

Patrocinador Prineipal: MINISTERIO DA CIENCIA, TECNOLOGIA E INOVACAO
FUNDACAO DE AMPARO A PESQUISA DO ESTADO DO MARANHAO -
FAPEMA

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.111.125

Apresentagao do Projeto:

O virus Zika é transmitido por mosquitos do género Aedes, que usualmente causa doenga moderada com
febre, exantema maculopapular e artralgia. Tem sido responsabilizado por doenga ocasional no continente
africano (CHEN; HAMER, 2016). A partir do primeiro semestre de 2015 foram identificados os primeiros
casos de doenca pelo virus Zika no Brasil e logo em seguida, em outubro de 2015 foi detectada a presenca
de microcefalia em recém-nascidos associada a presenga desse virus no liguido amniético (CALVET et al.,
2016). O virus Zika também foi detectado no tecido placentario e no cérebro de recém-nascidos que vieram
a dObito e em dois produtos de abortamento (MARTINES et al., 2016). A partir dai sobreveio uma epidemia
no pais, com maior intensidade até agora na regiao Nordeste (DE OLIVEIRA et al., 2016). Tendo em vista o
potencial grave da epidemia, € importante monitorar o perimetro cefélico de recém-nascidos, para que se
possa estimar a incidéncia de microcefalia.A prevaléncia basal de microcefalia é estimada em 2 por
10.000nascimentos no Brasil (ECLAMC, 2015). Porém, o critério utilizado atualmente pelo Ministério da
Salde paraidentificar microcefalia ndo é o mais adequado por sua baixa especificidade e ha dificuldades
para se conhecer a incidéncia basal de microcefalia (BARRETO et al., 2016). Reviséo retrospectiva de
casos de microcefalia realizada no Nordeste do
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ANEXO II - NORMAS PARA SUBMISSAO DE ARTIGO

1a & Saude Coletiva

ISSN 1413-8123 versdo impressa
ISSN 1678-4561 versdo online

INSTRUCOES AOS AUTORES
e Instrucdes para colaboradores
e  Orientacdes para organizacdo de nimeros tematicoso
e Recomendacdes para a submissdo de artigos
e Apresentacdo de manuscritos

Instrucdes para colaboradores

Ciéncia & Saude Coletiva publica debates, andlises e resultados de investigagdes sobre um tema
especifico considerado relevante para a satde coletiva; e artigos de discussdo e analise do estado da arte da area
e das subareas, mesmo que ndo versem sobre o assunto do tema central. A revista, de periodicidade mensal, tem
como propositos enfrentar os desafios, buscar a consolidagdo e promover uma permanente atualizagcdo das
tendéncias de pensamento e das praticas na saude coletiva, em didlogo com a agenda contemporanea da Ciéncia
& Tecnologia

Orientagdes para organiza¢io de niimeros tematicoso

A marca da Revista Ciéncia & Saude Coletiva dentro da diversidade de Periddicos da area € o seu foco tematico,
segundo o propodsito da ABRASCO de promover, aprofundar e socializar discussdes académicas e debates
interpares sobre assuntos considerados importantes e relevantes, acompanhando o desenvolvimento historico da
saude publica do pais.

Os numeros tematicos entram na pauta em quatro modalidades de demanda:

e Por Termo de Referéncia enviado por professores/pesquisadores da area de satde coletiva
(espontaneamente ou sugerido pelos editores-chefes) quando consideram relevante o aprofundamento
de determinado assunto.

e Por Termo de Referéncia enviado por coordenadores de pesquisa inédita e abrangente, relevante para a
area, sobre resultados apresentados em forma de artigos, dentro dos moldes ja descritos. Nessas duas
primeiras modalidades, o Termo de Referéncia ¢ avaliado em seu mérito cientifico e relevancia pelos
Editores Associados da Revista.

e Por Chamada Publica anunciada na pagina da Revista, ¢ sob a coordenac¢do de Editores Convidados.
Nesse caso, os Editores Convidados acumulam a tarefa de selecionar os artigos conforme o escopo,
para serem julgados em seu mérito por pareceristas.

e Por Organizacdo Interna dos proprios Editores-chefes, reunindo sob um titulo pertinente, artigos de
livre demanda, dentro dos critérios ja descritos.

