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RESUMO

VALE, Paulo Roberto Lima Falcdo do. Experiéncias de familias de criancas com
microcefalia por Zika virus. 2018, 165f. Dissertacdo (Mestrado Académico) — Programa de
Pds-Graduacdo em Saude Coletiva, Universidade Estadual de Feira de Santana, Feira de
Santana, 2018.

Estudo qualitativo, do tipo exploratorio, com objetivo de compreender as experiéncias de
familias de criangas com microcefalia por Zika virus. Para producdo de dados empiricos
exploramos as narrativas de familiares contidas em videos postados na plataforma virtual da
internet YouTube publicados entre 01/10/2015 e 31/07/2016, e também narrativas obtidas de
entrevista em profundidade, do desenho estoria-tema aplicados em 11 familiares de criangas
com microcefalia atendidos na Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais em Feira de
Santana, além de material do dirio de campo. A coleta de dados ocorreu entre setembro a
novembro de 2017. Para tratamento dos dados adotamos a anélise de conteudo tematica e a
andlise iconografica. Os resultados encontram-se organizados em: Artigo 1 — Mas noticias:
experiéncias e sentimentos de familias face o diagnostico de microcefalia por Zika virus; Uma
secdo intitulada: Compreendendo a dindmica familiar dos participantes do estudo; Artigo 2 —
“Bem corrido, muito corrido...”: experiéncias de cuidado de mdes de criancas com
microcefalia por Zika; Artigo 3 — Organizagdo familiar para cuidar da crianga com
microcefalia por zika virus. A microcefalia € revelada no periodo pré-natal, através de exames
de imagens, ou durante o pds-parto imediato ou tardio. Os familiares convivem com
sentimentos de tristeza, desespero, dor, susto, comoc¢do, desorientacdo e terror. ApOs O
diagndstico, os familiares buscam compreender a microcefalia através dos recursos da
internet, e questionam a permissao de Deus e a relevancia do conhecimento cientifico. As
maes experienciam o dia a dia organizando e limpando o ambiente doméstico, exercendo 0s
cuidados aos filhos e o cuidado especifico a crianca com microcefalia, referentes a: ninar, pois
as criangas choram com frequéncia, necessitando que a mae passe horas com a crianga no
colo; dar banho; trocar fralda; alimentar; brincar; e, estimular. Elas aprendem a diferenciar as
deficiéncias cognitivas, psicomotoras, auditivas e visuais; reconhecem 0s avangos no
desenvolvimento e as novas necessidades das criancas; identificam episodios de convulsao;
consideram a paciéncia e a atencdo relevantes para o cuidado; e, buscam apreender sobre
novas tematicas e termos desconhecidos como calcificagdes. Os familiares constroem uma
rede de solidariedade e unido em prol da crianga, as relagbes familiares sdo fortalecidas,
aproximando relacdes antes conflituosas. Participam do cuidado as méaes, pais, avos, irmas
(0s), primos (as), tias (0s), amigas e vizinhas, havendo protagonismo da mée que também
coordena e define os papeis desempenhados pelas outras pessoas. Os familiares exercem
cuidados que foram organizados em quatro dimensdes: Cuidar Integralmente; “Tomar Conta”;
Estimular; Acessar Recursos e Servigcos. Recomendamos que os familiares e trabalhadores da
salde atentem para a restricdo do convivio social, enfraquecimento das relagBes conjugais,
comportamentos que indiquem ciimes por parte dos irméos, agravamento das condicGes de
salde das avos e dificuldades financeiras que podem repercutir na familia de criangas com
microcefalia.

Descritores: Microcefalia; Zika virus; Familia; Anormalidades congénitas; Criangas com deficiéncia;
RelacBes mae-filho; Comportamento materno.



ABSTRACT

VALE, Paulo Roberto Lima Falcdo do. Experiences of families of children with
microcephaly by Zika virus. 2018, 165f. Dissertation (Master's Degree Academic) -
Postgraduate Program in Collective Health, Universidade Estadual de Feira de Santana, Feira
de Santana, 2018.

Study qualitative, exploratory, with the objective of understanding the experiences of families
of children with microcephaly by Zika virus. For the production of empirical data we explore
the narratives of relatives contained in videos posted on the YouTube Internet platform
published between 10/01/2015 and 07/31/2016, as well as narratives obtained from an in-
depth interview, of the story-theme design applied in 11 family members of children with
microcephaly attended at the Association of Parents and Friends of the Exceptional in Feira
de Santana, as well as field diary material. The data collection took place between September
and November 2017. For the treatment of the data we adopted the thematic content analysis
and the iconographic analysis. The results are organized in: Article 1 - Bad news: experiences
and feelings of families regarding the diagnosis of microcephaly by Zika virus; A session
entitled: Understanding the family dynamics of study participants; Article 2 - "Well run, very
fast ...": experiences of care of mothers of children with microcephaly by Zika; Article 3 -
Family organization to take care of the child with microcephaly by zika virus. Microcephaly
is revealed in the prenatal period, through imaging tests, or during the immediate or late
postpartum. Relatives live with feelings of sadness, despair, pain, fright, commotion,
disorientation and terror. After diagnosis, family members seek to understand microcephaly
through internet resources, and question God's permission and the relevance of scientific
knowledge. Mothers experience day-to-day organizing and cleaning the home environment,
caring for their children and the specific care of the child with microcephaly, regarding
lullaby, since children cry frequently, requiring the mother to spend hours with the child in
the lap; Give a shower; change diapers; to feed; play; and, stimulate. They learn to
differentiate cognitive, psychomotor, auditory, and visual impairments; recognize progress in
the development and new needs of children; identify episodes of seizure; consider patience
and attention relevant to care; and, seek to learn about new thematic and unknown terms such
as calcifications. Family members build a network of solidarity and unity for the benefit of the
child, family relationships are strengthened, bringing together previously conflicting
relationships. Caregivers include mothers, fathers, grandparents, sisters, cousins, aunts,
friends and neighbors, with the mother being the protagonist who also coordinates and defines
the roles played by other people. Family members practice care that has been organized in
four dimensions: "Take care™; Encourage; Access Resources and Services. We recommend
that family members and health workers attend to the restriction of social interaction,
weakening marital relationships, jealousy behaviors on the part of siblings, worsening of
grandparents' health conditions, and financial difficulties that may affect the family of
children with microcephaly.

Descriptor: Microcephaly; Zika virus; Family; Congenital abnormalities; Disabled children;
Mother-Child relations; Maternal behavior.



RESUMEN

VALE, Paulo Roberto Lima Falcdo do. Experiencias de familias de nifios con microcefalia
por Zika virus. 2018, 165f. Disertacién (Maestria Académica) - Programa de Postgrado en
Salud Colectiva, Universidade Estadual de Feira de Santana, Feira de Santana, 2018.

Estudio cualitativo, del tipo exploratorio, con el objetivo de comprender las experiencias de
familias de nifios con microcefalia por Zika virus. Para la produccion de datos empiricos
exploramos las narrativas de familiares contenidas en videos publicados en la plataforma
virtual de Internet YouTube publicados entre el 01/10/2015 y el 31/07/2016, y también
narrativas obtenidas de entrevista en profundidad, del disefio de la historia-tema aplicados en
11 familiares de nifios con microcefalia atendidos en la Asociacion de Padres y Amigos de los
Excepcionales en Feira de Santana, ademas de material del diario de campo. La recoleccién
de datos ocurrié entre septiembre a noviembre de 2017. Para el tratamiento de los datos
adoptamos el andlisis de contenido tematico y el andlisis iconografico. Los resultados se
encuentran organizados en: Articulo 1 - Mas noticias: experiencias y sentimientos de familias
frente al diagnostico de microcefalia por Zika virus; Una sesion titulada: Entender la dindmica
familiar de los participantes del estudio; Articulo 2 - "Bien corrido, muy corrido ...":
experiencias de cuidado de madres de nifios con microcefalia por Zika; Articulo 3 -
Organizacién familiar para cuidar del nifio con microcefalia por zica virus. La microcefalia es
revelada en el periodo prenatal, a través de examenes de imagenes, o durante el posparto
inmediato o tardio. Los familiares conviven con sentimientos de tristeza, desesperacion, dolor,
susto, conmocion, desorientacion y terror. Después del diagnoéstico, los familiares buscan
comprender la microcefalia a través de los recursos de Internet, y cuestionan el permiso de
Dios y la relevancia del conocimiento cientifico. Las madres experimentan el dia a dia
organizando y limpiando el ambiente doméstico, ejerciendo los cuidados a los hijos y el
cuidado especifico al nifio con microcefalia, referentes a: ninar, pues los nifios lloran con
frecuencia, necesitando que la madre pase horas con el nifio en el nifio regazo; bafiar; cambiar
el pafal; alimentos; jugar; y estimular. Ellas aprenden a diferenciar las deficiencias
cognitivas, psicomotoras, auditivas y visuales; reconocen los avances en el desarrollo y las
nuevas necesidades de los nifios; identifican episodios de convulsion; consideran la paciencia
y la atencion relevantes para el cuidado; y buscan aprehender sobre nuevas tematicas y
términos desconocidos como calcificaciones. Los familiares construyen una red de solidaridad
y unién en pro del nifio, las relaciones familiares son fortalecidas, aproximando relaciones
antes conflictivas. En el caso de las madres, padres, abuelos, hermanas, primos (as), amigas y
vecinas, habiendo protagonismo de la madre que también coordina y define los papeles
desempefiados por las otras personas. Los familiares ejercen cuidados que se organizaron en
cuatro dimensiones: Cuidar Integralmente; "Tomar cuenta"; fomentar; Acceder a Recursos y
Servicios. Recomendamos que los familiares y trabajadores de la salud atenten para la
restriccion de la convivencia social, debilidad de las relaciones conyugales, comportamientos
que indiquen celos por parte de los hermanos, agravamiento de las condiciones de salud de las
abuelas y dificultades financieras que pueden repercutir en la familia de nifios con
microcefalia.

Descriptor: Microcefalia; Virus zika; Familia; Anomalias congeénitas; Nifios con discapacidad;
Relaciones Madre-Hijo; Conducta materna.
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Oferecer-me para segurar Lore foi uma tatica para deixar sua mae mais a vontade durante a
entrevista. Em menos de quinze minutos senti dor e cansago, ombros, bragos e coluna
despertaram... Sentava, levantava, andava e sentava novamente, enquanto isso a mae em
minha frente chorava ao falar do abandono do pai de Lore.

(Nota do diario de campo do pesquisador).
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1 INTRODUCAO

A divulgacéo dos casos de Zika virus (ZIKV) em abril de 2015 e sua associacdo com a
microcefalia em recém-nascidos a partir de outubro do mesmo ano tornou publico o
sofrimento das familias, o qual foi bastante difundido nas redes sociais, programas de radio e
de televisdo, gerando comocéo e temor generalizados de contrair o virus e padecer do mesmo
sofrimento.

Conceber uma criangca com microcefalia pode significar, para algumas familias, o
distanciamento da perfeicdo que almejavam, e mais, enfrenta-se apds a descoberta da
microcefalia, o julgamento do outro, o preconceito estabelecido por aqueles que percebem um
corpo defeituoso, constrdi-se a partir de entdo um estigma sobre aquela crianca, e que,
consequentemente determinard os modos de conviver no sistema familiar (CANESQUI, 2007,
GOFFMAN, 1975; BOLLA; FULCONI; BALTOR et al, 2013).

Nesse estudo, consideramos familia como a principal escola do desenvolvimento
humano (SIMIONATO; OLIVEIRA, 2003), entendida como um sistema relacionado por
membros familiares que formam uma unidade, portanto cada componente — membro — do
sistema familiar sdo responsaveis pelo equilibrio ou desequilibrio das relacdes familiares
(DIAS, 2011). O sistema familiar possui relacdes flexiveis e dinamicas, regidas por um
conjunto de normas, praticas e valores (BIROLI, 2014), podendo existir entrada e saida de
membros familiares.

Em caso de adoecimento de um membro familiar pode haver ruptura do cotidiano de
todo sistema familiar, cabe nessa situacdo um reordenamento dos papeis familiares, a
definicdo de itinerarios terapéuticos necessarios, o fortalecimento das relacdes entre familia
nuclear, familia extensa e familia adaptada, bem como a busca por uma rede de apoio
disponivel (BARBOSA; SOUSA; LEITE, 2015; VALE; SANTOS; SATURNINO et al.,
2015).

Entretanto, antecedendo a discussdo acerca da organizacao familiar corroboramos com
Fonseca (2005) ao afirmar que o modo como a familia se organiza depende da categoria
social. Entre pessoas de classe alta prevalece o corporativismo pela sustentagdo dos bens, as
camadas médias abracam a familia nuclear, identificada com a modernidade, e 0s grupos
populares acreditam que a familia esta ancorada na ajuda matua. O processo de convivéncia
em rede familiar envolve desde o conflito de interesses até o compartilhamento de interesses

entre culturas, por meio das concepcdes individuais de cada membro, mas que foram
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construidas socialmente a partir de experiéncias singulares, conjuntas e interagdes com outras
redes socio-familiares.

A autora ainda contribui com argumentos sobre o declinio do patriarcalismo,
atribuindo a luta progressista feminina que, paralelamente ao dominio do ambiente doméstico,
consegue discutir de geracdo em geracgdo seus direitos, resgatando perspectivas intrinsecas do
passado e realizando projecdes futuras acerca do protagonismo da mulher nas familias
(FONSECA, 2005).

O ZIKV compbe a familia dos Flavivirus, sendo considerado como uma arbovirose,
atribuindo ao Aedes aegypti e o Aedes albopictus a classificagdo de principais vetores de
transmisséo, entretanto acredita-se que podem existir outras formas de transmissdo como a via
sexual e a transmissdo congénita (CHOUMET; DESPRES, 2015; REED; CARROLL, 1902).
Aproximadamente 80% dos casos de ZIKV sdo assintomaticos, no entanto, entre os sintomas
mais comuns estdo a febre, o rash cutaneo, artralgias e conjuntivites (LOPES; NOZAWA,;
LINHARES, 2014; DUFF; CHEN; HANCOCK, et al. 2009).

Entre os anos de 2015 até os dias atuais, estudos sdo desenvolvidos com o objetivo de
confirmar a relacdo entre ZIKV e microcefalia, sabe-se, que o ZIKV infecta as células
progenitoras corticais humanas, havendo reducdo das zonas de proliferacdo do cortex
cerebral. Em suma, o virus atravessa a barreira transplacentaria, alcanca as células
progenitoras corticais, induz a morte celular por apoptose e autofagia, resultando no prejuizo
do desenvolvimento cerebral e na microcefalia do recém-nascido (CUGOLA; FERNANDES;
RUSSO et al., 2016).

O estudo do tipo caso-controle, realizado em Pernambuco, Brasil, contribui para
esclarecer algumas duvidas sobre o evento e confirma a relagdo de causalidade entre ZIKV e
microcefalia em recém-nascidos (ARAUJO; RODRIGUES; XIMENES et al., 2016).

O numero de narrativas de familias com crianga com microcefalia elevou-se diante da
situacdo de epidemia do ZIKV existente no Brasil no ano de 2015 e 2016. Segundo o boletim
epidemiolégico n° 50/2017, somando todos os casos do ano de 2016 até aqueles do dia 16 de
dezembro de 2017 foram notificados 233.133 casos notificados de infecgdo pelo ZIKV (taxa
de incidéncia 113,1/100 mil hab.) distribuidos em 2.306 municipios, havendo confirmacao de
50,2% dos casos notificados em 2017. De 2016 até 16 de dezembro de 2017 foram
confirmados 10 ébitos por ZIKV, com cerca de 19.190 casos provaveis em gestantes, sendo
11.993 confirmados (BRASIL, 2017a).

Em 22 de outubro de 2015 a Secretaria Estadual de Saide do estado de Pernambuco

notificou alteragfes na ocorréncia de microcefalia, com incidéncia de 26 casos, solicitando



19

apoio ao Ministério da Salde para a devida investigacdo (BRASIL, 2015a). Em 11 de
novembro de 2015 o Ministério da Salde declara Emergéncia em Saude Pdblica de
Importancia Nacional (ESPIN) (BRASIL, 2015b).

De 08 de novembro de 2015 até 04 de novembro de 2017 foram notificados 14.916
casos de alteragdes no crescimento e desenvolvimento relacionados a infeccdo pelo ZIKV em
todo pais, classificados da seguinte forma: 2.846 (19,1%) casos em investigacdo, 3.014
(20,2%) confirmados, 287 (1,9%) provaveis, 6.622 (44,4%) descartados e 177 (1,2%) como
inconclusivo. O estado da Bahia se destacou como segundo estado da federagcdo com mais
casos notificados de microcefalia no Pais (14,3%) atréas do estado do Pernambuco com 21,3 %
dos casos notificados (BRASIL, 2017b). No municipio de Feira de Santana de 2015 até o dia
06 de novembro de 2017 foram notificados 58 casos suspeitos, sendo 23 (39,65%) casos
confirmados, 27 (46,55%) descartados, 03 (5,17%) casos em investigacao e 05 (8,63%) casos
que evoluiram para 6bito (FEIRA DE SANTANA, 2017).

Quanto ao obito fetal e neonatal no Brasil, entre 0 mesmo espaco de tempo foram
notificados 494 casos, permanecendo 247 (50%) em investigacdo, 70 (14,2%) confirmados,
17 (3,4%) provéaveis e 132 (26,7%) descartados. Na Bahia foram notificados 55 o6bitos, desses
17 (30,9%) estavam em investigacdo, 35 (63,6%) confirmados, 1 (0,19) provavel e 2 (0,36)
descartados (BRASIL, 2017b).

Face a situagdo epidémica do ZIKV e a decorréncia das anomalias no sistema nervoso,
percebemos uma notoriedade das familias que convivem com criangas com microcefalia antes
mesmo da relagcdo causal com o ZIKV. Essa visibilidade tem sido explorada por diversos
meios de comunicacdo abordando as experiéncias familiares para torna-las de conhecimento
publico.

Como mencionado, o ZIKV provoca inimeras manifestacfes neuroldgicas que podem
repercutir em alteracdes fisicas, mentais, intelectuais, visuais e auditivas, nesse sentido, o
Ministério da Saude deixa de considerar apenas a diminui¢do do perimetro cefalico e passa a
tratar a microcefalia e as outras anomalias como Sindrome Congénita por virus Zika (SCZ)
(BRASIL, 2017c). Acreditamos que a microcefalia possui representatividade social e esta
colocado no imaginario como consequéncia do ZIKV, portanto, em se tratando de um estudo
fenomenoldgico adotamos o termo microcefalia.

A motivagdo do estudo emergiu da preocupacdo dos autores com as narrativas de
familias, que convivem com crianca com microcefalia, divulgadas em meios de comunicagdo

em massa, como emissoras de televisdo e as plataformas de video disponiveis na internet,
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noticias enfatizadoras dos sentimentos face a descoberta da anomalia e a organizacdo familiar
para o convivio com a crianga.

Pressupomos que os familiares experienciam situacdes complexas para cuidar da
crianga com microcefalia, tanto pelas limitagdes no desenvolvimento que torna o cuidado
inédito quanto pelas dificuldades financeiras. As experiéncias familiares sdo construidas a
partir do cuidado de outras criancas da familia, desse modo emergem simbolos e sentimentos,
que permite descrever aspectos culturais da vida cotidiana.

A aproximacdo com a temética se deu atraves dos debates promovidos pela
universidade e da participagdo no grupo de trabalho envolvendo familias de criancas com
microcefalia, coordenado por profissionais da secretaria municipal de saide do municipio de
Feira de Santana - Bahia. A afinidade dos autores em investigar a experiéncia do adoecimento
e as narrativas dos membros familiares acerca do processo salde-doenca também contribuiu
para definir a temética investigada. Tais experiéncias estimularam o aprofundamento do
conhecimento, o que resultou no desenvolvimento da revisao sistematica realizada no més de
maio de 2016, buscando publicacbes cientificas na base de dados ScienceDirect, através da
palavra-chave “zika and microcephaly”, ndo havendo restricio de data de publicacdo e
linguagem dos estudos encontrados.

Foram encontradas 153 publicacdes, com predominancia dos estudos do tipo revisdo
de literatura, correspondendo a 53 % (n=16) dos estudos selecionados, cenario oposto aos
13% (n=04) referente a tipologia dos estudos de casos. A analise dos artigos originais
permitiu classifica-los como: 20% (n=2) analitico explorando dados secundarios; 10% (n=1)
caso controle; 60% (n=6) estudos de intervencéo; e 10% (n=1) estudos retrospectivos.

Quanto as tematicas abordadas, destaca-se o percentual de 31% (n=9) atribuido aos
estudos sobre os aspectos clinicos e epidemioldgicos referentes ao evento ZIKV e/ou
microcefalia, seguido dos estudos que investigaram a estrutura viral 20% (n=6) e o impacto
na salde publica 18% (n=5). Cabe destacar que ndo foram encontrados estudos que
explorassem o0s aspectos subjetivos da experiéncia face a microcefalia e 0 ZIKV.

A revisdo de literatura identificou lacunas na producdo cientifica mundial quanto a
experiéncia de conviver com ZIKV e microcefalia. Percebemos um intenso esforgo dos
pesquisadores, dos mais diversos centros de pesquisa, em explorar aspectos da historia natural
do ZIKV e microcefalia, havendo uma importante lacuna do conhecimento no que tange a
abordagem antropoldgica e socioldgica, sobre as experiéncias construidas pelas familias

diante da experiéncia de conviver com criancas com microcefalia.
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Como evidenciado através das estratégias de busca bibliograficas, raros séo os estudos
que se propdem a investigar o fenbmeno da crianca com microcefalia com abordagem
socioantropoldgica, contudo esse estudo faz analogia as investigacBes sobre anomalias,
sindromes e outros eventos de carater congénito para fundamentar a investigacdo do
fendmeno atual que € a crianca com microcefalia por ZIKV.