O Termo de Referéncia deve conter: (1) titulo (ainda que provisorio) da proposta do nimero tematico; (2) nome
(ou os nomes) do Editor Convidado; (3) justificativa resumida em um ou dois paragrafos sobre a proposta do
ponto de vista dos objetivos, contexto, significado e relevincia para a Saiude Coletiva; (4) listagem dos dez
artigos propostos ja com nomes dos autores convidados; (5) proposta de texto de opinido ou de entrevista com
alguém que tenha relevancia na discussdo do assunto; (6) proposta de uma ou duas resenhas de livros que tratem
do tema. Por decisdo editorial o maximo de artigos assinados por um mesmo autor num niimero tematico nao
deve ultrapassar trés, seja como primeiro autor ou ndo. Sugere-se enfaticamente aos organizadores que
apresentem contribui¢des de autores de variadas instituigdes nacionais e de colaboradores estrangeiros. Como
para qualquer outra modalidade de apresentacéo, nesses nimeros se aceita colaboragdo em espanhol, inglés e
francés.
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Recomendacées para a submissao de artigos

Recomenda-se que os artigos submetidos ndo tratem apenas de questdes de interesse local, ou se situe apenas no
plano descritivo. As discussdes devem apresentar uma andlise ampliada que situe a especificidade dos achados
de pesquisa ou revisdo no cendrio da literatura nacional e internacional acerca do assunto, deixando claro o
carater inédito da contribui¢do que o artigo traz. A revista C&SC adota as “Normas para apresentagdo de artigos
propostos para publicagdo em revistas médicas”, da Comissao Internacional de Editores de Revistas Médicas,
cuja versdo para o portugués encontra-se publicada na Rev Port Clin Geral 1997; 14:159-174. O documento esta
disponivel em varios sitios na World Wide Web, como por
exemplo, www.icmje.org ou www.apmcg.pt/document/71479/450062.pdf. Recomenda-se aos autores a sua
leitura atenta.

Secdes da publicacio

Editorial: de responsabilidade dos editores chefes ou dos editores convidados, deve ter no maximo 4.000
caracteres com espago.

Artigos Tematicos: devem trazer resultados de pesquisas de natureza empirica, experimental, conceitual e de
revisdes sobre o assunto em pauta. Os textos de pesquisa ndo deverao ultrapassar os 40.000 caracteres.

Artigos de Temas Livres: devem ser de interesse para a satde coletiva por livre apresentagdo dos autores
através da pagina da revista. Devem ter as mesmas caracteristicas dos artigos tematicos: maximo de 40.000
caracteres com espaco, resultarem de pesquisa e¢ apresentarem andlises e avaliagdes de tendéncias teodrico-
metodologicas e conceituais da area.

Artigos de Revisao: Devem ser textos baseados exclusivamente em fontes secundarias, submetidas a métodos
de andlises ja teoricamente consagrados, tematicos ou de livre demanda, podendo alcancar até o maximo de
45.000 caracteres com espago.

Opinido: texto que expresse posicdo qualificada de um ou varios autores ou entrevistas realizadas com
especialistas no assunto em debate na revista; deve ter, no maximo, 20.000 caracteres com espaco.

Resenhas: analise critica de livros relacionados ao campo tematico da satde coletiva, publicados nos wltimos
dois anos, cujo texto ndo deve ultrapassar 10.000 caracteres com espago. Os autores da resenha devem incluir no
inicio do texto a referéncia completa do livro. As referéncias citadas ao longo do texto devem seguir as mesmas
regras dos artigos. No momento da submissdo da resenha os autores devem inserir em anexo no sistema uma
reproducdo, em alta defini¢do da capa do livro em formato jpeg.

Cartas: com apreciagdes e sugestdes a respeito do que é publicado em niimeros anteriores da revista (maximo de
4.000 caracteres com espaco).

Observagdo: O limite maximo de caracteres leva em conta os espagos e inclui texto e bibliografia. O
resumo/abstract e as ilustracdes (figuras e quadros) sdo considerados a parte.