Diante do contexto apresentado o objeto desse estudo sdo as experiéncias de familias
de criangas com microcefalia por ZIKV, e como problema de pesquisa “como os familiares
experienciam o adoecimento da crianca?”’.

Nesse sentido, visando explorar o referido problema, foram elaboradas as seguintes
questdes norteadoras: Quais as experiéncias de cuidado dos familiares de criancas com
microcefalia? Como as familias experienciam o adoecimento da crianga com microcefalia por
ZIKV? Quais os sentimentos dos membros familiares face a criangca com microcefalia?

A busca de respostas para tais questdes direcionou o estudo para alcance do objetivo
geral de compreender as experiéncias de familias de criangcas com microcefalia por Zika virus,
bem como os especificos: descrever as experiéncias de familiares diante do adoecimento de
criangas com microcefalia pertencentes ao mesmo sistema familiar; conhecer a estrutura e
relacBes entre familiares da crianga com microcefalia através da constru¢do do genograma
familiar; apreender os sentimentos dos familiares face a crianca com microcefalia.

O estudo é relevante pois preenche a lacuna do conhecimento sobre familias e
adoecimento de um de seus entes, com isso esperamos oferecer subsidios tedrico-cientificos
para fundamentar as praticas de saude, o autocuidado familiar e cuidado profissional. A partir
da compreensdo das experiéncias de familias de criancas com microcefalia por ZIKV o0s
profissionais de salde poderdo interagir e propor a¢fes de cuidado a partir das principais
necessidades dos sujeitos individuais e coletivos, incluindo o sistema familiar, de modo que
possa facilitar a elegibilidade das estratégias a serem desenvolvidas e/ou reinventadas para um

cuidado integral.



22

Passar alguns minutos com Ludmila no ginésio de reabilitacdo me fez perceber a existéncia
de mais uma crianca. A mée caprichava em seu desenho e Ludmila chorava ao minimo de
tempo sem ouvir sua voz, acalmava-se quando eu lIhe apresentava brinquedos de cores fortes
e esforgava-se para pegar. Uma crianga como outra qualquer.

(Nota do diario de campo do pesquisador).



23

2 FUNDAMENTAGCAO TEORICA

Nesse capitulo serdo apresentados aspectos dos conhecimentos cientificos produzidos
acerca da epidemia do ZIKV e consequentemente a sua relacdo com a microcefalia, além de
teorias sobre a experiéncia do adoecer, transmitida através das narrativas, e o conviver

familiar face ao adoecimento de um de seus entes.

2.1 Narrativas e experiéncias sobre o adoecer

Ao adoecer, 0s sujeitos convivem com o processo de legitimacdo da anormalidade
diante de um conhecimento construido pelos valores, crencas, costumes e experiéncias vividas
pela sociedade (ALVES, 1993). Autores como Parsons (1951), Freidson (1978) e Becker
(2008) denomina esse julgamento como um processo de “rotulagem”, a busca pela
identificacdo da caracteristica “anormal” da pessoa, situagdo onde o sujeito adoecido ¢
considerado desviante das normas e regras estabelecidas pela sociedade. Por sua vez, o sujeito
modificaria entdo sua personalidade, construindo uma identidade social com énfase na
caracteristica da enfermidade que mais se destaca.

Adoecimento, portanto, € uma compreensdo subjetiva, atribuida a significacdo dos
sentimentos pelos sujeitos, que Sd0 expressos no corpo e julgados pela sociedade
(FREIDSON, 1978). Com efeito, a experiéncia do adoecimento é entendida nesse estudo
como o movimento corporal para a realizacdo do cuidado, seria o fazer dos membros
familiares enquanto habitos ou acdo racional, constituidas por aspectos culturais, que
determinam as escolhas terapéuticas e podem transformar as préaticas de salde (ALVES;
RABELO, 1998).

Ao se tratar do adoecimento com repercussdes corporais em criangas, secundarias as
anomalias congénitas, é relevante esclarecer o uso dos termos deficiéncia e lesdo conforme o
modelo social da deficiéncia pensado inicialmente por Paul Hunt nos anos 60 (DINIZ, 2007).
Lesdo faz referéncia a perspectiva biomédica de avaliacdo do corpo de uma pessoa, portanto,
considera a auséncia parcial ou total de um membro ou parte do corpo, bem como o
funcionamento ou mecanismo corporal inesperado enquanto que deficiéncia é 0 modo como a
sociedade interage com a pessoa que possui qualquer tipo de lesdo, nesse ambito esta incluso
0s comentarios discriminatérios e os modos de opressdo fundamentado pela ideologia
capitalista (DINIZ, 2007).
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Deficiéncia, portanto, esta na inferéncia das pessoas face a lesdo do outro, tal termo
urge de movimentos sociais que buscavam a inclusdo social das pessoas que conviviam com
alguma lesdo e eram rotuladas como despreziveis para a sociedade, convivendo com a
inacessibilidade de ambiente e dificuldades para reconhecimento das suas competéncias
pessoas, permanecendo como oprimida. Dessa maneira, esse estudo vai de encontro ao uso do
termo “pessoa com deficiéncia” pois a deficiéncia ndo ¢ parte individualizada, mas constitui a
identidade da sociedade que pode agir de maneira inclusiva ou exclusiva (OLIVER,;
BARNES, 1998). Em contrapartida corroboramos com o uso do termo “deficiente” citado por
Diniz (2007) que acumula um cardter politizado contrario a todos os modos de discriminago
e opressao das pessoas deficientes.

As narrativas de familiares podem ser consideradas como estratégias de enfrentamento
do preconceito e estigma, nesse sentido emitir o posicionamento familiar tem carater politico
que objetiva a desconstrucdo do ideario da deficiéncia imposto pela sociedade opressora,
assim como sao determinantes nos processos terapéuticos.

Entendemos a narrativa como a expressao da subjetividade, resultado da interacédo
entre sujeitos ou da relagio sujeito e objeto (LEVY, 2001), condicionada por caracteristicas
da pessoa, do outro a interagir e do ambiente. Desse modo, a possibilidade da narrativa ser
evocada como terapéutica e/ou politica se estabelece a partir das fortalezas ou ameacas que
podem existir diante da interagdo com o receptor e 0 ambiente.

Narrar acontecimentos pessoais exige a revisitagdo de situagdes experienciadas, induz
0 ato de rememorar e reemergir sentimentos positivos e negativos emitidos para outros
sujeitos que gozam de boa vincula¢do com o narrador ou para sujeitos desconhecidos através
do ato de coragem (DUARTE, 2015).

As narrativas acerca das experiéncias do adoecer significam mais um modo de
expressao que vai de encontro ao modelo de atencdo a saude biomedico, relatar o convivio
com a anormalidade diverge da consulta médica tradicional, reduz o poder centrado no
profissional de saude e oferece a oportunidade do narrador dar sentido a sua experiéncia
(CANESQUI, 2007). Oportunizar espacgos de fala as pessoas que convivem em situacdes de
vulnerabilidade, estresse e que buscam o cuidado pessoal ou familiar assegura uma
reconstrucdo, singular e/ou coletiva, envolvendo sentimentos, emocdes e analise intensa sobre
o0 vivido e as aspiragdes futuras (BURY, 2001; CANESQUI, 2007).

Adotamos nesse estudo algumas concepgdes tedrico-metodolégicas de Canesqui
(2007) acerca das condigdes de saude que tem carater cronico, com longa duracdo e

permanéncia, sendo desproporcionalmente intrusivas, modificadoras do cotidiano, capaz de
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romper acOes cotidianas (CANESQUI, 2007) e induzir a originalidade de novos percursos e
caminhos terapéuticos em busca do cuidado.

Enquanto o adoecimento crbnico na vida adulta resulta na ruptura cotidiana do
adoecido no caso da crianga que nasce com anomalia e malformagdes essa ruptura se da na
vida dos familiares que necessitam dispensar cuidados diferenciados a crianca que ja nasce
mais vulneravel que as demais. Para Ribeiro (1999), fundamentado pelo interacionismo
simbolico, ha trés estagios vivenciados pelos genitores diante do risco de vida do filho:
percebendo que algo ndo estd bem e a mobilizagdo de recursos, concentrando a atencéo ao
filho doente, reconstruindo o cotidiano.

Ao tratar de anomalias congénitas como a microcefalia, percebe-se que a
personalidade, a identidade do sujeito com a microcefalia, é determinada pela imagem do
corpo vinculada & midia, assim, o corpo defeituoso é entendido como corpo doente.
Especificamente, o corpo com microcefalia indica fragilidade na familia, compreendida como
o principal meio de producdo da identidade social (GOLDENBERG; RAMOS, 2002;
CANESQUI, 2007).

Esse juizo ao corpo defeituoso, o olhar do outro sobre o diferente, e 0s modos como as
relagdes sociais conformam a classificacdo social do adoecido sdo abordados na obra de
Canesqui (2007), fundamentado principalmente em Goffman (1975), como a experiéncia
estigmatizante. De imediato o0 estigma é sentido pelo o que se vé da pessoa, a diferenca do seu
retrato para o0 que V€ as outras pessoas, ser diferente entdo significa conviver com a vergonha,
mesmo que, nos casos das criancas, ainda ndo seja a vergonha prépria. Por outro lado, tal
sentimento pode ser vivenciado pelos genitores ou familiares. Posteriormente, outros valores
sociais sdo apreendidos a esse estigma, constituindo a segunda fase de socializacdo do
estigma (GOFFMAN, 1975; CANESQUI, 2007).

A primeira fase de socializa¢do do estigma incorpora o ponto de vista do outro sobre a
identidade do estigmatizado considerando as crencas daquela sociedade, outra fase seria 0s
modos de convivio com o estigma e suas consequéncias (CANESQUI, 2007). Com o olhar
pejorativo da sociedade sobre o estigmatizado, a autora define estratégias para atenuar o
estigma, trata-se de esconder o que esta errado, encobrir a parte do corpo defeituosa para
evitar o julgamento (CANESQUI, 2007). Divergem sobre o estado de estigmatizado 0s
pensamentos de Goffman (1975), que acredita na passividade do sujeito, aceitando os valores
e normas instituidos, e o de Adam e Herlizch (2001) ao entender que o sujeito pode criticar tal

condicdo, rejeita-la e engajar-se no ativismo reivindicatorio.
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O estigma em criangas com anomalias da origem a outros julgamentos que retrocedem
em busca de responsaveis por tal condi¢cdo de adoecimento, logo, outras manifestacdes séo
despertadas diante da estigmatizacdo de ser parente de uma crianca deficiente, trata-se do
estigma de cortesia ou o estigma de ser um genitor (a) ruim. O estigma de cortesia ndo se
refere a uma caracteristica negativa da pessoa, estd em andlise a estrita interacdo, a
proximidade social com o estigmatizado, situacdo que os pais, por exemplo, vivenciam o
descrédito de ter uma crianca com microcefalia, rompendo relagbes antes consolidadas e se
moldando a diferentes rotulagens (GOFFMAN, 1975; FRANCIS, 2012).

O estigma do genitor (a) ruim culpabiliza-o (a) pela lesdo da crianca, ha o
entendimento que os maleficios gerados tém origem nos atributos desacreditantes dos
genitores (as), a identidade social é estigmatizada em razdo das proprias caracteristicas ruins
dos genitores (as) (GOFFMAN, 1975; FRANCIS, 2012). No cenario da microcefalia,
descobrir a anomalia durante a gestacdo pode da énfase ao estigma do genitor ruim, o qual
atribui aos genitores a responsabilidade pelo desenvolvimento fetal com a transmissdo
genética de tracos que produz a anomalia. Ainda nesse estigma justifica-se que o
desenvolvimento da crianca estaria condicionado pela interagéo fetal com o ambiente ou com
outros agentes etioldgicos a partir da negligéncia dos cuidados estabelecidos pelos genitores.

Todas as tipologias de estigmas podem ser sentidos, quando o préprio estigmatizado
se envergonha daquela situagéo e prefere o isolamento, ou pode ser promulgada, no instante
em que rejeicdo, discriminacdo e preconceito emergem das interagdes sociais (GRAY,
2002; GREEN; DAVIS; KARSHMER et al., 2005; FRANCIS, 2012).

Além de olhares “desconcertantes” e intimidadores, os genitores (as) vivenciam
expressdes fisicas desagradaveis quando interagem com a crianga deficiente em espagos
publicos. Gestos como o “balancar da cabega” e “o sussurrar de palavras” entre as pessoas
que frequentam esses espacos, expressam o julgamento negativo aos genitores, rememorando
0 pensamento sobre sua culpabilidade (FRANCIS, 2012).

Os familiares se preocupam com o cuidado a crianga com anomalia, envoltos pelo mix
de pensamento entre o tempo de sobrevivéncia e o tipo de alimentacdo a ser ofertada, nesse
instante sentem-se frageis, havendo mais tarde a preocupagdo com a estética da deformidade
estrutural (SANTOS; DIAS, 2005).

Acreditamos que o suporte as familias colabora para o enfrentamento do evento de
adoecer, ndo restringindo apenas ao suporte de profissionais de salde, mas ainda, de modo
singular, ao apoio dos membros familiares e de outras pessoas ou instituicbes, que se

consolidam com vinculo fortalecido e com condicGes afetivas favoraveis para o cuidado da
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crianca (CANESQUI, 2007). Em tais condigdes espera-se no sistema familiar um menor nivel
de estresse, ansiedade e depressdo, bem como manter uma perspectiva mais positiva em
relacdo a doenca da crianca adoecida (SANTOS; DIAS, 2005).

As alteragGes do corpo de uma crianga com microcefalia evoca nos familiares diversas
imagens de criangas ditas “saudaveis” que as fazem comparar sua crianga com as demais na
expectativa de vivenciar experiéncias semelhantes. Com a impossibilidade de satisfazer essas
expectativas aléem do desconforto gerado pela diferenca da estética da crianca, os familiares
tendem ao isolamento para evitar a discriminagédo e estigma, assim vivem com restri¢des da
vida social, com o descrédito, a humilhagdo e¢ o sentimento de “peso” em prestar cuidado a
crianca dependente.

A construcdo da imagem da crianca com microcefalia exigird de seus familiares o
convivio com normas, regras, acordos terapéuticos, submissfes as tecnologias e cuidados
estabelecidos de modo imperativo pelo modelo de atencdo biomédico. Essas condi¢des podem
resultar na perda ou limitacdo da autonomia (CANESQUI, 2007).

O estudo de Bolla e colaboradores (2013) permite inferir que parece haver uma
linearidade, um progresso cronoldgico na experiéncia do conviver de familiares com criangas
que nasceram com anomalia congénita. Numa perspectiva funcionalista do adoecer, tal
processo teria génese no diagnostico, justificando uma posterior compreenséo etiolégica, com
investigacdo fundamentada no conhecimento cientifico adotado pelas especialidades
profissionais. A partir de entdo os familiares percorrem itinerarios terapéuticos diversos,
enfatizando em praticas de cuidado embasadas no modelo saude-cultura-doenca, que reflita os
principios apreendidos através da intergeracao familiar (SAMAJA, 2000).

Quando a investigacédo etiologica da anomalia fundamenta-se nos aspectos religiosos
tém-se duas vertentes de analise. Uma conotagdo positiva referente a possibilidade de ensinar
ao proximo ou manter relacdo com pessoas que vao auxiliar no processo de cuidado, e outra
conotacdo negativa ao considerar o evento como uma justica divina punitiva (BOLLA,
FULCONI; BALTOR et al, 2013).

Conviver com a pessoa com anomalia congénita, no ambito do sistema familiar, requer
o enfrentamento de situacGes conflituosas e desconfortaveis, perpassando por comentarios
preconceituosos e o distanciamento de alguns membros da sociedade pelo medo do
desconhecido (LOPES; FIALHO; DIAS et al., 2011), cenério que tornara mais dificil a
insercdo social do adoecido. O preconceito se estabelece pelo modelo de reprodugéo
econémica dos modos de vida (SAMAJA, 2000), logo, as criangas que nascem com anomalia

congénita sdo vistas pela sociedade com pouca perspectiva positiva para o futuro, pois
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possuem limitacdes na sua capacidade produtiva (MARTINS; CARDOSO; LLERENA
JUNIOR, 2004).

2.2 Familias face ao adoecimento de um de seus entes

As primeiras linhas desse capitulo sdo reservadas ndo ao adoecer, mas ao hascimento
de uma crianca, momento gerador de simbolismos e novos signos capazes de modificar a
dinamica familiar (ALCANTARA; RABINOVICH: PETRINI, 2013).

Apesar da expectativa com a chegada da crianca, as familias ndo sdo capazes de
determinar as caracteristicas fisicas do novo membro familiar, a vontade e compreensdo dos
genitores ndo modificam o desenvolvimento intradtero do feto, contudo pode se acionar
mudangas sustentadas pela dimensé&o cultural, sobre isso 0 campo da psicologia entende como
a construcéo dos processos psicoldgicos superiores a partir da perspectiva coconstrutivista®
(ALCANTARA; RABINOVICH; PETRINI, 2013).

A formacdo do ser humano se da em processos continuos de interacdo e dialogo com
as pessoas, tal afirmativa atribui crédito a perspectiva coconstrutivista para a construcdo da
personalidade. Como exemplo, pode se entender que a partir da relacdo adulto-crianca emerge
significados relevantes para a autorreproducdo da cultura familiar, mesmo ndo determinando
0 crescimento intradtero. Sdo esses simbolos, signos e significados que contribuem para
cumprimento dos valores e normas construidas socialmente de modo intergeracional (YISSI;
VILAGRAN, 2012).

Percebe-se que a coconstrugdo dos sujeitos a partir da dimenséo cultural depende da
intensidade da troca de experiéncia no sistema familiar, desde modo, as informacBes na
familia sdo reciprocas, os sujeitos oferecem, recebem e compartilham experiéncias,
consolidando uma rede de apoio matuo (ALCANTARA; RABINOVICH; PETRINI, 2013).

Portanto, as familias necessitam de apoio para o enfrentamento das adversidades
demandadas por cuidar de uma pessoa da familia com anomalia congénita, busca-se entdo, a
construcdo de uma rede afetiva disposta a auxiliar com o cuidado. Para tal, as interagdes com
esse objetivo pode ser estabelecida pelos profissionais de saude, pelos individuos das
comunidades religiosas, pela prépria familia ou até mesmo pela assisténcia publica e privada,

resultando no suporte ao processo de sustentacdo da familia. As mdes se sentem mais

1 O coconstrutivismo significa “construir conjuntamente significados, enfatizando-se um tipo de relacionamento
bidirecional entre o pessoal e o coletivo, entre as partes e pessoas envolvidas, as quais sdo sempre ativas no
processo independentemente de idade, género etc.” (KELMAN; BRANCO, 2004).
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dispostas e seguras para assumir o cuidado integral das criancas quando os profissionais que
emitem a ma noticia fazem-na de modo empatico, acolhendo e amparando a familia em prol
do convivio com a pessoa com anomalia (BOLLA; FULCONI; BALTOR et al, 2013, 2013).

Diante do adoecimento de um membro da familia, as condutas dos familiares podem
resultar em relagdes fortalecidas ou enfraquecidas entre si. Acreditamos que 0s vinculos
familiares tendem a se fortalecer (BOLLA; FULCONI; BALTOR et al, 2013) quando se trata
de pessoas altamente vulnerdveis como criancas. Elas sdo consideradas como o centro das
atencdes, exigindo protecdo e redirecionando as relaces distais da familia extensa para
aproximar-se ao cuidado primario exercido pelas maes, que comumente estdo na qualidade de
protagonista do cuidado (VALE; SANTOS; SATURNINO et al., 2015; BOLLA; FULCONI;
BALTOR et al, 2013).

Ressaltamos também o cenério contrario, quando alguns membros familiares negam a
condicdo da crianga e ndo colaboram com o cuidar familiar, ora pela rejeicdo em ter um
familiar adoecido inserido na familia, ora por julgar a existéncia de peculiaridades no cuidar
favorecendo ao afastamento do cuidado. Em tais condicdes repercute-se o isolamento do
cuidador principal, que convive com a tristeza e a falta de apoio, além da autoculpa quando
experiencia sentimentos de cansaco e impaciéncia. No entanto, cabe considerar que todos os
aspectos negativos sdo compensados pelo bem-estar e felicidade da crianca (BOLLA,
FULCONI; BALTOR et al, 2013).

A dimensdo magico-religiosa também pode ser apontada pelo sistema familiar ora
como etiologia do adoecimento ora como estratégia de cuidado e cura. Os familiares
acreditam que, independente das hipoteses etiologicas levantadas pelo conhecimento
cientifico, a permissdo para que uma crianga nas¢ca com microcefalia é feita por Deus. A
busca por um plano Divino, na dimensdo magico-religiosa motiva a aceitacdo do
adoecimento. Ao compreender que Deus pode ser o grande responsavel por essa situacdo ha
posicionamentos acriticos, respeitando o projeto de Deus onipotente que ndo abre espacos
para contraposi¢oes (HARVEY; KOVALESKY; WOODS et al., 2013).

Para embasar tal pensamento, os familiares tendem a procurar nos seus erros pessoais
as justificativas para que Deus tenha enviado esse fardo/peso para aquela familia. Ainda
assim, acreditam que ha mensagens positivas, ensinamentos e propdsitos de Deus para aquela
familia, encontrando na espiritualidade e nas praticas religiosas o conforto necessario para o
convivio com a pessoa em adoecimento (HARVEY; KOVALESKY; WOODS et al., 2013).