Apresentaciao de manuscritos

1. Os originais podem ser escritos em portugués, espanhol, francés e inglés. Os textos em portugués e espanhol
devem ter titulo, resumo e palavras-chave na lingua original e em inglés. Os textos em francés e inglés devem ter
titulo, resumo e palavras-chave na lingua original e em portugués. Nao serdo aceitas notas de pé-de-pagina ou no
final dos artigos.

2. Os textos tém de ser digitados em espaco duplo, na fonte Times New Roman, no corpo 12, margens de 2,5
cm, formato Word e encaminhados apenas pelo enderego eletronico (http://mc04.manuscriptcentral.com/csc-
scielo) segundo as orientagdes do site.
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3. Os artigos publicados serdo de propriedade da revista C&SC, ficando proibida a reproducdo total ou parcial
em qualquer meio de divulgacdo, impressa ou eletronica, sem a prévia autorizagdo dos editores-chefes da
Revista. A publicagdo secundaria deve indicar a fonte da publicagdo original.

4. Os artigos submetidos a C&SC ndo podem ser propostos simultaneamente para outros periodicos.

5. As questdes éticas referentes as publicacdes de pesquisa com seres humanos sdo de inteira responsabilidade
dos autores e devem estar em conformidade com os principios contidos na Declaragdo de Helsinque da
Associagdo Médica Mundial (1964, reformulada em 1975,1983, 1989, 1989, 1996 e 2000).

6. Os artigos devem ser encaminhados com as autorizagdes para reproduzir material publicado anteriormente,
para usar ilustragdes que possam identificar pessoas e para transferir direitos de autor e outros documentos.

7. Os conceitos e opinides expressos nos artigos, bem como a exatiddo e a procedéncia das citagdes sdo de
exclusiva responsabilidade dos autores.

8. Os textos sdo em geral (mas ndo necessariamente) divididos em se¢des com os titulos Introducdo, Métodos,
Resultados e Discussdo, as vezes, sendo necessaria a inclusdo de subtitulos em algumas se¢des. Os titulos e
subtitulos das se¢des ndo devem estar organizados com numeragdo progressiva, mas com recursos graficos
(caixa alta, recuo na margem etc.).

9. O titulo deve ter 120 caracteres com espago ¢ o resumo/abstract, com no maximo 1.400 caracteres com espacgo
(incluindo palavras-chave/key words), deve explicitar o objeto, os objetivos, a metodologia, a abordagem tedrica
e os resultados do estudo ou investigacdo. Logo abaixo do resumo os autores devem indicar até no maximo,
cinco (5) palavras-chave. palavras-chave/key words. Chamamos a atengdo para a importancia da clareza e
objetividade na redacdo do resumo, que certamente contribuird no interesse do leitor pelo artigo, e das palavras-
chave, que auxiliardo a indexagdo multipla do artigo. As palavras-chaves na lingua original e em inglés devem
constar no DeCS/MeSH (http://www.ncbi.nlm.nih.gov/mesh/e http://decs.bvs.br/).

Autoria

1. As pessoas designadas como autores devem ter participado na elaboragdo dos artigos de modo que possam
assumir publicamente a responsabilidade pelo seu contetido. A qualificagdo como autor deve pressupor: a) a
concepcdo e o delineamento ou a analise e interpretacdo dos dados, b) redacdo do artigo ou a sua revisdo critica,
e ¢) aprovacdo da versdo a ser publicada. As contribuigdes individuais de cada autor devem ser indicadas no
final do texto, apenas pelas iniciais (ex. LMF trabalhou na concepgdo e na redagdo final e CMG, na pesquisa e
na metodologia).

2. O limite de autores no inicio do artigo deve ser no maximo de oito. Os demais autores serdo incluidos no final
do artigo.

Nomenclaturas

1. Devem ser observadas rigidamente as regras de nomenclatura de saude publica/saude coletiva, assim como
abreviaturas e convengdes adotadas em disciplinas especializadas. Devem ser evitadas abreviaturas no titulo e no
resumo.

2. A designacdo completa a qual se refere uma abreviatura deve preceder a primeira ocorréncia desta no texto, a
menos que se trate de uma unidade de medida padrao.

Ilustracoes

1. O material ilustrativo da revista C&SC compreende tabela (elementos demonstrativos como nimeros,
medidas, percentagens, etc.), quadro (elementos demonstrativos com informagdes textuais), graficos
(demonstracdo esquematica de um fato e suas variagdes), figura (demonstracdo esquematica de informagdes por
meio de mapas, diagramas, fluxogramas, como também por meio de desenhos ou fotografias). Vale lembrar que
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a revista ¢ impressa em apenas uma cor, o preto, e caso o material ilustrativo seja colorido, sera convertido para
tons de cinza.

2. O numero de material ilustrativo deve ser de, no maximo, cinco por artigo, salvo excecdes referentes a artigos
de sistematizacdo de areas especificas do campo tematico. Nesse caso os autores devem negociar com 0S
editores-chefes.

3. Todo o material ilustrativo deve ser numerado consecutivamente em algarismos arabicos, com suas
respectivas legendas e fontes, e a cada um deve ser atribuido um breve titulo. Todas as ilustragdes devem ser
citadas no texto.

4. As tabelas e os quadros devem ser confeccionados no mesmo programa utilizado na confeccdo do artigo
(Word).

5. Os graficos devem estar no programa Excel, e os dados numéricos devem ser enviados, em separado no
programa Word ou em outra planilha como texto, para facilitar o recurso de copiar e colar. Os graficos gerados
em programa de imagem (Corel Draw ou Photoshop) devem ser enviados em arquivo aberto com uma cépia em
pdf.

6. Os arquivos das figuras (mapa, por ex.) devem ser salvos no (ou exportados para o) formato Ilustrator ou
Corel Draw com uma copia em pdf. Estes formatos conservam a informagao vetorial, ou seja, conservam as
linhas de desenho dos mapas. Se for impossivel salvar nesses formatos; os arquivos podem ser enviados nos
formatos TIFF ou BMP, que sido formatos de imagem e ndo conservam sua informagao vetorial, o que prejudica
a qualidade do resultado. Se usar o formato TIFF ou BMP, salvar na maior resolu¢do (300 ou mais DPI) e maior
tamanho (lado maior = 18cm). O mesmo se aplica para o material que estiver em fotografia. Caso ndo seja
possivel enviar as ilustracdes no meio digital, o material original deve ser mandado em boas condi¢des para
reprodugdo.

Agradecimentos
1. Quando existirem, devem ser colocados antes das referéncias bibliograficas.

2. Os autores sdo responsaveis pela obtengdo de autorizagdo escrita das pessoas nomeadas nos agradecimentos,
dado que os leitores podem inferir que tais pessoas subscrevem os dados e as conclusdes.

3. O agradecimento ao apoio técnico deve estar em paragrafo diferente dos outros tipos de contribuicéo.
Referéncias

1. As referéncias devem ser numeradas de forma consecutiva de acordo com a ordem em que forem sendo
citadas no texto. No caso de as referéncias serem de mais de dois autores, no corpo do texto deve ser citado
apenas o nome do primeiro autor seguido da expressio ef al.

2. Devem ser identificadas por numeros arabicos sobrescritos, conforme exemplos abaixo:
ex. 1: “Outro indicador analisado foi o de maturidade do PSF” 11 ...

ex. 2: “Como alerta Maria Adélia de Souza 4, a cidade...”
As referéncias citadas somente nos quadros e figuras devem ser numeradas a partir do nimero da tltima
referéncia citada no texto.

3. As referéncias citadas devem ser listadas ao final do artigo, em ordem numérica, seguindo as normas gerais
dos Requisitos uniformes para manuscritos apresentados a periodicos
biomédicos(http://www.nlm.nih.gov/bsd/uniform_requirements.html).

4. Os nomes das revistas devem ser abreviados de acordo com o estilo usado no Index Medicus
(http://www.nlm.nih.gov/).
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5. O nome de pessoa, cidades e paises devem ser citados na lingua original da publicacao.

Exemplos de como citar referénciasArtigos em periédicos

1. Artigo padrdo (incluir todos os autores)
Pelegrini MLM, Castro JD, Drachler ML. Eqiiidade na alocagdo de recursos para a saude: a experiéncia no Rio
Grande do Sul, Brasil. Cien Saude Colet 2005; 10(2):275-286.