Noutra perspectiva, a dimensdo magico-religiosa pode ser compreendida como fonte de
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seguranca e apoio. Mesmo nao atendendo todas as preces entende-se que Deus tem o poder de
curar a crianca e evitar as complicacées (PAULA; NASCIMENTO; ROCHA, 2009).

Apds vivenciar sentimentos como choque, medo e susto, as narrativas de familiares, a
respeito do convivio com anomalias congénitas em criangas, indicam uma representacdo

positiva de cuidado:

[...] a familia acredita ser inexplicavel a sensacdo de cuidar de uma crianga com
necessidades especiais e atribui imensa alegria e satisfacdo a essa relagdo. O
cuidador se sente privilegiado, pois acredita que também € especial e que estd em
constante aprendizado com a crianc¢a. Independentemente da anomalia, ama e cuida
da melhor maneira possivel. [...] Evidencia-se nas narrativas a importancia das
interacGes estabelecidas, pois por meio delas os lagos se fortalecem e no processo de

cuidar ha o encantamento pela crianga e menor percepgao da anomalia. (BOLLA,
FULCONI; BALTOR et al, 2013, p. 289).

A temporalidade e a intensidade na relacdo familiar-crianca permite a transicdo do
sentimento de obrigatoriedade do cuidado inicial para a demonstracdo de amor incondicional
(ANDRADE; DUPAS; WERNET, 2009), a crianca passa a completar a ideia de familia,
sendo considerada como membro da familia, o que reflete satisfacéo e felicidade.

Ainda que higida, sem anomalias congénitas, as criancas sdo consideradas como
dependentes de um alto investimento parental, com necessidades nutricionais e de protecédo
existentes por um longo periodo, até que se alcance a maturidade e independéncia. Ja as
criangas com anomalias, é sabido sobre o seu crescimento e desenvolvimento tardio em
relacdo as outras criancas sem anomalia, contudo qualquer demonstracao de progresso infantil
gera intensa vibracdo familiar (BOLLA; FULCONI; BALTOR et al, 2013).

Por abordar o crescimento e desenvolvimento da crianga, Alcéntara, Rabinovich e
Petrini (2013) consideram que as criancas sempre ha de depender dos adultos, a construcédo de
sua identidade ndo nasce do seu interior, mas do convivio com o adulto. Emana dessa relacdo
a responsabilidade com a formagdo do outro, a necessidade de prover condi¢Oes de
desenvolvimento subjetivo por meio de canais amplos e muito mais complexos quando
comparado com a transmissdo biologica de caracteristicas corporais.

A dificuldade em esclarecer as hipoteses etiologicas das anomalias congénitas evocam
narrativas vacilantes por parte dos profissionais de saitde (GROSSMAN; CARDOSO, 2006),
de modo a produzir afetos negativos, com potencialidade para agravar o sofrimento familiar.

E relevante discutir também o modus operanti e 0 momento em que o diagndstico é
estabelecido. Aquele faz referéncia ao modo de interacdo entre profissionais de satde, com o
poder de emitir o comunicado, e 0s membros familiares enquanto receptores. Em paralelo, se

faz a reflexdo sobre qual o sentido produzido por aquele diagnostico, caso ndao perceba
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consisténcia no comunicado diagndstico os proprios familiares realizam movimento singular
de busca por respostas (BOLLA; FULCONI; BALTOR et al, 2013).

O papel do profissional de salde reside em agir enquanto facilitador para que os
préprios familiares reconhecam suas forgas e potencialidades, bem como as suas fraquezas,
dessa maneira é preciso que as informacdes sejam oferecidas gradativamente (SUNELAITIS;
ARRUDA; MARCON, 2007), até que os familiares compreendam a microcefalia e inicie a
modificacdo das praticas de cuidado direcionadas ao filho real.

Cabe aos profissionais de satde ofertar apoio para que todas as limitacdes e até o risco
de vida da crianga seja enfrentada com melhor racionalidade, fortalecendo uma relagéo
transparente entre profissionais e familiares (AFONSO; GOMES; MITRE, 2015), de modo
que, paulatinamente, os familiares possam encorajar-se para 0 convivio com a crianga.

A necessidade da qualificacdo dos profissionais de saude para fornecer méas noticias
tem sido motivo de preocupacdo e a literatura traz contribuicdes para que os profissionais
organizem esse momento considerado delicado tanto para quem fornece quanto para quem
recebe tais noticias. Buckman (2001) defende um protocolo de 6 etapas: 1) dar a noticia
pessoalmente, em privado, com tempo suficiente e sem interrupcGes; 2) descobrir 0 que a
pessoa ja conhece sobre o diagnoéstico; 3) descobrir o que a pessoa deseja saber; 4)
compartilhar as informacg6es, que inclui dar uma breve adverténcia e, em seguida, uma
pequena quantidade de informagdes em linguagem simples, a um ritmo que a pessoa possa
manejar, com uma atitude honesta e acolhedora; nesta quarta etapa inclui também escutar os
medos e preocupacOes da pessoa; 5) responder aos sentimentos expressados, o que inclui
identificar, reconhecer e validar as reacdes da pessoa em foco; 6) planejamento e
acompanhamento, consiste no planejamento das proximas etapas, resumindo o que foi dito,
identificando fontes de apoio e fazendo uma consulta de acompanhamento precoce
(BUCKMAN, 2001).

Para superar as dificuldades em lidar com os processos de comunicacdo das mas
noticias sdo sugeridos diversos meios para a qualificacdo profissional, a exemplo da
simulacdo. Nela se oferece uma experiéncia de aprendizagem com uso de scripts, passiveis de
se adaptar essas experiéncias as suas proprias necessidades e pode identificar as fraquezas
sem a pressdo da pratica clinica real (BUCKMAN, 2001). Nesse sentido € preciso preparar o
contexto para o fornecimento das mas noticias e assegurar um acompanhamento capaz de
promover ajuda para a adaptacao.

Ao mesmo tempo em que os familiares necessitam de apoio profissional, recorrem aos

conteddos disponiveis na internet para esclarecimentos sobre a situacdo de saude da crianca.
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Posteriormente, tendem a participar dos grupos de suporte familiar com vistas ao
empoderamento e melhor convivio com a anomalia (JANVIER; FARLOW; WILFOND,
2012).

Os recursos da internet favorecem a formacdo de comunidades virtuais com a
participagdo dos familiares que convivem com a crianga deficiente. S&0 grupos restritos
apenas as pessoas que podem contribuir com informacgdes baseadas nas experiéncias vividas,
destaca-se para isso 0 uso das redes sociais Whatsapp e Facebook. Nesse sentido, face ao
diagndstico da anomalia, os genitores buscam dois tipos de informacdes: as cientificas
oferecidas pelos profissionais de salde; e aquelas baseadas na experiéncia de vida que sdo
compartilhadas pelos amigos, colegas, nas comunidades virtuais e grupos de suporte familiar
(ALSEM; AUSEMS; VERHOEF et al., 2017).

A busca por informacgdes e até mesmo a confirmagdo do diagndstico da anomalia
depende do contexto cultural que deposita confianca ou ndo no saber biomédico, assim alguns
familiares agilizam a realizacdo de exames confirmatdrios do adoecimento e outros adiam o
itinerario de busca das explicacBes bioldgicas por ndo acreditar na existéncia da anomalia.
Prosseguem, portanto, convivendo com o pensamento da crianga idealizada, eximindo de
preocupar-se com a realidade da anomalia (VIEIRA; BEVILACQUA,; FERREIRA et al.,
2012).

2.2.1 O momento de descoberta da anomalia congénita

A anomalia congénita pode ser compreendida como qualquer alteracdo funcional ou
estrutural resultante do processo de desenvolvimento fetal mesmo que se manifeste,
clinicamente, anos ap6s o nascimento do recém-nascido. Podem ser de carater isolado,
quando atinge um érgéo, ou multiplo, ao manifestar-se em mais de um 6rgédo, culminando em
modificacdes anatdmicas, fisioldgicas e genéticas (PEREIRA; LIMA; MAGNANINI, et al.,
2011; REIS, 2005).

Quanto a microcefalia, defini-se como a diminui¢do na medida do perimetro cefalico
occipital-frontal relacionado com a semana gestacional ou durante o crescimento infantil,
podendo ser indicativo de alteracdes neurologicas (NATALE; RAJAGOPALAN, 2014).

A descoberta da anomalia congénita traz grande impacto ao ambiente familiar, os
membros familiares convivem com o luto em perder o filho idealizado, um acontecimento

inesperado e com sentimento diferente, pois a crianca esta viva, levando os pais ao choque
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inicial, ao pavor diante do desconhecido e a descrenca no diagndstico (ROECKER; MAI;
BAGGIO et al., 2012).

Compreender o diagnostico de anomalia congénita é considerada uma atividade
complexa (BOLLA; FULCONI; BALTOR et al, 2013), talvez pelo sentimento do choque que
pode limitar a racionalidade do pensamento ou até mesmo na descrenca do subsistema de
cuidado profissional (VALE; SANTOS; SATURNINO et al., 2015). Durante o diagnostico
emerge a preocupacdo pela interpretacdo do outro, 0s modos que 0s outros membros
familiares irdo enfrentar a anomalia congénita, quais os impactos e reacOes a serem
compartilhadas no sistema familiar.

Ap0s a descoberta da gravidez, ou até mesmo antes, 0s pais possuem a expectativa de
haver uma crianca saudavel, em perfeito estado fisico-corporal, no entanto, o diagnostico da
anomalia traz consigo a decepcao e a tristeza, representadas pelo choro dos pais ou na atitude
de esconder a crianga (BOLLA; FULCONI; BALTOR et al, 2013).

No momento do diagndstico da anomalia, alguns sistemas familiares entendem a
crianca como uma carga defeituosa, que exigira diferentes custos, das mais diversas ordens,
em contraposicdo a toda representacdo que aquela familia oferece para a sociedade, trata-se
do merecimento em ter aquele filho (BOLLA; FULCONI; BALTOR et al, 2013). Talvez, o
desejo em representar uma familia com relacbes harmoénicas, inteiramente higida, com
principios conservadores e coerentes para com o juizo de valor emitido por toda sociedade,
possa ser um dos aspectos fundamentais para a rejeicdo do diagnostico.

Contudo, percebemos que quanto mais precoce ocorrer o diagnostico da anomalia
congénita, melhor a preparacdo emocional e psicolégica dos familiares para o convivio com a
crianca (LAIDSAAR-POWELL; BUTOW; BU et al., 2016). Contudo Bolla e colaboradores
(2013) afirmam que tomar conhecimento do evento durante a gestagdo tornaria-a mais dificil,
sofrida, ja que se prospecta o futuro a ser enfrentado, por outro lado, a descoberta da anomalia
apos o periodo pré-natal também ndo permite nenhuma espécie de preparo para 0
enfrentamento.

As mées relatam que precisam de um tempo para compreender que aquela situagdo é
real, a descoberta da anomalia congénita logo apds o nascimento da crianca é realizada de
forma despreparada, em momentos que a méde encontra-se sozinha, sem a presenca de
familiares (SUNELAITIS; ARRUDA; MARCON, 2007).

Conviver com o adoecimento requer o agenciamento de estratégias, entendidas como a
mobilizacdo de recursos, das mais diversas tipologias, e que apresentam dinamicidade quanto

ao tempo, ao contexto sociocultural e o grau de autonomia dos sujeitos para 0 manuseio das
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estratégias. Constitui-se dessa forma modalidades de interagdes sociais que pode evitar o
isolamento social, promover a comunicacgdo social e induzir o estabelecimento de praticas de
autoajuda (CANESQUI, 2007; ROBINSON, 1988).

Imediatamente associado ao recebimento da noticia, diversos sentimentos sdo gerados
pelos pais como consequéncia da redefinicdo dos seus projetos de vida. Diante da situacéo
inesperada, os pais vivenciam o luto pelo filho idealizado e, em seguida, o luto antecipado,
aguardando a piora no desenvolvimento ou o Obito da crianca e, redefinindo os projetos
familiares (VIEIRA; BEVILACQUA; FERREIRA et al., 2012; ROECKER; MAI; BAGGIO
etal., 2012).

Concomitante ao cenario de desorganizacdo da rotina familiar, os genitores vivenciam
um longo periodo para aceitacdo e reestruturacdo da rotina, compartilhando acdes intrinsecas
ao seu papel na familia, que oferecerdo suporte para o enfrentamento dos lutos
(LAZZAROTTO; SCHMIDT, 2013).

A redefinicdo dos projetos familiares perpassa pela adaptacdo do que seria o filho
imaginario para o convivio com o filho real, por isso a presenca do choque, susto e tristeza
diante da situacdo inesperada (VIEIRA; BEVILACQUA; FERREIRA et al., 2012;
ROECKER; MAI; BAGGIO et al., 2012). Para Costa, Veloso e Feitosa (2013) podem existir
trés estagios apds a descoberta da anomalia: o inicial, caracterizado pelo choque e negacéo; o
segundo estdgio que envolve os sentimentos de culpa e raiva; e, a organizacdo da familia
como Ultimo estagio.

Conviver com o luto antecipado significa aguardar pelo pior, planejar acbes em curto
prazo, além de agir para a vida da crianca e pensar na morte (GIACOMIN; SANTOS;
FIRMO, 2013). Nesse conflito entre o pensar e o agir, 0s pais buscam a reestruturagéo da
rotina familiar, doando-se ao cuidado do filho em vida, mas ciente que uma nova ruptura
cotidiana pode ocorrer a qualquer momento.

Para os pais e familiares, ao mesmo tempo que a microcefalia pode ser entendida
como uma doengca desafiadora, em parte, caracteriza-se também como destruidora. Trata-se da
destruicdo de uma vida anterior onde os pais destinavam maior tempo para a producao
econbmica, assumindo maiores responsabilidades na comunidade e transformando na
valorizacdo do papel assumido na familia, exigindo maior participacdo no cuidado com a
crianca (HERZLICH, 1973).

A modificacdo de papeis e readequacdo dos planos familiares podem ser consideradas

como estratégias para superacdo da doenca enquanto desafiadora, exigindo resisténcia e luta,



35

movendo os recursos e habilidades necessarias para 0 bem-estar da crianga com microcefalia
(HERZLICH, 1973).

O momento de descoberta da anomalia congénita evoca sentimentos ruins por parte
dos familiares, talvez ndo atribuido ainda as repercussdes das préaticas de cuidado cotidianas,

mas aos comportamentos discriminatérios e excludentes da sociedade.

2.3 Microcefalia associada ao Zika virus

O primeiro registro do ZIKV ocorre em 1947, identificado em macacos da floresta
Zika na Uganda (DICK; KITCHEN; HADDOW, 1952), a partir de entdo registra-se a
circulagdo do virus na Africa e no Sudoeste Asiatico (DUFF; CHEN; HANCOCK et al.,
2009). Em 1954 emerge o primeiro caso mundial de infeccdo do ZIKV em humanos,
acometido na Nigéria (MACNAMARA, 1954).

Apos 53 anos, em 2007, o virus volta a ser documentado, dessa vez como circulante
em territérios do Pacifico, mais precisamente na Ilha Yap, Gum e Micronésia (DUFF; CHEN;
HANCOCK et al., 2009). Até esse momento, ha consenso das informacdes referentes ao
tropismo do ZIKV por climas tropicais (FAYE et al., 2014), e quanto as suas principais
caracteristicas enquanto arbovirus, pertencente a familia Flaviviridae, ao género Flavivirus
(GUBLER; KUNO; MARKOFF, 2007; DICK; KITCHEN; HADDOW, 1952), ao gene do
Aedes (Ae.) e, mais especificamente, as espécies Ae. aegypti, Ae. albopictus e Ae. africanus
(FARIA; AZEVEDO; KRAEMER et al., 2016). A analise da estrutura do ZIKV aponta para
dois gendtipos diferentes do ZIKV, um com origem africana e outro asiatico (HADDOW,
SCHUH; YASUDA et al., 2012).

Voltam-se os holofotes da ciéncia mundial para o ZIKV no ano de 2013 durante
epidemia na Polinésia Francesa (ECDC, 2014; OEHLER; WATRIN; LARRE, 2014), mais
tarde, em 2014 se apontou presenca do virus na llha de Pascoa, no Chile (CAO-LORMEAU;
BLAKE; MONS et al., 2016). O primeiro caso de transmissdo autdctone no Brasil — aquele
que ocorreu dentro do territorio nacional — foi registrado em marco de 2015 (ZANLUCA,; DE
MELO; MOSIMANN et al., 2015), transcorrido seis meses desse evento declara-se a situagéo
de epidemia pelo Ministério da Saude (DYER, 2015). Rapidamente fora registrado incidéncia
do virus em territérios da América do Sul, América Central, Caribe e paises como a China,
Malésia, Tailandia e Vietna (FARIA; AZEVEDO; KRAEMER et al., 2016; PETERSEN
WILSON; TOUCH et al., 2016; LI; XU; YE et al., 2016; DRIGGERS; HO; KORHONEN,
2016; HAMEL, et al., 2015).
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Existem trés suposicOes temporais, baseadas em eventos especificos, que buscam
compreender quando o ZIKV chegou ao Brasil: | — durante o torneio de futebol da Copa do
Mundo, realizado de junho a julho de 2014, em varias regides do pais (ZANLUCA; DE
MELO; MOSIMANN et al., 2015); Il — o evento canoa Va’a, destinado a competi¢dao de
canoagem, realizado na cidade do Rio de Janeiro, de 12 a 17 de agosto de 2014 (MUSSO,
2015); HI — torneio de futebol nomeado como “Copa das Confederagdes”, também realizado
em varias regides do pais, de 15 a 30 de junho de 2013 (FARIA; AZEVEDO; KRAEMER et
al., 2016). Diante dos eventos apresentados, Faria e colaboradores (2016) entende que a
introducdo do ZIKV nas Américas antecedeu os eventos | e Il. Quanto ao evento 1, esse
finda antes do surgimento do primeiro caso na Polinésia Francesa, com efeito, o autor entende
gue os padrdes de grande mobilidade humana global pode ser uma das hipdteses atribuidas
para a insercdo do ZIKV nas Américas.

Além da associacdo entre ZIKV e microcefalia, outros estudos evidenciaram a
ocorréncia da Sindrome de Guillain Barré (SGB) como desfecho da exposicdo por ZIKV
(MLAKAR; KORVA; TUL et al., 2016; PETERSEN WILSON; TOUCH et al., 2016). A
SGB geralmente ocorre ap0s infecgfes virais e bacterianas secundérias, entendida como uma
doenga autoimune, manifestada por poliarticuloneuropatia aguda, com limitacdo progressiva
da funcdo motora, iniciando distalmente até alcancar niveis proximais em um periodo de
quatro semanas (VAN DEN BERG; WALGAARD; DRENTHEN et al., 2014).

Desde 2015, apds a epidemia do ZIKV no Brasil, a incidéncia da SGB no pais elevou
em cinco vezes (ARAUJO; FERREIRA; NASCIMENTO, 2016). O estudo de Cao-Lormeau e
colaboradores (2016), do tipo caso-controle, realizado com pessoas acometidas pela SGB na
Polinésia Francesa, em 2013, apontou que 88% dos pacientes que apresentaram ZIKV, apos,
em media, seis dias de inicio dos sintomas, desenvolveram a SGB.

Em curvas de proporcdo ascendente, os casos suspeitos de ZIKV pareciam
coincidentes com o elevado numero de bebé&s com microcefalia entre 2015 e o inicio de 2016.
Com esse entendimento a Organizacdo Mundial de Salde, em 01 de fevereiro de 2016,
declarou a suspeita de associagdo do ZIKV com o evento da microcefalia em fetos, com
carater de emergéncia na saude publica internacional (WHO, 2016).

Diversos estudos buscaram confirmar a associacdo entre ZIKV e microcefalia
(MLAKAR; KORVA; TUL et al., 2016; OLIVEIRA; DE MELO; REINHEIMER et al.,
2016), nesse sentido, o estudo de Cugola e colaboradores (2016) em niveis experimentais,
ainda que realizados em fémeas de camundongos gravidas, infectadas pelo ZIKV, evidenciou

a restricdo do crescimento intrauterino, com namero reduzido de células e malformacgoes
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corticais, sinais semelhantes aos apresentados em fetos com microcefalia. No mais, 0s
resultados do estudo indicam que o ZIKV atravessa a barreira transplacentaria, alveja as
células progenitoras corticais, induz a morte celular por apoptose e autofagia, prejudicando,
de fato, o desenvolvimento neuroldgico.

Resultados semelhantes foram apresentados por Dang e colaboradores (2016) ao
analisarem organoides cerebrais, in vitro, derivados de células cerebrais de fetos no primeiro
semestre de desenvolvimento, nessa perspectiva Qian e colaboradores (2016) afirma que tanto
0 genotipo Africano do ZIKV quando o Asiatico, possuem potencial para infectar células
progenitoras neurais.

Ressalta-se, que outros estudos ja detectaram ZIKV na placenta e no liquido amnidtico
de mulheres com fetos microcefalicos (SARNO; SACRAMENTO; KHOURI et al., 2016;
CALVET; AGUIAR; MELO et al., 2016; MARTINES et al., 2016), no sangue de recém-
nascidos microcefalicos (CALVET; AGUIAR; MELO et al., 2016; MLAKAR; KORVA,;
TUL et al., 2016) e no cérebro e retinas de fetos com microcefalia (MARTINES et al., 2016;
MLAKAR; KORVA; TUL et al., 2016; VENTURA; MAIA; BRAVO-FILHO et al., 2016).
Cabe destacar que, em média, os casos de microcefalia fetal associado a ZIKV séo
identificaveis com melhor precisdo na semana 17 ou em casos mais graves na semana 14 da
gestacdo (FARIA; AZEVEDO; KRAEMER et al., 2016).

O estudo de Nishiura e colaboradores (2016) estima que na 122 e na 162 semana de
gestacdo, as mulheres que manifestaram o adoecimento por ZIKV possui uma taxa de risco
entre 14% e 10,5% respectivamente. Cabe considerar que o percentual descrito sofre
variacdes de acordo com a idade gestacional e, portanto, o primeiro semestre é entendido
como o periodo mais critico da infeccdo por ZIKV por culminar em danos no Sistema
Nervoso Central de natureza grave quando comparado com 0s outros semestres de gestacéo
(CUGOLA; FERNANDES; RUSSO et al., 2016).

Associado a esses achados, o0 estudo do tipo caso-controle, realizado em Pernambuco,
Brasil, confirma a relacdo de causalidade entre ZIKV e microcefalia em recém-nascidos
(ARAUJO; RODRIGUES; XIMENES et al., 2016).

2.4 Dois anos de convivio com as criangas: 0 que sabemos?
As proximas linhas apresentardo as primeiras evidéncias cientificas sobre a

experiéncia de familiares face o diagnéstico da microcefalia e o cuidado da crianga. Foram
encontrados cinco estudos (SA; ANDRADE; NOGUEIRA et al., 2017; OLIVEIRA; SA,
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2017; FELIX; FARIAS, 2017; FLEISCHER, 2017; OLIVEIRA; DE MELO; REINHEIMER
et al., 2016) realizados nos estados brasileiros da Bahia, Sergipe, Ceara, Paraiba e
Pernambuco, utilizando das técnicas de questionario, grupo focal e entrevistas com familiares
e cuidadores das criancas com microcefalia.

O intervalo temporal que possa existir desde a suspeita da microcefalia na crianca até a
confirmacéo diagndstica é tido como 0 momento que 0s niveis de estresse dos pais se elevam
devido a incerteza do desenvolvimento das criancas (OLIVEIRA; DE MELO;
REINHEIMER et al., 2016). Devido a perda do filho idealizado, o choque (OLIVEIRA; SA,
2017) e a surpresa (FELIX; FARIAS, 2017) sdo os primeiros sentimentos experienciados
instantaneamente apds a confirmacdo do diagnostico de microcefalia, podendo desenvolver
ainda angustia, medo e frustracdo. Posteriormente, negar o diagndstico € um comportamento
de defesa dos familiares, principalmente do pai (FELIX; FARIAS, 2017), negando o
diagndstico acredita-se que talvez a deficiéncia desapareca, por conseguinte, citar o nome de
Deus e demonstrar a fé parece ser um sentimento voltado para a aceitacdo do diagnostico.

Apds aceitacdo, os pais comecam a perceber as necessidades dos filhos e entdo se
mobilizam para a intensificagdo do cuidado da crianca, construindo relagdes de afetividade,
bem como afirmam desenvolver paciéncia diante as dificuldades (OLIVEIRA; SA, 2017).

As maes de criancas com microcefalia vivenciam niveis elevados de ansiedade,
entretanto sem diferenca significativa com o grupo controle do estudo composto por maes de
recém-nascidos “saudaveis” segundo os autores (OLIVEIRA; DE MELO; REINHEIMER et
al., 2016). Quando aplicado o instrumento abreviado de avaliacdo da qualidade de vida
(WHOQOL-BREF) encontrou-se baixa pontuacdo no dominio psicolégico nas primeiras 24
horas apds o nascimento da criancga, tal dominio abrange avaliacdo de sentimentos negativos e
positivos, a autoestima, imagem corporal, aparéncia fisica e crencas pessoais (OLIVEIRA,
DE MELO; REINHEIMER et al., 2016).

Neste estudo, Oliveira e colaboradores (2016) pressupdem que a incerteza do
diagndstico devido a infeccdo assintomatica do ZIKV e o medo da estigmatizacdo apos o
nascimento podem resultar em niveis elevados de ansiedade ou estresse psicoldgico, talvez,
justificando esses achados, os estudos de Oliveira e S& (2017) e Sa e colaboradores (2017)
apontam que, a chegada da crianca com microcefalia modificou intensamente as atividades de
lazer da familia que deixaram de ocorrer.

As maes sentem-se cansadas por ter que dar conta dos afazeres domésticos, cuidar da
crianca, marido e outros filhos, conviver com comentarios e comportamentos preconceituosos

da sociedade e perceberem a exposicdo exacerbada da microcefalia nas midias sociais. A
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maior dificuldade para o cuidado é atribuida a rigidez corporal e irritacdo da crianca que
constantemente cursa com choro intenso, tais condi¢fes torna complexo o banho, a limpeza
higiénica e a troca de fraldas por exemplo (SA; ANDRADE; NOGUEIRA et al., 2017).

O estudo etnografico de Fleischer (2017) d& énfase a trés verbos que representam as
experiéncias das mées das criangas, s@o elas: segurar; caminhar; e, falar. “Segurar” significa o
ato de proteger, acolher, colocar no colo, nos bracos e ainda mais, aceitar a oferta de segurar a
crianca com microcefalia quando isso é feito pela mde representa respeito e nao
discriminagdo, esse comportamento € comum entre as mées das criangas. Segurar no dia a dia
permite que as maes reconhecam os avangos, incomodos, desejos e inquietacfes da crianca.
Portanto, 0 ato de ndo segurar a crianca por parte dos profissionais que assumem a
reabilitacdo/estimulacdo descredenciam suas orientacdes e favorece 0 sentimento de
inseguranca experienciado pelas mées.

Os complexos itinerarios terapéuticos das mades com as criancas estdo sintetizados na
palavra “Caminhar”. A autora descreve as dificuldades das maes em manter o tratamento das
criangas, ndo seria apenas caminhar, acessar, estimular e retornar para casa, nesse trajeto
existe 0 aumento do peso da crianga levada no colo, a exposicdo para a sociedade e o
enfrentamento de comentarios e comportamentos preconceituosos, principalmente em
transportes coletivos (FLEISCHER, 2017).

Tornar legitimas as necessidades de satde da crianca diante das dificuldades de acesso
aos servicos de saude exige o “Falar” das maes. Em cenarios de divergéncia do diagnostico e
das orientacdes ou quando cerceado os direitos as mées se posicionam, impdem a sua opinido
e falam em defesa do filho, descobrem que existe na sua personalidade um agir ativo e se
libertam da passividade. As maes reconhecem que para “Falar” precisam conhecer, portanto
perguntar virou ato frequente, bem como o uso da internet e do Whatsapp colaborou para
obter conhecimentos sobre a microcefalia (FLEISCHER, 2017).

Os familiares e cuidadores tem ddvidas sobre a vacinacdo da crianca e almejam
aprender técnicas de primeiros socorros para reversao de engasgos, manobras para limpeza
das vias aéreas e os aspectos que envolvem a alimentacdo da crianca, como o tipo de
alimentos, desmame e uso de chupetas (SA; ANDRADE; NOGUEIRA et al., 2017).

Quanto as modificacdes na estrutura familiar e rede de apoio social, o estudo de
Oliveira e S& (2017) identificou maior aproximacdo da familia nuclear com os familiares
paternos, bem como h& participacdo dos pais nos grupos fisicos e virtuais de mées e
responsaveis pelas criangcas com microcefalia, ampliando o contato com outras pessoas que

experienciam praticas de cuidados semelhantes e favorecem o convivio com a crianca. A
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aproximacdo familiar ocorre também como consequéncia do elevado custo financeiro do
tratamento da crianca que requer a colaboracdo econdmica dos membros da familia (SA;
ANDRADE; NOGUEIRA et al., 2017; FELIX; FARIAS, 2017).

Cabe destacar que a participagdo em grupos de familiares de criangas com
microcefalia também promove o compartilhamento de tematicas circundantes do dia a dia,
como o melhor leite ou fralda, o horario do transporte urbano, entre outros que contribuem
para valorizar o crescimento infantil e esquecer, por alguns instantes, o adoecimento
(FLEISCHER, 2017).

Por outro lado, ndo hd modificacdo nos papeis assumidos por pais e mdes, eles
enguanto provedores e elas como cuidadoras naturais. Os irmédos da crianca com microcefalia
disputam atencédo e cuidados dos pais (FELIX; FARIAS, 2017). Ademais, existem familiares
que se sentem solitarios com as criangas, ndo ha apoio familiar, principalmente quando se
trata de familias monoparentais (SA; ANDRADE; NOGUEIRA et al., 2017).

Os genitores buscam fortalecer sua espiritualidade para o enfrentamento da
microcefalia (FELIX; FARIAS, 2017), e manter expectativas positivas sobre o futuro da
crianga, independente do alcance da cura. Eles nutrem a expectativa de perceber pequenos
avancos no desenvolvimento infantil, almejam receber informagcfes mais precisas sobre o
progndstico e o tipo de evolugdo possivel para suas criancas (OLIVEIRA; SA, 2017), apesar
da inseguranca e insatisfagio com as poucas informacgdes disponiveis e limitacdes do
acompanhamento por parte dos profissionais de saide (SA; ANDRADE; NOGUEIRA et al.,
2017; FELIX; FARIAS, 2017).
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Fui surpreendido no meu terceiro dia em campo. Ao termino do desenho estdria-tema Ana me
indagou: - Como fago para me separar do meu marido? De imediato repliquei: - Mas
porque? E ouvi: - Nao estou gostando mais dele.

Existem outros caminhos além daqueles metodoldgicos tracados pelo pesquisador... Existem
necessidades familiares que podemos empoderar durante a pesquisa.

(Nota do diario de campo do pesquisador)
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3 METODOLOGIA

A metodologia refere-se as atividades sistematicas e racionais, com objetivo de
apresentar de forma clara e coesa o caminho proposto para alcancar os objetivos da pesquisa
(MINAYO, 2010). Desenvolvemos um estudo qualitativo de abordagem multimetodol6gica
aplicado em duas fases:

Fase | — Recebendo a noticia da microcefalia: primeiras narrativas de familiares
presentes na plataforma virtual da internet “YouTube”;

Fase Il - A experiéncia de familias de criancas com microcefalia por ZIKV dois

anos apos o inicio da epidemia em Feira de Santana.

3.1. Tipo do estudo

O estudo caracteriza-se como abordagem qualitativa, do tipo exploratdrio, com vistas
a compreender as experiéncias de familias de crianga com microcefalia por ZIKV. A pesquisa
qualitativa investiga as relacfes sociais, o significado das a¢6es humanas e a subjetividade

expressada por crencas, valores, atitudes e habitos (MINAYO, 2010).

3.2 Fase | — Recebendo a noticia da microcefalia: primeiras narrativas de familiares

presentes na plataforma virtual da internet “YouTube”

3.2.1 Cenario do estudo

Nesta fase, o estudo foi desenvolvido a partir da plataforma virtual da internet
YouTube, considerado o endereco eletronico - www.YouTube.com - mais difundido
atualmente para o compartilhamento de videos (TOURINHO; MEDEIROS; SALVADOR et
al., 2012). Acreditamos que a analise dos videos do YouTube é mais um caminho para a
compreensdo das experiéncias de familias com crianga com microcefalia por ZIKV, de modo
que o pesquisador pode analisar linguagem falada e simbdlica, quanto para as imagens em
movimento e 0s papeis assumidos pelos atores.

O YouTube integra a lista dos dez sites mais acessados no Brasil e no Mundo,
sustentando uma hegemonia mundial (SILVA; MUNDIM, 2015). Dados do proprio YouTube
(2013) referem que a plataforma registra 4 bilhdes de visualizages por més e o download de
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72 horas de video por minuto. Desde 2005, ano de fundacdo do YouTube, inUmeros videos
sdo compartilhados, envolvendo os mais diversos contetdos, contudo, nos ultimos anos o
YouTube ilustra a crescente presenca académica, com conhecimento cientifico compartilhado
em forma de videos, através de canais institucionais de universidades e faculdades.
Atualmente, compartilhar palestras e eventos académicos no YouTube significa disponibilizar
0 contetdo especifico de uma localidade para todo o mundo, podendo ampliar o impacto
daquele conhecimento (ALIAS; RAZAK; ELHADAD et al., 2013).

A universidade pode ser entendida como apenas mais um espaco de popularizacdo da
internet, a expansdo do ambiente digital explorado por meio da Web 2.0, associado ao volume
de dados produzidos por meio de dispositivos miniaturizados e mdveis (smartphone, iphone,
celulares, filmadoras, entre outras) contribui para a expansdo de conteudos digitais e permiti
que varias pessoas se transformem em “produtores e personagens de videos amadores”
(SILVA; MUNDIM, 2015).

Para Silva e Mundim (2015) existe certa facilidade no compartilhamento de materiais
audiovisuais captado, produzido ou editado pelo préprio usuario, com uma consideravel
liberdade para a postagem dos mais diversos contetdos. Portanto, a produgdo de videos ou a
mera participacdo neles, de maneira amadora ou profissional, idealizado por familias ou
instituicOes interessadas, pode estimular a criatividade dos envolvidos (MAY, 2010) diante da

experiéncia familiar com criangca com microcefalia.

3.2.2 Ambiente de producéo de dados

O estudo foi realizado através dos videos postados no YouTube, que sdo de acesso
publico e gratuito, ndo implicando em riscos diretos aos seres humanos.

Para inclusdo dos videos no corpus foram considerados 0s seguintes criterios: ser
publicado na plataforma YouTube entre 01 de outubro de 2015 e 31 de julho de 2016,
justificado por ser o periodo de aumento do nimero de postagem sobre o fenémeno
microcefalia na plataforma YouTube; e, apresentar narrativas de familiares de criangas com
microcefalia associada ao ZIKV. Quanto ao critério de exclusdo dos videos adotamos:
apresentar narrativas de familiares de criancas com microcefalia associada ao ZIKV evocadas

por jornalistas, reporteres ou qualquer outra pessoa que ndo seja familiar.
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3.2.3 Técnicas de producédo de dados

O objeto desse estudo foi investigado ap6s a constru¢do do corpus — conjunto de
videos selecionados na YouTube — que aconteceu por meio dos tags (palavras chave)
digitadas na caixa de pesquisa disponivel pela propria plataforma, logo, utilizamos,
inicialmente, a conjuncdo de tags: microcefalia + Zika + familia. A partir desse instante a
plataforma YouTube atribui a folksonomia — sistema de organizacdo do conhecimento através
de palavras de utilizagdo coletiva, com capacidade do publico convergir durante a busca — a
funcdo de realizar busca dos videos compartilhados na plataforma (SIQUEIRA, 2012).
Utilizamos outras tags como: microcephaly + Zika + family ou ainda a conjuncéo delas a fim
de ampliar o corpus e permitir melhor compreensdo do fenémeno investigado.

Ao inserir as tags em portugués alcancamos 19 videos, em seguida, quanto
substituimos pelas tags em inglés encontramos oito videos, totalizando 27 videos, ap6s
considerar os critérios de exclusdo, excluimos nove videos, compondo o corpus da pesquisa
18 videos. Desses, 15 foram publicados por empresas de telecomunicacdo, dois por
YouTubers? e um por um 6rgdo governamental estadual.

Apos selecdo dos videos que compdes o corpus desse estudo aplicamos o roteiro
sistematico (APENDICE A) para coletar os dados necessarios para alcance dos objetivos.
Essa fase constituiu-se em quatro etapas:

1 — Visualizacdo inicial do video na integra, sem audio e legenda, com o objetivo de
aproximar o pesquisador dos dados apresentados; 2 — Visualizagdo do video com pausas, sem
audio e legenda, consistindo na descri¢do das imagens estaticas e dinamicas.

Tanto a primeira quanto a segunda etapa consistem na descrigcéo e identificacdo de
cada imagem que compde o video. A terceira etapa ocorreu pela visualizagdo do video com
pausas, audio e legenda, permitindo integrar as imagens com a narrativa utilizada.

A quarta etapa procedeu a partir da visualizacdo do video na integra sem pausas, com
audio e legenda, etapa final direcionada a identificar qualquer significado ndo visualizado nas
etapas anteriores.

Cabe destacar que o0 ato de pausar os videos foi realizado pelo préprio pesquisador no

momento que julgou mais adequado para analise.

2 Qualquer pessoa de natureza fisica ou juridica que se inscreve na plataforma YouTube, automaticamente cria
um canal onde posta videos de sua autoria ou replica videos de outros YouTubers (Chau, 2010).
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3.2.4 Técnicas de analises de dados

Com uma andlise dos dados rigorosa buscamos atingir niveis mais profundos sobre o
fendmeno investigado, ultrapassando os sentidos do contetido e estruturando as relacdes
sociais, posicionando o discurso como centro da andlise e considerando os nucleos de sentido
da comunicacéo, cuja divergéncia ou convergéncia do contetdo envolva o objeto do estudo
(MINAYO, 2010).

As técnicas de analises do corpus foram a anélise de contetdo tematica (BARDIN,
2015) e a iconografia. A analise de contetido tematica foi direcionada as narrativas contidas
nos videos e melhor detalhada na secdo 3.3.4 da fase IlI. A iconografia € mais do que a
descricdo da imagem, refere-se a analise da linguagem visual, a fim de que as imagens
representem simbolos, transmitam sentimentos e significados sobre o fendbmeno investigado
(BIANCO-FELDMAN; LEITE, 2006).

Apesar de ndo ser uma técnica nova, o uso da iconografia encontra grandes desafios
no que tange a reflexdo expressiva dos procedimentos mais adequados para a analise das
imagens. A discussdo dos modos de analisar icones permeia a subjetividade dos investigados,
0 que é visualmente apresentado significa a natureza do autor, 0s seus aspectos cognitivos,
seus sentimentos e emocdes determinados em tempo e espaco. Em contraposicdo, o
pesquisador busca objetivar a imagem, compreender o espago dos icones nos sistemas
simbdlicos, dominar a problematica visual do simbolo e da linguagem para enfim, alcancar a
compreensdo adequada daquela imagem na consciéncia humana de quem a produziu,
analisando a cultura e os aspectos comportamentais (BIANCO-FELDMAN; LEITE, 2006).

Desse modo, a analise iconografica do corpus procedeu a partir da observacdo das
imagens estaticas e dinamicas dos videos, analisando caracteristicas do ambiente, dos
personagens e sua interacdo, posturas, acles e expressdes faciais. A analise iconogréfica foi
desenvolvida mediante a aplicacdo do roteiro sistematico (APENDICE B) que consiste na
busca em responder as seguintes questdes: Quem sao o0s atores do video? Quais 0s objetos
inanimados e outras caracteristicas dos ambientes que compGem cada cena? Quais as
expressdes corporais que se destacam? Quais 0s simbolos, gestos e comportamentos que

ilustram os sentimentos e experiéncias vivenciadas? Como interagem os atores do video?
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3.3 Fase Il - A experiéncia de familias de criangas com microcefalia por ZIKV dois anos
apas o inicio da epidemia em Feira de Santana

3.3.1 Cenario do estudo

Esta segunda fase do estudo foi desenvolvido na Associacdo de Pais e Maes dos
Excepcionais (APAE) de Feira de Santana, localizada na Rua da APAE, s/n, bairro: Tanque
da Nacdo. Destacamos que a APAE Feira de Santana é credenciado junto ao Ministério da
Saude como Centro Especializado em Reabilitacdo do tipo Il (CER II), se responsabilizando
pelas repercussdes das lesdes intelectual e fisica.

A APAE Feira de Santana conta com 0s servi¢cos de duas assistentes sociais, duas
fisioterapeutas, duas psicopedagogas, dois profissionais de educagdo fisica, dois arte
educadores, duas profissionais letradas, psiquiatra, psicéloga, pedagoga, neuropediatra,
fonoaudiologo, enfermeira, massoterapeuta, musicoterapeuta e terapeuta ocupacional (APAE,
2018).

Os profissionais promovem a reabilitacdo/estimulagéo da crianga com microcefalia em
dois turnos semanais, conduzindo duas turmas distintas, portanto ha sete criangas que acessam
0 servico nas segundas e sextas pela manha, e outras sete na terca pela tarde e quinta pela
manhd. A APAE dispbe de enfermeiras, fisioterapeutas, terapeuta ocupacional,

psicopedagogo e neurologistas que acompanham as criangas.

3.3.2 Participantes do estudo

Participaram do estudo membros familiares que compdem o sistema familiar de uma
crianga com microcefalia. Para selecdo dos membros familiares encontramos embasamento
tedrico em Biroli (2014), considerando os novos arranjos familiares que se constroem para
além de um ndcleo, se constituindo enquanto redes familiares, com um grau de conjugalidade
ampliado, bem como acordos sociais e morais mais tolerantes.

Ciente que o cuidado ofertado pela familia extensa e/ou ampliada também representa
apoio, seguranca e protecdo para todo sistema familiar (POLLI; ARPINI, 2012), entendemos
que qualquer pessoa que estivesse como responsdvel da crianca com microcefalia poderia
participar da pesquisa, a0 menos que a mesma ndo considerasse pertencente a familia da

criangca com microcefalia. Em seguida, por meio da entrevista em profundidade o pesquisador
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buscou descrever os demais membros familiares que participam do cuidado a crianga com
microcefalia.

Os participantes deste estudo foram incluidos a partir dos seguintes critérios: ser
membro do sistema familiar da crianga com microcefalia por ZIKV, condi¢cdo que foi
confirmada, de maneira oral, pelo préprio participante do estudo; estar na qualidade de
responsavel pela crianca com microcefalia associada ao ZIKV, durante o contato com o
pesquisador.

Quando houve mais de um responsavel pela crianca com microcefalia presente no
mesmo momento, 0 pesquisador realizou as técnicas de producdo de dados com um dos
responsaveis e agendou outro momento oportuno para a realizacdo das técnicas com outro
participante. Diante do exposto o estudo nao apresentou critérios de exclusdo.