Maximiano AA, Fernandes RO, Nunes FP, Assis MP, Matos RV, Barbosa CGS, Oliveira-Filho EC. Utilizagdo
de drogas veterinarias, agrotoxicos ¢ afins em ambientes hidricos: demandas, regulamentag@o e consideragdes
sobre riscos a saude humana e ambiental. Cien Saude Colet 2005; 10(2):483-491.

2. Institui¢do como autor
The Cardiac Society of Australia and New Zealand. Clinical exercise stress testing. Safety and performance
guidelines. Med J Aust 1996; 164(5):282-284

3. Sem indicag¢do de autoria
Cancer in South Africa [editorial]. S Afr Med J 1994; 84:15.

4. Numero com suplemento
Duarte MFS. Maturacdo fisica: uma revisao de literatura, com especial atengdo a crianga brasileira. Cad Saude
Publica 1993; 9(Supl. 1):71-84.

5. Indicagdo do tipo de texto, se necessario
Enzensberger W, Fischer PA. Metronome in Parkinson’s disease [carta]. Lancet 1996; 347:1337.

Livros e outras monografias

6. Individuo como autor
Cecchetto FR. Violéncia, cultura e poder. Rio de Janeiro: FGV; 2004.

Minayo MCS. O desafio do conhecimento: pesquisa qualitativa em saude. 8* Edi¢do. Sao Paulo, Rio de Janeiro:
Hucitec, Abrasco; 2004.

7. Organizador ou compilador como autor
Bosi MLM, Mercado FJ, organizadores. Pesquisa qualitativa de servi¢os de saude. Petropolis: Vozes; 2004.

8. Institui¢do como autor
Instituto Brasileiro do Meio Ambiente e dos Recursos Naturais Renovaveis (IBAMA). Controle de plantas
aquaticas por meio de agrotoxicos e afins. Brasilia: DILIQ/IBAMA; 2001.

9. Capitulo de livro
Sarcinelli PN. A exposicao de criangas e adolescentes a agrotdxicos. In: Peres F, Moreira JC, organizadores. £
veneno ou é remédio. Agrotoxicos, saude e ambiente. Rio de Janeiro: Fiocruz; 2003. p. 43-58.

10. Resumo em Anais de congressos

Kimura J, Shibasaki H, organizadores. Recent advances in clinical neurophysiology. Proceedings of the 10th
International Congress of EMG and Clinical Neurophysiology, 1995 Oct 15-19; Kyoto, Japan. Amsterdam:
Elsevier; 1996.

11. Trabalhos completos publicados em eventos cientificos
Coates V, Correa MM. Caracteristicas de 462 adolescentes gravidas em Sao Paulo. In: Anais do V Congresso
Brasileiro de adolescéncia; 1993; Belo Horizonte. p. 581-582.

12. Dissertacdo e tese )
Carvalho GCM. O financiamento publico federal do Sistema Unico de Saude 1988-2001 [tese]. Sdo Paulo:
Faculdade de Satde Publica; 2002.
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Gomes WA. Adolescéncia, desenvolvimento puberal e sexualidade: nivel de informacdo de adolescentes e
professores das escolas municipais de Feira de Santana — BA [dissertagdo]. Feira de Santana (BA): Universidade
Estadual de Feira de Santana; 2001.

Outros trabalhos publicados

13. Artigo de jornal
Novas técnicas de reproducao assistida possibilitam a maternidade ap6s os 40 anos. Jornal do Brasil; 2004 Jan
31;p. 12

Lee G. Hospitalizations tied to ozone pollution: study estimates 50,000 admissions annually. The Washington
Post 1996 Jun 21; Sect. A:3 (col. 5).

14. Material audiovisual
HIV+/AIDS: the facts and the future [videocassette]. St. Louis (MO): Mosby-Year Book; 1995.

15. Documentos legais

Brasil. Lei n° 8.080 de 19 de Setembro de 1990. Dispde sobre as condi¢des para a promogdo, protegdo e
recuperacdo da satde, a organizagdo e o funcionamento dos servicos correspondentes e da outras
providéncias. Didrio Oficial da Unido1990; 19 set.

Material no prelo ou nao publicado

Leshner Al. Molecular mechanisms of cocaine addiction. N Engl J Med. In press 1996.
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