Na pesquisa qualitativa o numero de participantes ideal corresponde a aquele que
possibilita o alcance do objetivo de maneira aprofundada, de modo a propiciar uma
contribui¢cdo ao conhecimento ja disponivel. Assim, “uma amostra qualitativa ideal ¢ a que
reflete a totalidade das mdultiplas dimensdes do objeto de estudo” (MINAYO, 2010, p. 197),
logo, a quantidade de participantes foi definida por saturacdo teorico-empirica, termo
utilizado quando se esgota toda possibilidade de novas discussbes a partir dos dados
coletados, envolvendo repeticdo de contetdos e achados evidenciados em outros estudos

relacionados.

3.3.2.1 Caracterizagdo das participantes/familias e informagdes sobre o diagnostico de
microcefalia

Participaram do estudo 11 pessoas do sexo feminino, dez mées e uma irmé (Maria) da
crianga, enfatizamos que uma mae e a irmé da crianga participam do mesmo sistema familiar,
portanto esse estudo investigou dez familias de criangcas com microcefalia. O quadro 1
sintetiza os dados descritos nesse subcapitulo.

Quadro 1 - Caracterizacdo das participantes/familias e dados sobre o diagnostico da
microcefalia.

Nome Idade Esta | Escola | Reli | Ocupa Qtd. de Momento do Profissional Renda Renda
ficticio (anos) do ridade | gido ¢éo familiares na diagndstico que Familiar per
Civil residéncia diagnosticou (R$) capita
(RY)
Drica 36 SO EMC EV Dona 4 (Mae, pai e 2° semestre Ultrassonografis 690,00 172,50
de casa 2 filhas) da gestacdo ta
Brenda 30 SO EMC CA Dona 3 (Mée, pai e Pés-parto Pediatra 1200,00 400,00
de casa filho) tardio
Fernan 19 UE EFI Dona 3 (Mée, 2° semestre Ultrassonografis | 1874,00 624,66
da de casa padrasto e da gestacdo ta
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filho)
Paula 33 SE EMI CA Lavrad 5 (Méee Pés-parto Pediatra 937,00 187,40
ora quatro filhas) tardio
Ana 23 SO EFI CA Lavrad | 6 (Mae, paie P6s-parto Pediatra 1364,00 227,33
ora quatro tardio
filhos(as))
Maria 21 SO EMC CA Estuda | 5 (Mée, paie 3° semestre Ultrassonografis | 1937,00 387,40
nte trés filhos) da gestacdo ta
(técnic
0
profissi
onaliza
nte)
Juliana 27 UE EFC CD Dona 6 (Mée, pai e 3° semestre Obstetra 1600,00 266,66
de casa | quatro filhos) da gestacdo
Carla 29 UE EMC EV Dona 3 (Mae, pai e Pos-parto Ultrassonografis | 1200,00 400,00
de casa filho) imediato ta
Bianca 22 SO EMC CA Lavrad | 3 (Mée, paie Pés-parto Ultrassonografis | 2150,00 716,66
ora filho) tardio ta
Julia 42 UE EMC CA Balcon | 5 (Mée, paie 3° semestre Ultrassonografis | 1937,00 387,40
ista trés filhos) da gestacdo ta
Leticia 18 SO EFI Dona 3 (Mée, pai e Pés-parto Neurologista 2137,00 712,33
de casa filha) tardio

Fonte: Pesquisa Direta.

Para facilitar a visualizacdo dos dados no quadro, foram adotados alguns cddigos, tais como SO (solteira
legalmente), UE (unido estavel) e SE (separada) para estado civil; EFI (ensino fundamental incompleto), EFC
(ensino fundamental completo), EMI (ensino médio incompleto) e EMC (ensino médio completo) para
escolaridade; para a religido foram adotados os cédigos EV (evangélico), CA (catdlico) e (CD) candomblecista.

As participantes tinham faixa etaria entre 18 e 42 anos, media de 27 anos, sendo seis
solteiras, uma separada e quatro em unido estavel. Quando questionadas sobre a profissdo
apenas uma mulher se autodeclarou como auxiliar de produ¢do, mas no momento ndo estava
exercendo. Quanto a ocupacdo seis sdo donas de casa, trés lavradoras, uma é estudante de
curso profissionalizante e uma é balconista.

A religido predominante foi a catolica, com seis adeptas, duas evangélicas, uma
candomblecista e duas declararam néo ter religido. Quanto ao grau de escolaridade, seis
entrevistadas concluiram o ensino médio completo, uma tinha o ensino médio incompleto,
uma com o nivel fundamental completo e trés com o nivel fundamental incompleto. Em sua
maioria, sdo individuos de baixa renda, constatada pela predominancia de desempregadas,
com dependéncia financeira. Esse dado se relaciona com a predominancia destas mulheres
como cuidadoras diretas da crianca e constatado através da estimativa de horas semanais de
cuidado, dificultando a possibilidade de exercer uma atividade trabalhista formal.

As mulheres também atuam como protagonistas do cuidado nas experiéncias
familiares com criangas com diabetes (MARTINS; ATAIDE; SILVA, 2013), hidrocefalia
(ROCHA; CARVALHO; FOSSA et al., 2015), Sindrome de Down (COUTO; TACHIBANA;
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AIELLO-VAISBERG, 2007) bem como os cuidados paliativos da crianca com cancer,
destacando-se mées, avos e tias (SANCHES; NASCIMENTO; LIMA, 2014).

Dez participantes relataram que passam 24 horas por dia cuidando da crianca, a
mulher que declarou menor quantidade de tempo atribui isso ao seu trabalho de balconista,
com carga horéria de oito horas diéarias.

Sobre a quantidade de pessoas que residem no mesmo domicilio cinco mulheres
relataram viver com trés pessoas na residéncia, sendo a mée, o pai/padrasto e a crian¢a com
microcefalia; uma familia convive com quatro pessoas (mae, pai, filha mais velha, crianca
com microcefalia) em casa; duas familias moram com cinco pessoas cada, numa familia
monoparental residem a mae e quatro filhas, incluindo a crianga com microcefalia e em outra
familia residem pai, mde e trés filhos, incluindo a crianca com microcefalia; outras duas
familias residem com seis pessoas, mde, pai e quatro filhos, incluindo a crianga com
microcefalia.

A renda per capita® das familias das mulheres entrevistadas é predominantemente
menor que meio salario minimo e em sua maioria se encontram no estagio de vulnerabilidade
levando em consideragdo o modelo da SAE* (KAMAKURA, MAZZON, 2016). A renda da
maioria das familias € oriunda de trabalhos esporadicos, programas sociais como o Bolsa
Familia ou o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC).

No momento das entrevistas as criangas tinham entre um ano e cinco meses e dois
anos e seis meses, com média de um ano e nove meses. Para duas familias o diagnostico da
microcefalia ocorreu durante o segundo semestre da gestacdo, duas familias receberam o
diagnostico no terceiro trimestre, uma familia tomou conhecimento da anomalia no pos-parto
imediato e cinco familias durante o poés-parto tardio. Coube ao neurologista comunicar a
microcefalia para uma familia, outra familia teve o diagnostico definido pela obstetra, trés
pela pediatra e cinco pelo médico ultrassonografista.

% Na caracterizacdo da renda, o valor atribuido ao salario minimo foi de R$ 937,00, valor vigente no ano de
coleta da pesquisa. Com base na anélise da renda familiar e a quantidade de pessoas que residiam no domicilio,
foi calculada a renda per capita.

* Critério de estratificacdo socioecondmica da sociedade brasileira, que objetiva definir o que é a classe média,
estabelecido pela Secretaria Especial de Assuntos Estratégicos da Presidéncia da Republica (SAE).
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3.3.3 Técnicas de producédo de dados

Adotamos nessa fase do estudo a entrevista em profundidade, o procedimento do
desenho estdria com tema (D-E) e o diério de campo.

A entrevista em profundidade (APENDICE C) foi pensada por Minayo (2010) como
uma técnica comunicacional que envolve a interacao entre as pessoas. Veiga e Gondim (2001)
entendem como um dialogo assimétrico em que o pesquisador objetiva coletar informacoes e
0 interlocutor atua como o fornecedor dessas informacdes. A disposicdo em investigar
experiéncias de vida e acGes cotidianas requer um tipo de entrevista que busque ndo limitar o
carater subjetivo predominante no didlogo, portanto a escolha pela entrevista em
profundidade, no mais, cabe assegurar a logica discursiva da técnica, permitindo o
desenvolvimento livre da argumentacdo dos participantes (VEIGA; GONDIM, 2001).

Na entrevista em profundidade o pesquisador ndo deve condicionar respostas, as falas
sdo livres, permitindo a intervencdo do entrevistador apenas para aprofundar a compreensao
dos contetdos. Inicia-se a entrevista com perguntas sobre fatos reais, concretos e
posteriormente direciona-se o dialogo para reflexfes mais abstratas, com vistas a buscar
informacdes que vao além da espontaneidade, requer o que estd omitido e que pode ser
dialogado (SILVA, 2005).

O D-E constitui-se em uma técnica pensada inicialmente, em 1972 por Walter Trinca,
como técnica projetiva de investigacdo da personalidade direcionada a clinica do sujeito
(AVILA, 2008). O D-E é a representacéo grafica do pensamento, refere-se a mais um método
de pesquisa capaz de ampliar os modos de expressdao dos sujeitos, complementando as
informacBes verbais diretas. Caracteriza-se como formas de comunicar 0s sentimentos,
signos, representacdes e imagens sobre a situacdo real vivenciada pelo sujeito (TRINCA,
1997).

Seguindo recomendacgdes de Coutinho (2005) o procedimento D-E foi realizado em
duas etapas. A primeira etapa consistiu em oferecer uma folha em branco e qualquer
instrumento de desenho (lapis de cor, hidrocor, giz de cera, piloto, caneta, etc.) para cada
participante do estudo, orientando-os para a elaboracdo de qualquer desenho, a fim de
proporcionar maior liberdade e adaptacdo dos investigados com a técnica, a essa etapa
denomina-se Desenho Estoria Livre.

A proxima etapa consiste no D-E propriamente dito, ofertamos entdo uma folha de
papel oficio em branco mais os instrumentos para desenho disponiveis para cada participante

do estudo. Em seguida, conforme consta no roteiro norteador do D-E (APENDICE D),
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solicitamos que os participantes elaborem algo relacionado ao fendmeno a ser investigado,
nesse caso “a experiéncia de conviver com crianga com microcefalia”. O proximo passo foi a
construcdo de uma estoria relacionada com a imagem desenhada, ressaltando que a estoria
deve conter um inicio, meio e fim, por ultimo, os participantes elaboraram um titulo que
representasse o desenho e a estdria construida (COUTINHO, 2005). Os desenhos elaborados
pelas participantes do estudo contemplam os anexos da letra A a K.

O diario de campo também foi utilizado como técnica de coleta de dados pela sua
potencialidade em descrever as imagens, gestos e expressbes que surgiram durante a
investigagdo, bem mais, essa técnica permitiu o registro das reflexdes instantaneas do
pesquisador durante a interacdo com o0s cenarios e participantes do estudo. O diario de campo
revela e desnaturaliza os comportamentos observados, assegura possibilidade de inferéncia
direta diante do fato, o que contribui para as consideracbes do pesquisador (AFONSO;
SILVA; PONTES et al., 2015).

Cabe destacar que a entrevista em profundidade e o D-E foi conduzida apenas pelo
pesquisador responsavel e ocorreu no mesmo momento de encontro entre pesquisador e

participante, procedendo primeiramente a entrevista em profundidade e posteriormente o D-E.

3.3.4 Técnica de anéalise de dados

Para a analise do D-E seguimos as seguintes etapas: 1 - Observacdo sistematica dos
desenhos; 2 - Selecdo dos desenhos por semelhancas sejam elas graficas e/ou tematicas; 3 -
Leitura flutuante das unidades tematicas das historias; 4 - Recorte e categorizacdo; 5 - Analise
e interpretacdo dos contetdos tematicos agrupados por categorias; 6 - Anélise e interpretacao
dos desenhos através do grafismo (COUTINHO, 2001).

Tanto para as narrativas da fase I, como para aquelas geradas a partir do D-E, da
entrevista em profundidade e do diario de campo utilizamos a técnica de analise de contetdo
temaética.

Acreditamos que a andlise de conteido retine uma significativa quantidade de técnicas
capaz de organizar e facilitar a analise dos dados (BARDIN, 2015), portanto percebemos
como a mais coerente técnica de analise para as estorias escritas atraves da técnica D-E com
tema e para as narrativas provenientes da entrevista em profundidade. Segundo Bardin (2015)
a andlise de conteudo busca descrever o contetdo existente em um processo comunicacional,

seja ele por meio de falas ou através de textos. Apos procedimento sistematico, tal técnica
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potencializa a constituicdo de indicadores, quantitativos ou ndo, e posteriormente a emissao
de inferéncias sobre determinado resultado (CAVALCANTE; CALIXTO; PINHEIRO, 2014).

A anélise de contetido tematica é a técnica de analise dos dados que mais se adéqua ao
estudo, a mesma, é definida por Minayo (2010, p. 303) como: “[...] técnicas de pesquisa que
permitem tornar repliciveis e validas inferéncias sobre dados de um determinado contexto,
por meio de procedimentos especializados e cientificos [...]".

Esse método de analise de dados requer uma sistematizacdo e objetividade segundo
Campos (2004), o autor cita como relevante nessa técnica a busca dos sentidos da mensagem
relatada, todo o contexto que envolve aquela informacéo colhida.

Para uma andlise de dados eficiente seguimos trés fases propostas por Minayo (2010),
sdo elas: a pré-analise, a exploracdo do material e tratamento dos resultados obtidos e
interpretacdo. A pré-analise consiste em escolher os documentos a serem analisados, iSso
requer do pesquisador a retomada dos objetivos da pesquisa. Essa fase passa pela leitura
flutuante das comunicacdes, na qual o pesquisador teve contato direto com os dados colhidos
e constituiu todo o universo estudado.

A exploracdo do material é uma fase sistematica, refere a classificagdo dos dados, na
qual o contetdo foi organizado em categorias elaboradas em torno das unidades de registro,
neste caso o tema, a fim de alcancar uma compreensdo dos nucleos de sentido observados. A
terceira fase, de tratamento dos resultados e interpretacdo iniciou com a operagdo dos
resultados brutos, visando uma melhor observacdo destes e possiveis comparacoes,
ressaltando, os grandes relevos das informagfes que atenderam aos objetivos do estudo
(MINAYO, 2010).

Por fim, os pesquisadores inferiram e interpretaram o material colhido, dessa forma
esperamos que a andlise de conteudo tematica tenha fornecido dados fidedignos, reais e
coesos de modo a possibilitar o manuseio do contetido dos dados produzidos. O momento de
saturacdo-tedrcia dos dados foi identificado na nona entrevista quando as informacdes sobre a
experiéncia dos familiares comecaram a alcancar redundancia, a partir de entdo mantivemos a
conducdo das entrevistas e entendemos que apos a décima primeira entrevista ja obtinhamos

dados para alcancar o objetivo desse estudo.

3.4 Dimens&o ética da pesquisa

A fim de cumprir as normas previstas na Resolucao n° 466/12 do Conselho Nacional

de Salde, aplicamos o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE E),
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buscando respeitar os principios basicos da bioética: a autonomia, a ndo maleficéncia, a
beneficéncia, a justica e equidade (BRASIL, 2012). Ndo houve necessidade de aplicagdo do
Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (APENDICE F), pois ndo presenciamos
familiares menores de 18 anos durante a estada do pesquisador em campo.

No decorrer da pesquisa asseguramos ao sujeito 0 minimo de danos e 0 maximo de
beneficios. Como beneficio da pesquisa, os resultados demonstraram quais 0s principais
sentimentos e representacbes construidas a partir do convivio com uma crianca com
microcefalia, dando visibilidade aos aspectos emocionais, ao cuidado familiar e as relagdes
sociais até entdo pouco conhecidas. Ainda como beneficio, o estudo pode possibilitar a
atualizacdo de conhecimentos e, consequentemente, possiveis mudancas das praticas de
cuidado, principalmente, dos trabalhadores de saude, fundamentando possiveis estratégias
e/ou politicas de salde direcionadas ao grupo estudado.

Cabe reconhecer que durante a coleta de dados, a presenca do pesquisador e a tematica
abordada, pode ter causado incémodo, desconforto e constrangimento para os sujeitos da
pesquisa. Entendemos que o exercicio de induzir o resgate memorial sobre todos 0s
sentimentos vivenciados desde o diagnostico de microcefalia na crianca, bem como 0s
conflitos e entraves que possam emergir das relagdes familiares configurou como os
provaveis riscos da pesquisa.

Para reduzir os possiveis desconfortos da gerados pela pesquisa, a entrevista em
profundidade foi realizada em ambiente restrito, onde estavam presentes apenas o0 pesquisador
e 0 (a) entrevistado (a), de modo a preservar informacdes sigilosas e aspectos que estejam
relacionados com a intimidade dos entrevistados. Foi solicitado e ofertado pelo setor
administrativo da APAE um espagco com tais caracteristicas privativas para a aplicacdo das
técnicas de coleta de dados. Os familiares ficaram livres para escolher outro espaco ou
momento, diferente daquele proposto pelo pesquisador, para a realizacdo das técnicas de
coleta de dados, porém eles ndo manifestaram interesse. Foi assegurado o direito a
indenizacdo e/ou ressarcimento em caso de algum O6nus ou despesa que ocorresse em
decorréncia da pesquisa.

Respeitando a autonomia do sujeito o pesquisador esclareceu que a participagdo no
estudo era livre, podendo o participante abandonar a pesquisa a qualquer momento e sem
nenhum 6nus. Os participantes foram informados que a pesquisa tem carater voluntario, sem
remuneracdo em prol da participacdo e que a entrevista poderia ser cancelada a qualquer
momento se assim ele solicitasse. O pesquisador se colocou a disposi¢do para quaisquer

esclarecimentos, deste modo comunicou a todos (as) os (as) entrevistados (as) que estava
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disponivel para solucionar qualquer duvida, anseio ou questionamentos através do endereco e
telefone.

A confidencialidade e anonimato dos entrevistados foram contemplados pelo uso de
pseuddnimos escolhidos pelos proprios sujeitos, visando proteger a vida privada e a imagem
dos participantes; além de garantir o registro fiel dos relatos e outras informacGes obtidas dos
sujeitos.

Entendemos que a igualdade s6cio-humanitaria integra o principio ético da justica,
portanto o pesquisador utilizou critérios de inclusdo, a fim de possibilitar a equidade na
selecdo dos participantes da pesquisa.

Quanto as especificidades da fase I: A utilizacdo dos videos para essa pesquisa foi
classificada como uso aceitavel, respeitando os critérios para a reutilizacdo de informac6es
protegidas por direitos autorais. As normatizacfes para uso aceitavel foram respeitadas
segundo a legislacdo brasileira, Resolucdo 510/2016 do Conselho Nacional de Saude
(BRASIL, 2016b) e Lei 12.527/2011 (BRASIL, 2011), associado as orientacbes da
plataforma YouTube (2016) através do endereco eletrénico:
<https://www.Y ouTube.com/yt/copyright/pt-BR/fair-use.html>.

O projeto dessa pesquisa foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Estadual de Feira de Santana que emitiu parecer favoravel e autorizou a
realizacdo da pesquisa pelo CAAE: 67435817.0.0000.0053 e numero do parecer 2.178.649
(ANEXO L).
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Vi o porteiro e a auxiliar administrativa da APAE elogiarem os aderecos e penteado do
cabelo de Solange. De certo aquele comentario fez a mée de Solange um pouco mais feliz e
arrancou-lhe um sorriso. Mas existiam outras criancas com aderecos e penteados
semelhantes na recepcéo... Convivemos com os holofotes centrados apenas nas criangas com
microcefalia?

(Nota do diario de campo do pesquisador)
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4 RESULTADOS

Construimos trés artigos originais e uma secdo descrevendo crénicas sobre cada
familia participante do estudo que comp&em esse capitulo de resultados.

O artigo 1 resulta da exploragédo dos videos do YouTube e foi intitulado “Mas noticias:
experiéncias e sentimentos de familias face o diagnostico de microcefalia por Zika virus”
descrevendo experiéncias e sentimentos das familias quando tomam conhecimento da
microcefalia e 0 comportamento assumido para compreender o adoecimento. Este manuscrito
foi submetido e encontra-se em avaliacdo pelo periédico Nurse Inquiry.

Construimos o subcapitulo 4.2 para melhor compreensdo das familias participantes
desse estudo, nele contém breves cronicas e 0 genograma de cada familia que foram sujeitos
dos artigos 2 e 3.

O artigo 2 estd pré-formatado conforme normas da Revista Latino-Americana de
Enfermagem e foi intitulado ““Bem corrido, muito corrido...”: experiéncias de cuidado de
maes de criangas com microcefalia por Zika” evidenciando as préticas de cuidado que as
maes exercem no dia a dia.

O artigo 3: “Organizacdo familiar para cuidar da crianca com microcefalia por Zika
virus” sera submetido ao Journal of Child and Family Studies e busca compreender o papel

assumido por cada membro familiar para o cuidado da crianca com microcefalia.

4.1 Artigo 1 — Mas noticias: experiéncias e sentimentos de familias face o diagnédstico de

microcefalia por Zika virus

RESUMO

A descoberta da anomalia congénita traz grande impacto a familia, como o luto do filho
idealizado. Objetivamos compreender os sentimentos das familias que receberam o
diagnostico de que seus infantes tinham microcefalia relacionada a ZIKV. Realizamos a
analise iconografica, explorando o conteudo das narrativas de familiares apresentadas em
videos do YouTube postados entre 01/10/2015 e 31/07/2016. A microcefalia é revelada no
periodo pré-natal, através de exames de imagens, ou durante o pos-parto imediato ou tardio.
Os familiares convivem com sentimentos de tristeza, desespero, dor, susto, comocao,
desorientacdo e terror. Ap6s o diagndéstico, os familiares buscam compreender a microcefalia
através dos recursos da internet, e questionam a permissdo de Deus e a relevancia do
conhecimento cientifico. Diante do corpo “im”perfeito da crianca, o escasso conhecimento
cientifico e a dificuldade dos profissionais de saude em comunicar uma ma noticia, urge a
relevancia da qualificacdo da assisténcia pré-natal realizada nos servicos de atencdo basica,
com énfase para o fortalecimento do vinculo entre os trabalhadores da satde e os familiares.
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Palavras—chave: Microcefalia; Anormalidades congénitas; Familia; Zika virus;, Saude da
familia.

INTRODUGAO

Em fevereiro de 2016, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) declarou um surto de
virus Zika (ZIKV). Desde entdo, todos os profissionais de satde foram obrigados a exercitar
vigilancia extra em relagdo ao ZIKV. Isso levou a um maior interesse em revelar a historia
natural da doenca (CAMPOS et al., 2015; NUNES, 2016). Atualmente, acreditamos que 0
ZIKV esta presente em quase todo o territério brasileiro e tenha elevado nimero de casos
positivos para ZIKV na América Latina (SLAVOV et al., 2016). Um estudo de caso-controle
em uma éarea epidémica no nordeste do Brasil encontrou uma forte associa¢do entre
microcefalia e infeccdo por ZIKV (de ARAUJO et al., 2016). As estatisticas mais recentes do
Ministério da Saude brasileiro confirmaram mais de 130.000 casos de mulheres infectadas
com ZIKV, das quais 2.205 criangcas com microcefalia relacionadas com ZIKV (BRASIL,
2017). Este surto no Brasil tornou-se uma emergéncia de salde publica de interesse
internacional (OMS, 2016).

Os sintomas da microcefalia por ZIKV sdo extensivos, incluindo atraso no
desenvolvimento, distarbios convulsivos, paralisia cerebral, lesdes que alteram a capacidade
intelectual, auditiva e oftalmologica (MALONE et al.,, 2016). Estes sintomas estdo
relacionados ao aumento dos niveis de ansiedade e ma qualidade de vida das maes
(OLIVEIRA; DE MELO; REINHEIMER et al., 2016). Além disso, é possivel que a menor
circunferéncia da cabeca na microcefalia relacionada a ZIKV possa afetar negativamente o
funcionamento emocional e social dos pais e cria medo da perda da crianca.

Nesse estudo, consideramos 0 conceito da teoria sistémica de familia, entendendo-a
como um sistema relacionado por membros familiares que formam uma unidade, portanto
cada componente — membro — do sistema familiar sdo responsaveis pelo equilibrio ou
desequilibrio das relacGes familiares (DIAS, 2011).

Ter uma crianga com microcefalia pode, para algumas familias, significar distanciar-se
da paternidade idealizada, bem como uma percepcao do preconceito daqueles que percebem
uma crianca imperfeita. O estigma torna-se assim parte do contexto familiar, situagéo que,
consequentemente, determinard os modos de coexisténcia no espago familiar (GOFFMAN,
1975). No entanto, a maior parte da pesquisa e atencdo da noticia até 0 momento estava sendo
direcionada para o impacto do desenvolvimento neuroldgico da ZIKV em lactentes e nao

considera a experiéncia das familias.
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A divulgacdo de casos de ZIKV e a relacdo do virus com a microcefalia e a
compreensdo limitada das sequelas levaram a divulgacdo de histérias de medo e incerteza em
redes sociais e outras redes de comunicacdo de massa, como videos do YouTube
(https://www.YouTube.com). O YouTube é um site de servicos de compartilhamento de
video gratuito e o site mais acessado na Internet (SILVA; MUNDIM, 2015). Portanto, usando
videos do YouTube, o objetivo deste estudo foi compreender os sentimentos das familias que

receberam o diagnostico de que seus infantes tinham microcefalia relacionada a ZIKV.

CAMINHO METODOLOGICO

Estudo exploratério aplicado as narrativas disponiveis no espaco virtual de videos do
YouTube. Este estudo baseia-se na metodologia de netnografia pura, do tipo pesquisa online
em comunidades, que utiliza comunica¢Bes mediadas por computador como fonte de dados
para chegar ao entendimento e a representacdo etnografica de um fendmeno cultural
(BOWLER, 2010; KOZINETS, 2015). A netnografia foi escolhida devida a intensa
exploracdo do sofrimento familiar pelas redes sociais e programas de televisdo ao entrevistar
familias de criancas com microcefalia (BAKER, 2016). Portanto, compreendemos que
diversas informacGes sobre o diagndstico da microcefalia foram divulgadas pelas redes
sociais, transmitindo as experiéncias das familias e constituindo o campo empirico importante
para esse estudo.

Seguimos as cinco etapas da pesquisa netnografica proposta por Kozinets (2015):
definicdo das questbes de pesquisa, as quais ja foram apresentadas na introducdo;
identificacdo e selecdo da comunidade — corpus dos videos; coleta de dados; analise de dados;
redacéo dos resultados.

A segunda etapa consistiu na selecdo da amostra do estudo. Primeiro, escrevemos as
seguintes palavras-chave (ou seja, tags) em portugués na barra de pesquisa da plataforma do
YouTube: microcefalia, Zika, familia. O YouTube utiliza uma tecnologia popular, um sistema
gerado pelos usuarios de classificacdo e organizacdo de conteudo online em diferentes
categorias, usando metadados, como tags eletrénicas, com a funcédo de realizar pesquisas de
videos compartilhados na plataforma (SIQUEIRA, 2012). Neste primeiro passo, identificamos
19 videos. Em segundo lugar, realizamos a pesquisa usando as seguintes tags no idioma
inglés: microcefalia, familia Zika, que produziram 8 videos adicionais. Portanto, as pesquisas
retornaram um total de 27 videos.

Elegemos para inclusdo dos videos o idioma portugués (Brazil) devido a ocorréncia

das epidemias da microcefalia e ZIKV no Brazil, onde as narrativas dos familiares eram
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emitidas nesse idioma, bem como o idioma inglés e espanhol por serem considerados de
ampla compreensao entre varias nacionalidades pelo mundo.

Alcancamos 27 videos com base nos seguintes critérios de inclusdo: 1) videos
publicados entre outubro de 2015 e julho de 2016, o periodo que cobre 0s estagios iniciais,
pico e declinio da epidemia de ZIKV (FRANCA et al., 2016); 2) videos que mostram o
conteddo de microcefalia relacionado ao ZIKV. Excluimos os videos sem narrativas
familiares, como videos jornalisticos que apenas apresentavam informacdes epidemiolégicas
e videos sobre os esforcos para combater o vetor da infec¢do. Entendemos que as narrativas
de jornalistas ou outros personagens que tentaram reproduzir as experiéncias familiares
podem ter transmitidas as explicacGes divergentes daquelas buscadas por esse estudo.

Portanto, excluimos nove videos, resultando em 18 videos como a amostra final para
este estudo, sendo 15 publicados por empresas de telecomunicagdo, dois por YouTubers® e
um por um 6rgdo governamental estadual.

Os 18 videos foram submetidos a analise iconografica. A iconografia refere-se a
analise da linguagem visual, considerando imagens como simbolos que transmitem
sentimentos e significados sobre o fendbmeno em questdo (BIANCO-FIELDMAN; LEITE,
1998). O processo iconografico teve como objetivo transcrever as narrativas e descrever as
imagens, figures, icones e simbolos que compunha cada cena dos videos.

A analise iconografica consistiu em quatro etapas: primeiro, vimos o video completo,
sem audio ou legendas. Em segundo lugar, vimos o video com pausas, sem audio ou legendas,
analisando as imagens estaticas. Este estagio foi orientado pelas seguintes questdes: quem sao
as pessoas no video? Que ambientes e objetos fazem parte de cada cena? Em terceiro lugar,
vimos o video com pausas, com audio e legendas, com o objetivo de responder as seguintes
questBes: como a narrativa e a linguagem corporal estdo relacionadas? Quais simbolos, gestos
e comportamentos ilustram sentimentos e experiéncias vividas? Como as pessoas no video
interagem uns com 0s outros? Finalmente, visualizamos o video completo sem pausas, com
audio e legendas.

Em seguida, transcrevemos e realizamos uma andlise teméatica das narrativas das
familias (BRAUN; CLARKE, 2006): uma duracdo total de 1 hora, 58 minutos e 16 segundos,
com uma média de 6 minutos e 34 segundos por video, resultando em 11.768,96 palavras. As

matrizes de dados foram construidas para exibir informacdes organizadas por cada video,

> Qualquer pessoa de natureza fisica ou juridica que se inscreve na plataforma YouTube, automaticamente cria
um canal onde posta videos de sua autoria ou replica videos de outros YouTubers (Chau, 2010).
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membro da familia e pelas distintas linhas de discussdo. 1sso nos permitiu discernir linhas
tematicas chave que caracterizam cada participante nos videos e participantes como um
grupo. Para otimizar a validade tedrica (MAXWELL, 2012) das descobertas apresentadas
aqui, ou nossas interpretacdes dos dados, nos movemos entre os dados transcritos, tanto em
inglés como em portugués, para garantir precisdo e consisténcia na abordagem das nossas
interpretacdes em desenvolvimento. A quinta etapa consistiu na escrita do relatério final do
estudo.

O uso de dados para este estudo foi considerado aceitavel e preenchido os critérios
para a reutilizacdo de informacdes protegidas por direitos autorais. Consideramos 0s videos
como transmissor de informacdes publicas, ndo realizamos contato de qualquer espécie com
0s personagens dos videos ou com os promotores deles, muito menos identifica-los
(HARRIS; KELLY; WYATT etal., 2013).

Os regulamentos para uso aceitavel foram seguidos de acordo com os estatutos
brasileiros, Resolucdo 510/2016 do Conselho de Saude do Brasil e Lei 12.527 / 2011
(BRASIL, 2011), URL:
https://www.Y ouTube.com/yt/copyright/pt-BR/fair-use.html.

que estabelece regulamentos sobre o YouTube no

Quadro 2 — Videos obtidos a partir da combinagdo de palavras: zika and microcefalia
and familia, e zika and microcephaly and family. Publicados entre 01 de outubro de
2015 a 31 de julho de 2016. Coletados em 22/08/2016.

Dura Participantes Contexto Tema URL
cao
25:00 | Duas maes/ Duas | Clinicade | Modificacdo das | https://www.YouTube.com/wat
criancas com reabilitacdo | atividades diarias ch?v=zpa-
microcefalia e casa txrgndk&index=4&list=pl7ey8
4gpsc3nvr8dpld2r4fortok6u9is
24:20 | Trés méaes/Trés Casa Modificacdo das | https://www.YouTube.com/wat
criancas com atividades diarias ch?v=96KnallK4eE
microcefalia/lUma
avo
09:02 | Mée/Crianga com | Consultdrio Preconceito https://www.Y ouTube.com/wat
microcefalia médico ch?v=W3g8etk4ZSY
07:00 | Duas médes/Um Clinica de Estimulagéo https://www.Y ouTube.com/wat
pai/Duas criancas | reabilitacdo precoce ch?v=YwxYdgKi27s
com microcefalia
06:47 | Mae/Crianga com | Consultério | Esperando pela | https://www.YouTube.com/wat
microcefalia/lrmé clinico crianga idealizada ch?v=iwla9r6xyFU
0s da crianga com
microcefalia



https://www.youtube.com/watch?v=96KnaIlK4eE
https://www.youtube.com/watch?v=96KnaIlK4eE
https://www.youtube.com/watch?v=W3g8etk4ZSY
https://www.youtube.com/watch?v=W3g8etk4ZSY
https://www.youtube.com/watch?v=YwxYdqKi27s
https://www.youtube.com/watch?v=YwxYdqKi27s
https://www.youtube.com/watch?v=iwla9r6xyFU
https://www.youtube.com/watch?v=iwla9r6xyFU
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06:27 | Mae/Criancacom | Clinicade | Modificacdo das | https://www.YouTube.com/wat
microcefalia reabilitacdo | atividades diarias ch?v=IsOXMDM_04Y
e casa
05:17 | Trés maes/Um Grupo de Dificuldades https://www.Y ouTube.com/wat
pai/Trés criancas suporte profissionais para ch?v=EYbOVO9bX20
com familiar e comunicagéo do
microcefalia/Outr casa diagndstico
os familiares
04:47 | Mae/Pai/Crianca Casa Internet como https://www.Y ouTube.com/wat
com microcefalia ferramenta de ch?v=-n9PTX_ATQM
compreensdo do
diagnostico
04:01 | Mae/Crianca com Casa Descartando https://www.Y ouTube.com/wat
microcefalia Dengue, ch?v=09yBjULMYVo
Citomegalovirus,
Toxoplasmose,
and Rubéola
03:36 Mée/Pai/Duas Casa Dificuldades https://www.YouTube.com/wat
Criangas com financeiras e ch?v=D06uDzd-IDY
microcefalia/Duas suporte familiar
criangas sem
microcefalia/Avo
03:31 | Duas mdes/Um | Consultério | Planos divinos | https://www.YouTube.com/wat
pai/ Duas criangas | e corredor ch?v=vWfITEYsoe8
com microcefalia | do hospital
03:25 | Duas maes/Duas | Clinicade Planos divinos https://www.Y ouTube.com/wat
criangas com reabilitagéo ch?v=NhajK1gsmYk
microcefalia e casa
03:13 | Mae/Crianga com Casa Insercdo social | https://www.YouTube.com/wat
microcefalia ch?v=AIT9gy6BM9U
02:52 | Méae/Pai/Crianca Casa “Q pior dia da https://www.Y ouTube.com/wat
com minha vida” ch?v=viDVR4AMZ8w
microcefalia/Baba
[Fisioterapeuta
02:36 | Duas maes/Duas | Clinicade Esperando pela | https://www.YouTube.com/wat
criancas com reabilitacdo | crianca idealizada ch?v=60-UFQeA4K(g
microcefalia
02:26 | Mae/Crianca com Casa Um futuro melhor | https://www.YouTube.com/wat

microcefalia/Crian
cas em idade
escolar

ch?v=kLHEfLDAARA



https://www.youtube.com/watch?v=ls0xMDM_04Y
https://www.youtube.com/watch?v=ls0xMDM_04Y
https://www.youtube.com/watch?v=EYbOVO9bX2o
https://www.youtube.com/watch?v=EYbOVO9bX2o
https://www.youtube.com/watch?v=-n9PTX_ATQM
https://www.youtube.com/watch?v=-n9PTX_ATQM
https://www.youtube.com/watch?v=o9yBjULMYVo
https://www.youtube.com/watch?v=o9yBjULMYVo
https://www.youtube.com/watch?v=D06uDzd-lDY
https://www.youtube.com/watch?v=D06uDzd-lDY
https://www.youtube.com/watch?v=vWfITEYsoe8
https://www.youtube.com/watch?v=vWfITEYsoe8
https://www.youtube.com/watch?v=NhajK1qsmYk
https://www.youtube.com/watch?v=NhajK1qsmYk
https://www.youtube.com/watch?v=AIT9gy6BM9U
https://www.youtube.com/watch?v=AIT9gy6BM9U
https://www.youtube.com/watch?v=v1DVR4AMZ8w
https://www.youtube.com/watch?v=v1DVR4AMZ8w
https://www.youtube.com/watch?v=6O-UFQeA4Kg
https://www.youtube.com/watch?v=6O-UFQeA4Kg
https://www.youtube.com/watch?v=kLHEfLDAARA
https://www.youtube.com/watch?v=kLHEfLDAARA

62

02:10 | Mae/Crianca com Casa Experienciando | https://www.YouTube.com/wat
microcefalia sentimentos ch?v=zljHVHDZR10
01:46 | Mae/Pai/Crianca Casa Esperando pela | https://www.YouTube.com/wat
com microcefalia crianca idealizada ch?v=hKJrSQBPpGs
RESULTADOS

Para melhor compreensdo dos resultados esses serdo apresentados a partir de trés
categorias: 1 — Experienciando a noticia do diagnostico de microcefalia associada ao Zika
virus, composta por trés subcategorias: A noticia do diagnéstico de microcefalia no pré-natal;
A noticia do diagnostico de microcefalia no pés parto imediato e tardio; e, Recordar os sinais
e sintomas do Zika virus associando-os a microcefalia. 2 — Vivenciando sentimentos e
expectativa do filho “im”perfeito; 3 — Buscando compreender a microcefalia para cuidar do
filho.

As cenas se destacam pela presenca da mae com a crianca no colo, utilizando uma
fralda de pano sobre um dos ombros, desenvolvendo praticas de cuidado, além da presenca
esporédica do pai e avo.

Os ambientes das cenas ocorrem em servigos de salde como ginasios de reabilitacdo e
maternidades, e em comodos do ambiente doméstico como sala, banheiro, quarto e cozinha.
As mdes narravam suas experiéncias ao mesmo tempo que realizavam praticas de cuidado
como o preparo da alimentacdo, procedia com o banho da crianca, troca de fralda ou ninavam-
as para cessar o choro.

Ao contrario dos pais e avos as mées eram videografadas em momentos de choro e
buscavam manter a narrativa a0 mesmo momento, valorizando as emocgdes apresentadas pelas

maées, poucas vezes explorando outros familiares.

Experienciando a noticia do diagnostico de microcefalia associada ao Zika virus.

Os genitores podem receber a noticia da microcefalia em diversos momentos o que
dependeré do levantamento da suspeita ou a confirmacdo diagndstica, o que pode ocorrer a
partir da assisténcia pré-natal ou durante o pos-parto, ainda na maternidade, ou ap0s um
tempo curto de convivio com a crianca. A partir das informacdes recebidas, que se encontram

sintetizadas na figura 1, os participantes do estudo recordam os sinais e sintomas



https://www.youtube.com/watch?v=zljHVHDZR10
https://www.youtube.com/watch?v=zljHVHDZR10
https://www.youtube.com/watch?v=hKJrSQBPpGs
https://www.youtube.com/watch?v=hKJrSQBPpGs
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experienciados pela genitora durante a gestacdo, buscando enfatizar as manifestacdes que
estdo fortemente associadas ao ZIKV.

Figura 1 — Recebendo a noticia do diagnostico de microcefalia associada ao ZIKV.

RECEBENDO A NOTICIA .
. Buscando sentido para
DO DIAGNOSTICO DE S
o diagnostico
MICROCEFALIA i
Quando? Y
v (Re) interpretagdo dos sinais
Pré-natal Pos-parto imediato ‘ Pés-parto tardio e sintomas ocorridos na
l gestacdo com base nas
v l informacdes sobre a infecgéo

Notificagdo das impressdes Notificagio do A familia busca ajuda por ZIKV.
diagndsticas obtidas nos tamanho do perimetro | | profissional ao perceber
exames de imagem (USG cefilico  momentos | | anormalidades no
obstétrica / morfologica/ apds o parto. comportamento da crianga
transfontanela). ¢ alcanga o diagndstico.

Fonte: Pesquisa direta.

A noticia do diagndstico de microcefalia no pré-natal.
Os familiares foram informados no pré-natal sobre a existéncia de problemas
relacionados ao tamanho da cabeca do bebé quando realizaram exames de imagens, como

ultrassonografia obstétrica, transfontanela e morfoldgica.

Na hora que fiz a ultrassonografia morfolégica, constatou que ele tava
com microcefalia (Mée — video06).

Neste momento o médico ultrassonografista € o emissor das mas noticias, advertindo
aos genitores quanto a existéncia de anormalidades no tamanho da cabeca da crianga e
suspeitando de outras complicacBes. Esse instante é figurado por apreensdo e incertezas
guanto o futuro do filho, e a partir do diagnoéstico inicial outras noticias ruins sao reveladas as
familias, como a possibilidade de morte e as limitacGes que os filhos enfrentarao.

Além dos sentimentos evidenciados pelos familiares, ao se recordarem dos momentos
vividos face ao recebimento da noticia, sdo destacadas ainda criticas quanto o0 modo como o
profissional médico informa suas conclusfes para a familia. As maes compreendem que 0
profissional apresenta de imediato os aspectos negativos de conviver com um filho com
microcefalia, ndo havendo na narrativa médica informacBes que lhes assinalem as

possibilidades de obter suporte e apoio para a adaptacédo as adversidades da nova situacao.
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Ao perceberem anormalidades nos exames de imagem durante o pré-natal, os
profissionais que informam a noticia da microcefalia encaminham a gestante para

especialistas que possam confirmar a suspeita do diagnostico inicial.

Quando eu olhei a cabeca, 0 médico falou que tinha que fazer a
drenagem do coagulo na cabecinha dele. Ai ele disse: eu vou lhe
encaminhar para um outro colega ele vai te explicar direitinho. Ai
quando eu cheguei 14 e que fez a ultrassom ai foi que ele falou, ndo
aqui ndo é o caso de tirar o bebé ndo, eu estava com sete meses, ai
quando ele nascer € o caso de tratar (Mae — video02).

ApOs receber as orientacdes médicas, os familiares buscam realizar exames mais
complexos e especificos que neguem a primeira suspeita de microcefalia. Nesse particular, 0s
resultados dos exames podem convergir ou divergir com a primeira suspeita diagnostica
gerada, resultando no sentimento de inseguranca da gestante ao perceber as divergéncias de
orientacdes, onde ora os profissionais especialistas negam a informacdo realizada pelo
primeiro profissional que assistiu a gestante, ora convergem com ela.

O relato da mée expressa que além da noticia ruim, o médico sugere qual o sentimento
que a mée e os outros familiares irdo vivenciar quando olharem pela primeira vez para a

crianca. Tal comportamento médico promovem expectativas e apreensdes aos familiares.

A médica disse, vocés vdo levar um susto quando nascer, desde
quando ela falou isso todo mundo seguiu assustado até o fim da
gestacdo (Mae — video 02).

Receber a noticia da crianga com microcefalia, durante o pré-natal, pode prolongar o
tempo de expectativa do nascimento do filho ndo idealizado, gerando diversos sentimentos da
descoberta do inesperado, ansiedade por um desfecho negativo, e oscilagcdo entre angustias,
desejos e esperancas até 0 momento do nascimento.

A comunicacdo do diagndstico no periodo pré-natal oferece possibilidades de preparo

das genitoras e familias para receber a criangca com microcefalia:

Quando a gente recebeu, a gente ndo aceitou bem a ideia [...], mas ai
foi indo, foi conversando com nossa médica, que é muito boa [...] pra
gente ir aceitando. Ai foi indo, foi indo e foi se acostumando com a
idéia. Ai depois que ele nasceu, pronto. Ficou tudo mais facil (Mae —
video 10).
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A precocidade do diagnostico, associado ao vinculo com o profissional que
acompanha o pré-natal, permite um encorajamento e um melhor suporte emocional para a
aceitacdo da crianga com microcefalia. Desse modo, 0s momentos do parto e pds-parto podem

ser vivenciados sem a surpresa do diagnostico.

A noticia da microcefalia no pos-parto imediato e tardio.

Outro momento em que um provavel diagnéstico da microcefalia é revelado ocorre
logo apos o parto, instante em que os profissionais informam a parturiente e sua familia sobre
a chegada do filho com perimetro cefélico inferior ao considerado ideal para um recém-

nascido normal.

Logo que ela nasceu identificou a microcefalia por que ela nasceu
com o perimetro de 32 centimetros (Mée — video 01).

A genitora narra que tomou conhecimento do diagnéstico de microcefalia, ainda na
maternidade, apds a medida do perimetro cefalico, atribuindo o critério referido como o Unico
determinante de todos os sentimentos experienciados pela descoberta.

As genitoras de criangas nascidas prematuras relataram que a noticia da microcefalia
so foi revelada no pos-parto tardio, devido a adogdo de outros pardmetros para a medida do

perimetro cefalico, o que torna complexo o diagndstico nesse grupo de recém-nascidos.

Ele nasceu dia 27 de setembro, ai também, ninguém desconfiou de
nada, porque era prematuro, era pequeno, era de oito meses. Ai ele
chorava muito ai eu desconfiei, ai levei no posto de salde, quando
cheguei 1& foi que ela, pelos exames que passou l& viu (Méae —
video05).

A gente descobriu depois que ele nasceu. Foi um susto, mas a gente
tem que se adaptar (Mé&e — video08).

Alguns dias de convivio com a crianga foi importante para que a genitora reconhecesse
diferentes comportamentos no seu filho. O choro constante foi considerado como um sinal
disparador para a busca por apoio em uma unidade de saude, seguido da realizacdo de exames
de imagem e da confirmacao da microcefalia.

Receber a noticia da microcefalia no momento do p6s-parto imediato e tardio intensifica

0s sentimentos vivenciados no contato direto com a crianga, ndo ha tempo para que genitores
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e familiares preparem-se para conviver com a crianca com microcefalia. Nesta situacdo, ao
mesmo tempo em que buscam compreender o0 evento e superar 0s sentimentos diante do
diagnostico da microcefalia, os genitores ja necessitam cuidar da crianca, readequando as suas

expectativas de vida de acordo com as limitagdes do seu filho.

Recordar os sinais e sintomas do Zika virus associando-0s a microcefalia.

As gestantes e puérperas ao receberem a noticia do diagnostico de microcefalia dos
filhos, e terem esse diagnostico associado a infecgdo pelo ZIKV, evocam lembrangas acerca
de processos de adoecimentos vividos durante a gravidez. Entre os sinais e sintomas relatados
pelas genitoras destacamos como predominantes o prurido, febre, as manchas pelo corpo,
dores nas articulacdes e edema.

Para dar sentido ao diagnostico de ma formacdo das criancas os familiares, em
particular as genitoras, recordam os sinais e sintomas vividos durante a gravidez que explicam
a relacdo de seu adoecimento com o desfecho da microcefalia. Relatam como se deu o
agenciamento dos espacos de cuidado destacando que foi condicionado a gravidade dos sinais
e sintomas apresentados, sendo que os mais brandos ndo resultaram em busca por servigos de

saude oficiais, diferente daqueles considerados como mais graves.

Eu tive a Zika, mas como todo mundo, também ndo dei atencéo,
porque parecia mais uma gripe, nem uma gripe, porque fiquei com a
pele empolada e cogando, durou um dia, talvez dois (Méae — videoO1).

A semelhanca dos sinais e sintomas com sindromes virais frequentes no contexto
sanitario brasileiro e a invisibilidade do ZIKV até aguele momento pode ter contribuido para a

dificuldade em diferencia-la da dengue e outras viroses.

Eu tive febre, o0 meu corpo ficou todo manchado, a palma da méo
ficou toda vermelha, disseram que era suspeita de dengue (Méae —
video06).

A gente fez os exames de sangue e descartou as outras possibilidades.
Ele (o médico) falou assim: ja que ndo foi toxoplasmose, nem rubéola,
nem o citomegalovirus, entdo pode ter sido Zika virus (Mae —
video04).

[...] falei com a obstetra, mas ela nem anotou no prontuério, ninguém
ligava para Zika (Mée — video01).
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As genitoras se recordam do periodo onde se destaca a epidemia por dengue na
sociedade brasileira, critério que contribui para a definicdo diagnostica. Por isso 0s
profissionais e os familiares somente comegcam associar 0s sinais e sintomas apresentados
com a microcefalia ap6s 0 aumento no nimero de casos e a veiculagdo dos resultados das
primeiras pesquisas nos meios de comunicagao.

Ao narrar os sinais e sintomas percebidos, as maes também recordam sua relacdo com
os profissionais de salde e o itinerario terapéutico assumido, entretanto, ndo ha relatos que
busquem culpabilizar alguém que poderia prevenir a microcefalia. Ao apontarem que cada
sujeito, seja pai, mae, familiares, profissionais e governantes foi surpreendido pelo ZIKV

conclui-se que nenhuma acédo poderia ser aplicada para reverter o desfecho da microcefalia.

Vivenciando sentimentos e expectativa do filho “im”perfeito

Ao serem informados sobre a existéncia da microcefalia nas criangas, genitores e
familiares sdo tomados por sentimentos como surpresa, tristeza, desespero, dor, comocéo,
desorientacdo e terror, referidos com intensa expressdo corporal e choro intermitente,
representando o &pice das emocdes e a epifania das narrativas nos videos (Figura 2).

Figura 2 — Sentimentos ao receber o diagnostico.

SENTIMENTOS AO RECEBER O DIAGNOSTICO

l | | | | | |

| surerEsa || TRisTEZA | | DESESPERO | [ por | [ comocio |[ DESORENTACAO |[  TERROR ]
v ¥ ¥ v
[.] foi um || Eu me senti | | Quando  ¢le | | E para mim | | Eu ji fiquei || Quando a gente || Eu fiquei
choque, uma muito triste falou, foi uma dor, comovido, recebe uma noticia || aterrorizada,
dor. Nio porque  eu infelizmente, néo esperava fiquei assim || dessas de grande || porque até entdo
esperava (Mie tava seu filho pode iss0  porque pensando, comprometimento eu nio sabia o
— video 06). esperando até ndo nascer nunca tinha como serd || cerebral [...] vocé || que era (Mae I -
neném  de | [ vivo. Ai me | | ouvido falar | | que ele vai || fica totalmente || video 18).
Descobriu saude (Mae deu um pouco gsse  nome nascer (Pai — || desorientado (Mie —
depois que ele —video 13). de desespero né (Mae - video video 02). video 15).
nasceu. Foi um (Mie - video 06).
susto[...] (Mae 02).
- video 08).

Fonte: Pesquisa direta.
Apds expor os sentimentos, os familiares encontram na imprevisibilidade e no culto ao

corpo perfeito as justificativas para esses sentimentos relatados. Todos os sentimentos, exceto
a comocao e a desorientacdo, parecem ser justificados pela surpresa do diagnostico, pela
revelacdo de uma noticia que néo era aguardada pelos genitores.

Em seguida os familiares buscam compreender o adoecimento, entretanto percebem o
pouco conhecimento que detém sobre o evento, existindo pouca divulgagcdo entre o0s

profissionais de salde e canais de comunicacgdo até aquele instante.
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Os sentimentos de comocao e desorientacdo emergem quando os genitores planejam o
futuro do seu filho, de modo que imaginam quais 0s possiveis retardos no crescimento e
alteracdes cognitivas que deverdo ser enfrentadas. Assim, ndo encontram respostas para tais
inquietagdes e, portanto, ndo encontram certeza sobre quais praticas de cuidado devem ser
assumidas.

Associado aos sentimentos descritos, o diagnéstico é repudiado e negado pelos
genitores. Eles aguardam por um filho higido, tanto funcionalmente quanto fisicamente,
contudo as alteragdes no corpo da crianga parecem elevar o nivel de preocupagdo devido ao
julgamento de outras pessoas ao olharem para seu filho.

Todo mundo quer seu filho perfeito, sadio, tudinho (Mée — videoQ9).

Nenhuma mé&e quer ter um bebé com deficiéncia, com nenhum retardo
(Mée — videol16).

E ele veio assim, a gente ndo tava esperando bebé com essa méa
formacdo (Méae — videol7).

A revelacdo da crianga com microcefalia faz os genitores recordarem o periodo pre-
natal e associar o diagnostico com a atencdo dispensada durante a gravidez. Parecem acreditar
que todo cuidado realizado durante os nove meses de formacédo do feto séo suficientes para o
nascimento de uma crianga com o corpo perfeito, logo, qualquer alteracdo no processo saude-

doenca da crianga se trata de uma situagao injusta.

O que fiz para merecer? Eu fiz tudo perfeitinho, tomei todas as
vacinas, mas no fim... é como se fosse uma luta em véo (Mée Il —
videol8).

Os sentimentos despertados nos familiares, durante os exames de imagens realizados
pela gestante, e que revelam a microcefalia na crianca, se prolongam, sdo substituidos e/ou
acrescidos por outros sentimentos de acordo com o tempo. Esse periodo de convivio da
gestante com o feto na gestacédo e as informacdes recebidas nas consultas pré-natais, sobre as
possiveis limitacbes da crianca, promovem temores quanto o futuro, resultando em

sentimentos de inseguranga, derrota e luto antecipado.

A gente se preparava sempre para o pior depois do diagnostico. [...]
No6s fomos ao parto em clima, praticamente, de luto mesmo. Porque
todo mundo vai em festa para o parto [...] e a gente foi preparado para
ele ndo nascer (Mé&e — video15).
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O relato acima evidencia uma acdo comum dos genitores de crian¢as com microcefalia
em comparar suas experiéncias com aquelas de familiares de criangas sem microcefalia. Por
isso, as pequenas conquistas didrias da crianga, como chorar, mamar e movimentar-se sdo
interpretadas como superagdo de grande obstaculo a vida e distancia da morte. Na medida em
que as criangas superam as limitacdes previstas, os familiares experimentam sentimentos de
alegria e esperanca.

Ainda na maternidade, o nascer da crianca, associado ao choro instantaneo durante o
parto, subsidia uma conquista consolidada para a genitora que aguardava por uma crianga sem
vida. O mesmo sentimento de superacdo é expresso quando, apds o choro, a crianga consegue

mamar sem intercorréncias.

O nascimento dele ja foi uma vitéria, porque ele nasceu chorando, a
gente nem esperava que fosse ouvir o choro dele ao nascer (Mae —
video 15).

No segundo dia fez um teste e eu pude amamentar meu filho. Pra mim
foi a segunda grande vitéria (Mée — video 15).

Outros familiares comparam 0s sentimentos da descoberta com todas as outras
situacBes negativas ja vivenciadas, concluindo que nenhum acontecimento anterior foi pior
que saber que seu filho conviveria com microcefalia. Permanece entéo, registrado em sua

memoria, o dia exato que tomou conhecimento da anomalia em seu filho.

No dia que eu soube, 11 de agosto, foi o pior dia da minha vida, foi
horrivel (M&e — video 01).
O genitor (video 03) relata que mesmo ciente que seu filho nasceu com microcefalia
ndo esperava gque a crianca fosse permanecer mais de dois dias na maternidade, sendo esse

prolongamento da estadia na maternidade o pior momento da sua vida.

Quando minha esposa teve alta no hospital e ela ndo poderia levar o
bebé. Que é o que toda mée espera, ter o bebé ficar 2, 3 dias no
hospital, e dai sair com ele, vai pra casa, vai mostrar pra todo mundo,
vai fazer festa né (Pai — video03).

Parece haver um sentimento de incompletude da familia apds a alta hospitalar da
genitora. Retornar para a residéncia da familia e ndo estar acompanhado do filho recém-
nascido pode significar uma fragilidade do casal em ndo ter o filho em méos para que todos os

outros familiares possam conhecer.
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Os familiares expressam sentimentos e geram expectativas comparadas com as
experiéncias anteriores, de modo que os relatos apresentados sdo incomuns ao exercicio de ser
mée e/ou pai para a maioria das pessoas, desde a chegada da crianca até a elaboracdo dos
projetos para os filhos.

Os instantes posteriores a descoberta da crianga com microcefalia geram apenas
sentimentos negativos que estdo relacionados as projecdes futuras dos genitores. Contudo, 0
convivio com a crianca pode resultar na transformacdo desses sentimentos e acréscimos de

outros a partir da incluséo social da crianca.

Buscando compreender a microcefalia para cuidar do filho

Em meio aos sentimentos vivenciados, 0s genitores buscam compreender a
microcefalia em seus filhos. Para tanto, eles procuram por informagdes e conhecimentos que,
posteriormente, subsidiardo suas praticas, ora aceitando, ora rejeitando o0s saberes ja
estabelecidos que visem a justificativa do evento.

Para superar o desconhecimento da microcefalia os genitores recorrem aos recursos da
internet, com vistas a compreender a causa do evento. De posse das informacdes apreendidas
0s genitores apontam concepcdes distintas, alguns entendem que tal acontecimento se trata de
um projeto sagrado planejado por Deus, seguido da contestacdo ou aceitacdo, outros
guestionam o conhecimento cientifico produzido e ha aqueles que se julgam como culpados
pela anomalia (Figura 3).

Figura 3 — Buscando compreender a microcefalia
BUSCANDO COMPREENDER A MICROCEFALIA

A gente olhou na
internet o que era
microcefalia, porque
at¢ entio nio finha
ouvido falar (Mée —
video 03).

Se Deus mandou
ele nascer pra
mim... seja bem-
vindko (Mie -
video 11).

Mas eu creio que nio
vai ser ndo. [...] Creio
que para mim ele €
normal. Eu sei, ja vi no
exame dele, o médico ja
falou, mas eu creio que
ele ¢ um menino
normal. Eu creio, ele &
normal (Mae - video
05).

Explorando Vivenciando a Vivenciando a Julgando-se culpada Questionando o saber
recursos da internet aceitacio negacio cientifico

Até entio eu achava
que a culpa era minha.
Porque eu tive céncer,
fiz quimioterapia, ai
depois de um més eu
engravidei (Mie I -
video 18).

Nio acho que foi o
mosquito.  Até  cinco
meses ¢ meio tava tudo
perfeito nela, eu fiz a
morfologica tava perfeito.
Ai depois de cinco meses
¢ meio tudo isso veio a
acontecer. E isso que eu
nio entendo (Mie I -
video 18).

Fonte: Pesquisa direta.

Os familiares exploram recursos da internet com énfase para a compreensao dos

agentes etioldgicos e dos recursos necessarios para o cuidado da crianga com microcefalia.
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As hipoteses etioldgicas sdo geradas para justificar a existéncia desse fenémeno, por
isso questionam, principalmente, o papel de Deus como agente permissivo da microcefalia
nas criangas. Outros relatos buscam compreender as causas que justificam a etiologia divina,
portanto, os genitores acreditam que a crianga com microcefalia € um projeto de Deus com
propositos positivos para aquela familia.

O papel assumido por Deus é questionado quando a gestante se dedica aos cuidados

pré-natais e as recomendac@es aceitaveis pelos profissionais de salde e a sociedade.

Eu fico me perguntando por que sé comigo meu Deus? O que fiz para
merecer? Eu fiz tudo perfeitinho, tomei todas as vacinas, mas no fim...
é como se fosse uma luta em vao (Mae Il — video 18).

As mulheres acreditam que por dispensar esforcos e cuidar intensamente do seu corpo
e do feto, durante a gestagdo, ndo poderiam ser recompensadas com um filho “imperfeito”.
Nesse sentido se sentem frustradas e punidas, questionando o porqué desse acontecimento,
revelando a experiéncia da nega¢do como uma das etapas do luto gerado pela experiéncia do
filho com microcefalia.

A explicacdo da microcefalia elaborada pelos familiares ora critica e contesta o
conhecimento cientifico, repudiando a afirmativa que entende o mosquito Aedes Aegypti
como agente causador do ZIKV e consequentemente da microcefalia. Essa concepcdo se
constréi devido a instantaneidade da descoberta, trata-se da incompreensdo da anomalia que
surge abruptamente em determinado momento da gestacao.

Em outro momento os familiares concordam com as explica¢@es cientificas, evocando
lembrancas de sintomas da infeccdo em seu corpo, antes considerada inofensiva, dando
sentido a sua experiéncia.

Parece ser o conhecimento cientifico que da sentido ao fendBmeno para as genitoras,
explicando a etiologia da microcefalia a partir do ZIKV. Esse conhecimento ajuda as
mulheres a ndo se sentirem responsaveis pelo evento, de modo que oferece conforto para
aquelas que acreditavam nas suas proprias acdes e habitos de vida como os principais

causadores do adoecimento dos filhos.

DISCUSSAO

Neste estudo, tentamos compreender as experiéncias e sentimentos dos membros da

familia ao receber um diagnostico de microcefalia relacionada a Zika para o recém-nascido
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usando videos de acesso aberto. ldentificamos que a descoberta da microcefalia ocorreu
durante os periodos pré-natal ou pos-parto, causando sentimentos de surpresa, tristeza,
desesperanca, dor, angustia, desorientacdo e medo. Tentando compreender o diagnéstico, 0s
membros da familia exploram os recursos da internet, ao mesmo tempo que questionam 0s
planos divinos e o conhecimento cientifico.

Receber as noticias da microcefalia de seus filhos foi a epifania nas narrativas. Um
epifdo significa um evento de vida formativo que, as vezes, pode ser caracterizado por ac6es
cotidianas, mas que é registrado (de forma positiva ou negativa) na memoria de uma pessoa
(DENZIN, 1989). Os pais elaboram, assim, narrativas que significam os grupos de palavras e
frases que produzem significados ascendentes na historia até chegar ao evento angustiante,
considerado o climax da narrativa (DENZIN, 1989).

Portanto a narrativa dos familiares da crianga com microcefalia segue a seguinte
ordem "Lembrando sintomas de Zika -> aspectos relacionados a invisibilidade de Zika -> os
tratamentos utilizados -> exames baseados em imagem e/ou realizacdo do parto (Climax) ->
descoberta de microcefalia”, isso se torna uma epifania. A epifania identificada nas narrativas
pode significar uma ruptura biografica para a familia, apds o que ha uma nova adaptagéo das
atividades da vida e uma quebra das regras comuns do sistema familiar (BURY, 2001).

Para os pais e outros membros da familia, a microcefalia pode ser entendida tanto
como uma doenca desafiadora como destrutiva. A modificacdo de papéis e planos familiares
pode ser considerada uma estratégia para superar esse desafio, exigindo resisténcia e luta,
mobilizando todos os recursos e habilidades necessarias para 0 bem-estar da crianga
(HERZLICH, 1973).

No entanto, a dificuldade de estabelecer o diagnostico e explicar as causas da
microcefalia parece ter criado narrativas incoerentes e contraditérias por parte de profissionais
médicos (SILVA; RAMOS 2014), produzindo efeitos negativos que podem piorar o
sofrimento familiar. Apesar do cenario, € importante que a informacdo seja oferecida de
forma honesta, ndo s6 com énfase em resultados negativos, mas também enfatizando os
avangos de viver com uma criangca com anomalias (SILVA; RAMOS 2014), até que 0s
membros da familia compreendam a microcefalia e comecem para modificar as praticas de
rotina e cuidados voltadas para o filho.

Os recursos da Internet ajudaram a criar comunidades virtuais com a participacdo de
membros da familia vivendo com fendmenos semelhantes, compartilhando suas experiéncias
vividas, especialmente no servico de mensagens e midias sociais. Desta forma, quando

confrontados com o diagnostico de uma anomalia, 0s pais procuram dois tipos de informacao:
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oficial, que é oferecida pelos profissionais de salde; e o que se baseia em experiéncias de vida
compartilhadas por amigos e colegas em comunidades virtuais e grupos de apoio familiar
(ALSEM; AUSEMS; VERHOEF et al., 2017).

A busca de informacdo é em si mesma uma confirmacdo do diagnostico de anomalia,
dependendo do contexto cultural que pode ou ndo confiar no conhecimento biomédico.
Alguns membros da familia priorizardo os exames médicos para confirmar o diagndstico, e
outros adiardo o agendamento de explicacdes bioldgicas porque ndo acreditam na existéncia
de uma anomalia. Eles continuam a viver com a ideia de uma crianca idealizada, isentando-se
de se preocuparem com a realidade da anomalia (VIEIRA; BEVILACQUA; FERREIRA et
al., 2012).

O diagnostico precoce de defeitos congénitos oferece tempo para a preparacdo
emocional e psicoldgica para os familiares que passardo tempo com a crianca (LAIDSAAR-
POWELL; BUTOW,; BU et al., 2016). Por outro lado, a aprendizagem do evento durante a
gravidez torna a gravidez mais dificil (BOLLA; FULCONI; BALTOR et al, 2013), uma vez
gue anuncia um futuro a ser enfrentado, resultando em vida sofrida e insatisfatoria
(JANVIER; FARLOW; WILFOND, 2012). Receber a noticia de uma crianca com
microcefalia durante o periodo pré-natal pode prolongar o tempo de expectativa da crianga
ndo idealizada, gerando sentimentos variados de descobrir o inesperado, ansiedade sobre
resultados negativos e oscilacdo entre angustia, desejos e esperancas até o momento de
nascimento.

Quando a informacéo da anomalia congénita € entregue ap0s 0 nascimento da crianca,
€ comum gue a mée seja encontrada sozinha, sem a familia ao redor. Eles sofrem de angustia,
tensdo e estresse, e ressentimento por ndo terem sido preparados no periodo pré-natal junto
com sua familia para receber seus filhos com anomalia (SUNELAITIS; ARRUDA,;
MARCON, 2007). Receber a noticia da microcefalia no pds-parto imediato, ou mais tarde,
intensifica os sentimentos experimentados durante o contato direto com a crianca, devido a
falta de tempo para os pais e familiares se preparar para viver com a crianga com
microcefalia. Nessa situagdo, ao tentar compreender o0 evento e superar 0S Ssentimentos
causados pelo diagndéstico, os pais devem comecar a cuidar da crianca com a anomalia,
mudando suas expectativas sobre suas vidas de acordo com as limitacdes de seus filhos.

Dada esta situacdo inesperada, 0s pais experimentaram um sofrimento antecipado
enquanto esperavam o desenvolvimento ou a morte da crianga e ajustaram seus projetos
familiares. E relevante descrever os trés estagios apds a descoberta de anomalia congénita:

estagio inicial, caracterizado por choque e negacdo; segundo estagio, sentimentos de culpa e
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raiva que podem ser atribuidos a profissionais de saude; e em terceiro lugar, a organizagédo da
familia como dltima etapa (COSTA et al., 2013).

A redefinicdo dos projetos familiares muda para o que seria o filho imaginario nas
interacGes do dia-a-dia com a crianca real, e é por isso que hd uma presenca de choque, medo
e tristeza da situacdo inesperada (ROECKER; MAI; BAGGIO et al., 2012; VIEIRA;
BEVILACQUA; FERREIRA et al., 2012). Viver com um sofrimento antecipado significa
esperar o pior, planejar acdes no curto prazo, além de atuar em prol da vida da crianca e
pensar sobre a morte (ROECKER; MAI; BAGGIO et al., 2012).

Quando as familias entendem Deus como sendo responsaveis pela situacdo, elas
assumem uma posicdo acritica, respeitando o projeto de um Deus onipotente que proibe o
desacordo (HARVEY; KOVALESKY; WOODS et al., 2013). Em vez disso, as familias
tendem a procurar seus proprios erros pessoais, seus pecados, como justificativas para que
Deus tenha enviado este fardo/peso para sua familia. Mesmo neste caso, eles acreditam que ha
mensagens positivas, licdes e planos de Deus para sua familia, encontrando conforto em sua
préatica religiosa para poder viver com a doenca (HARVEY; KOVALESKY; WOODS et al.,
2013).

Uma limitagéo deste estudo € que empregamos o0 uso de material jornalistico ndo feito
para pesquisa, onde as entrevistas sdo realizadas por jornalistas e entrevistadores em um
ambiente natural, com o uso de cameras de video que podem ter inibido o discurso das
familias e influenciado para censurar as narrativas. Dado que essas circunstancias desta
doenga tém sido pouco esclarecidas pela comunidade cientifica, a sociedade procura uma
ampla gama de instrumentos e ferramentas, como a internet, para que possa se sentir segura

na adogéo de medidas para enfrentar a doenca.

CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo revela que os familiares receberam a noticia de um diagnostico de
microcefalia por Zika durante os periodos pré-natal, pos-parto ou tardio. Tiveram sentimentos
de surpresa, tristeza, desesperanca, dor, angustia, desorientacdo e terror, apos a descoberta da
anomalia. Apos o diagnostico, as familias tentam entender a doencga a procura de recursos da
internet, a0 mesmo tempo que questionam os planos divinos e o conhecimento cientifico, quer
aceitando ou rejeitando.

Recomendamos que estudos futuros explorem a comunicacdo profissional-paciente
relacionada ao diagnostico e cuidado da criangca com microcefalia, explorando principalmente

a observacdo participante e a exploracdo das experiéncias de outros membros familiares. A
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qualificacdo dos trabalhadores de saude deve sensibiliza-los para compreender melhor as
dimens@es culturais, psicoemocionais e sociais das familias submetidas ao processo de
adaptacdo a criancas com anomalias congeénitas.

Afirmamos a relevancia da assisténcia pre-natal realizada nos servigos de atencdo
basica, com énfase para o fortalecimento do vinculo entre os trabalhadores da salde e os
familiares, bem como a necessidade de melhores recursos diagnosticos e terapéuticos, desse

modo pode-se atenuar o sofrimento familiar face o diagndstico da microcefalia.
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4.2 Compreendendo a dinamica familiar dos participantes do estudo

Nesse subcapitulo constam informacGes coletadas a partir da entrevista em
profundidade e que, através do genograma, permitird uma melhor compreensdo de cada uma
das familias que participou desse estudo. A seguir, tem-se dados referentes a estrutura
familiar, suas relacdes e a chegada de Lavinia, Caique, Pedro, Lore, Ludimila, Solange,
Priscila, Ricardo, Francisco e Bethania (criangas com microcefalia).

Apresentaremos sete familias nucleares, duas monoparentais femininas e uma

reconstituida, evidenciando a diversidade de tipologias familiares existentes e corroborando


http://dx.doi.org/10.4322%2Fcto.2014.003

78

com dados do censo demografico do Brasil (IBGE, 2012) que confirma o aumento das
familias monoparentais femininas em 1% no periodo de 2000 a 2010, passando de 15,3% para
16,2% das familias brasileiras, enquanto as familias masculinas mantiveram o mesmo
percentual de aproximadamente 2%. No mesmo periodo houve redugéo de 56,4% a 49,4% das
familias nucleares.

Da familia de Solange participaram da pesquisa sua irmd@ Maria e sua mée Julia.
Reafirmamos que os nomes das participantes do estudo e das criancgas sdo ficticios, contudo
apenas 0s nomes das participantes foram escolhidos por elas, enquanto que o nome das
criangas foi atribuido pelos pesquisadores. As idades das criancas se referem ao momento da

entrevista em outubro ou novembro de 2017.

Lavinia

Lavinia tem um ano e oito meses de idade, reside no municipio de Santandpolis (2
horas e 24 minutos de Salvador / 50 minutos de Feira de Santana)® com Drica, sua mée de 36
anos, seu pai e uma irmé& de trés anos, caracterizando uma familia nuclear. Nascida de parto
Cesério, surpreendeu a todos, pois ndo esteve na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal
(UTINeo) ap6s o parto, como previa 0 médico obstetra. Para Drica o parto foi bom, Lavinia
chorou o tempo inteiro, e a mée ndo percebeu diferengas corporais quando comparada com a

outra filha.

® O tempo de deslocamento entre as cidades citadas refere ao itinerario realizado por carro préprio, obedecendo o
limite maximo de velocidade das rodovias e calculado pelo site do Google maps, disponivel em:
<https://www.google.com.br/maps>.
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Figura 4 — Genograma familiar de Lavinia.
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Fonte: Elaboracgéo dos autores.

Drica soube da microcefalia em Lavinia aos quatro meses de gestacdo, durante a
realizacdo de uma ultrassonografia morfoldgica, houve choque, mas o pai e todos os
familiares apoiaram uns aos outros, além disso, varios vizinhos e amigos, classificados por
Drica como curiosos, foram conhecer a “menina de micro” da cidade.

Drica se autodeclara dona de casa e concluiu o segundo grau, convive com uma bolsa
familia mensal no valor de R$ 190,00 reais e acredita que o custo com o tratamento e todas as
necessidades de Lavinia ultrapassa os R$ 500,00. O pai de Lavinia estd desempregado e

realiza bicos de eletricista, a renda mensal da familia € de aproximadamente R$500,00 reais.

Caique

Caique tem um ano e oito meses de idade, reside no municipio de Santanépolis com
sua familia monoparental feminina composta por Brenda, sua mae de 30 anos e seu irmédo de
nove anos, que segundo Brenda € apaixonado por Caique. O pai de Caique trabalha como
caminhoneiro, permanece na residéncia por pouco tempo e se aproximou mais do cuidado
ap0s uma conversa com Brenda. Brenda diz possuir o apoio da sua irma no cuidado com
Caique, na verdade a irm& de Brenda reside na zona rural e diariamente acompanha sua filha
para a escola na sede do municipio, permanecendo na casa de Brenda durante a manha até o

meio-dia quando sua filha sai da escola e elas retornam para sua casa na zona rural.
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Figura 5 — Genograma familiar de Caique.
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Fonte: Elaboracgéo dos autores.

Brenda é dona de casa, possui 0 segundo grau completo e descobriu a microcefalia em
Caique quando ele tinha um ano de idade apds varios exames realizados no hospital Sarah, a
crianca nasceu de parto normal, com 3.995 gramas e perimetro cefalico de 33 cm. A familia
dispde de um Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) no valor de R$937,00 reais, uma
bolsa familia e alguma ajuda do pai, somando cerca de R$1.200,00 reais de renda familiar. A

mée ndo imagina quanto custa com o tratamento de Caique.

Pedro

A mée de Pedro é Fernanda, ela tem 19 anos, sua ocupacdo é dona de casa e estudou
até a quinta série do ensino fundamental. Residem no mesmo lar Pedro, Fernanda e o seu
companheiro, formando a familia reconstituida. Fernanda se separou do pai de Pedro quando
ele tinha um més de idade, afirma que no primeiro més que receberam o BPC (R$937,00), o
pai de Pedro utilizou uma boa parte para adquirir drogas, esse foi 0 motivo da separacao.

Ap0s dois meses Fernanda estava com outro companheiro, convivendo em outra residéncia.
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Figura 6 — Genograma familiar de Pedro.
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Fonte: Elaboragéo dos autores.

Pedro tem um ano e cinco meses, possui trés irmdos paternos e uma irma materna que
ainda ndo conhecem, pois ndo residem com ele. A microcefalia foi diagnosticada aos cinco
meses de gestagdo durante uma ultrassonografia, nasceu de parto Cesario e tem contato
esporadicamente com avo e tios maternos, pois esses familiares moram longe. A avo colabora
financeiramente com valores varidveis em torno de R$150,00, o padrasto de Pedro é

salariado, somando em torno de R$1874,00 de renda familiar.

Lore

Lore tem dois anos e seis meses de idade, filha de Paula, mulher de 33 anos de idade,
lavradora, estudou até o primeiro ano do ensino médio e é mae de quatro filhas, um de 18
anos, outra de nove anos, uma de seis anos e Lore. Paula afirma que foi abandonada pelo pai
de Lore quando compartilhou o diagnéstico da microcefalia. Ele disse a Paula que o sangue
dele jamais conceberia uma crianga com microcefalia, culpabilizando-a. Paula se sente
abandonada, pois reside com as quatro filhas, em um municipio onde ndo dispde de amigos e
boa parte de sua rede de apoio eram de familiares do pai das criangas, os quais também néo a

apoiam. A familia original de Paula vive em Feira de Santana.
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Figura 7 — Genograma familiar de Lore.
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Fonte: Elaboracéo dos autores.

Essa familia monoparental feminina composta por Paula e suas filhas reside em Séo
Felipe (3 horas e 2 minutos de Salvador / 2 horas de Feira de Santana), a microcefalia foi
diagnosticada aos seis meses de vida, vivem com um BPC (R$937,00) que ndo consegue

suprir todas as necessidades da familia, elas sempre recebem doag6es de vizinhos e amigos.

Ludmila

Ludmila também reside em Santanopolis, mas ndo tem nenhum grau de parentesco
com Lavinia e Caique. Ela tem um ano e seis meses de idade, mora com sua familia nuclear:
mée, pai, suas irmas de nove e seis anos e seu irmdo de oito anos. A mae de Ludmila se
chama Ana, 23 anos, lavradora, estudou até a quinta série do ensino fundamental. A familia
recebe o BPC e duas bolsas familias, segundo Ana o pai de Ludmila faz “bico”, somando uma
renda familiar variavel de R$1364,00.
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Figura 8 — Genograma familiar de Ludmila.
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Fonte: Elaboracgéo dos autores.

Ana descobriu a microcefalia em sua filha aos trés meses de vida, percebeu que
Ludmila demorava a se desenvolver, procurou o pediatra e 0 mesmo diagnosticou-a com
microcefalia. Acredita que as informagfes divulgadas na televisdo lhes ajudaram a
acompanhar o desenvolvimento da crianca e perceber os atrasos. Ana conta com 0 apoio da
sua mae, da sua cunhada, um irmdo e duas irmds, sendo que a mais nova esta sempre mais

presente, aléem da avo paterna da crian¢a que mora um pouco mais distante.

Solange

Solange tem um ano e onze meses, reside com sua mée Jalia (42 anos), seu pai, sua
irmd Maria (21 anos) e irmdo de nove anos em Amélia Rodrigues (1 hora e 25 minutos de
Salvador / 35 minutos de Feira de Santana). Nessa familia nuclear, boa parte do cuidado de
Solange ¢ realizado por Maria, estudante de curso técnico profissionalizante de enfermagem,
enquanto Jalia trabalha 44 horas semanais como balconista de supermercado. Jalia cursou o
ensino médio completo e é o Unico membro familiar que possui trabalho formal com direitos
assegurados conforme as Consolidagdes das Leis Trabalhistas. O pai de Solange realiza

“bicos” em oficina de mecanica automotiva. A renda familiar é de R$1.200,00 reais.
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Figura 9 — Genograma familiar de Solange.
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Fonte: Elaboracéo dos autores.

Durante o dia Maria cuida de Solange na casa onde reside com sua familia nuclear, a
noite, quando Julia chega do trabalho, Maria vai para a casa da sua avé que convive com
diabetes mellitus e por isso ela dorme l4. S&o residéncias que se localizam no mesmo bairro.
Aos finais de semana a avd “toma conta” de Solange quando Maria estd no curso técnico
profissionalizante e Jalia esta trabalhando.

Julia descobriu a microcefalia na Gltima semana de gestacdo, apds a realizagcdo de uma
ultrassonografia obstétrica foi orientada a buscar imediatamente uma maternidade, onde

realizou o parto cesario.

Priscila

Priscila é filha de Juliana, mulher com 27 anos, dona de casa, que cursou 0 ensino
fundamental completo e tem um filho de sete anos e duas filhas de cinco e trés anos
respectivamente, além da Priscila de um ano e trés meses. Juliana reside com os quatro filhos
e 0 marido (familia nuclear) em Feira de Santana (1 hora e 40 minutos de Salvador), ele é
autdbnomo e utilizam o direito ao BPC e bolsa familia, resultando em R$1.600,00 reais de

renda familiar. Juliana diz que nédo sabe qual o custo mensal com o tratamento de Priscila.



85

Figura 10 — Genograma familiar de Priscila.
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Fonte: Elaboracgéo dos autores.

Juliana descobriu a microcefalia em Priscila quando realizava os exames preparatorios
para a salpingectomia. Ao apresentar a ultrassonografia obstétrica de ultimo trimestre, a
propria obstetra que realizaria a salpingectomia diagnosticou a microcefalia, em seguida
agendou e realizou o parto cesario. A avé de Priscila acompanhou Juliana durante a

internacdo hospitalar e atualmente “toma conta” da crianga diante da impossibilidade da mée.

Ricardo

Carla, 29 anos, segundo grau completo, profissional em auxiliar de producéo,
ocupacdo dona de casa, mae de Ricardo de um ano e seis meses de idade. Residem em Feira
de Santana junto com o pai da crianca (familia nuclear), eles descobriram a microcefalia
através da ultrassonografia transfontanela, apds trés dias do parto cesario, ela lembra que
Ricardo nasceu e ndo chorou, havendo agitacdo entre a equipe médica.

O pai de Ricardo é metalurgico e recebe R$1.200,00 reais mensais que faz referéncia a
renda familiar mensal. Carla gozou de seis meses de licenca maternidade e ap0s esse periodo
tomou a dificil decisdo de ndo retornar para o trabalho, pois precisava se dedicar
integralmente ao cuidado de Ricardo.
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Figura 11 — Genograma familiar de Ricardo.
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Fonte: Elaboracéo dos autores.

O pai e a avo de Ricardo estdo sempre compartilnando o cuidado com a mée, a avo
ainda assume alguns custos financeiros, as tias e tio apesar de morarem distantes realizam
visitas esporadicas e realizam doagdes para Ricardo. Os primos sempre brincam com Ricardo

durante os encontros familiares.

Francisco

Esse é o primeiro filho de Bianca que sempre sonhou ser mée, varias foram as
tentativas de fecundacdo, porém os cistos ovarianos impediam. Apds dois meses da cirurgia
de retirada de um dos ovarios Bianca engravidou, ela considerou esse fato como um milagre
de Deus pois ja havia desistido do sonho de ser mae. Bianca tem 22 anos, € lavradora e
estudou até o segundo grau completo, reside em Serra Preta (2h e 36 minutos de Salvador / 58
minutos de Feira de Santana) com seu marido e Francisco, constituindo uma familia nuclear.
Bianca relata que o pai de Francisco trabalha de carteira assinada e eles também recebem o
BPC totalizando R$2.150,00 reais de renda familiar mensal. N&o sabe precisar qual o custo do

tratamento de Francisco.
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Francisco tem um ano e oito meses de idade, ele adoeceu quando tinha dois meses de
vida, a mae acreditava ser um “resfriado”, portanto, buscou um pediatra com recursos
proprios, realizou exames de imagem e diagnosticou a microcefalia.

Figura 12 — Genograma familiar de Francisco.
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Fonte: Elaboracgéo dos autores.

Todos colaboram com o cuidado de Francisco, com énfase para a avo e uma das tias
gue moram préximas, o pai de Francisco realiza todos os cuidados quando ele esta em casa,
pois trabalha em outra cidade. Os primos que moram préximos brincam com Francisco. As

amigas cuidam quando ndo deixam Bianca ficar sozinha, pensando em “coisa ruim”.

Bethania

Bethania é uma crianca de dois anos de idade, nascida de parto normal na
maternidade, porém sem chorar e com sinais de cianose segundo relato de Leticia sua mée.
Bethania conviveu os primeiros dois meses da sua vida na maternidade, até que se fechasse o
diagnostico de microcefalia através da ultrassonografia transfontanela.

Bethania reside com seu pai e sua mae (familia nuclear) na cidade de Feira de Santana.
Leticia tem 18 anos de idade, é dona de casa e cursou incompletamente o ensino fundamental.
O pai de Bethania trabalha de carreteiro, recebendo cerca de R$2.000,00 reais mensais,

acreditam que o custo do tratamento estd em torno de R$500,00 reais.
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Figura 13 — Genograma familiar de Bethania.
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Fonte: Elaboracgéo dos autores.

Leticia relata que s6 pode contar com a avo e o pai de Bethania para o cuidado, existe
um primo que gosta de brincar com Bethania, outras tias se colocam para ajudar, mas Leticia
prefere ndo aceitar, pois suas irmds encaram essa ajuda como uma agdo compensatoria, ou

seja algo em prol de Leticia e sua familia que deve ser “pago” posteriormente por ela.

4.3 Artigo 2 — “Bem corrido, muito corrido...”: experiéncias de cuidado de maes de

criangas com microcefalia por Zika virus

RESUMO

Objetivo: compreender as experiéncias, saberes e praticas de cuidado de mdes de criancas
com microcefalia por Zika virus. Metodologia: estudo qualitativo, realizado entre setembro e
novembro de 2017, a partir de entrevistas em profundidade e do Desenho Estoria-Tema com
11 familiares das criancas. Utilizamos a analise de contetdo tematica. Resultados: As mées
experienciam o dia a dia organizando e limpando o ambiente domestico, exercendo 0s
cuidados aos filhos e o cuidado especifico a crianca com microcefalia, referentes a: ninar, pois
as criangas choram com frequéncia, necessitando que a mae passe horas com a crianga no
colo; dar banho; trocar fralda; alimentar; brincar; e, estimular. Elas aprendem a diferenciar as
deficiéncias cognitivas, psicomotoras, auditivas e visuais; reconhecem 0s avangos no
desenvolvimento e as novas necessidades das criancas; identificam episddios de convulsao;
consideram a paciéncia e a atencdo relevantes para o cuidado; e, buscam apreender sobre
novas tematicas e termos desconhecidos como calcificacdes. Consideragdes: E necesséria a
aplicacdo de instrumentos de avaliacdo familiar e a intensificagdo da assisténcia aos
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familiares, de modo que as atividades domesticas e de cuidado sejam compartilhadas, a fim de
atenuar a sobrecarga de tarefas assumidas pelas mées e prevenir adoecimentos como a
depressao.

Descritores: Microcefalia; Zika virus; Anormalidades congénitas; Criangas com deficiéncia;
Relagdes mée-filho; Comportamento materno.

INTRODUCAO

Nos dias atuais, parece ndo haver dividas que a epidemia de microcefalia que
alcancou o Brasil, inicialmente em outubro de 2015, tem relagdo causal direta com o Zika
virus (ZIKV) (ARAUJO; RODRIGUES; XIMENES et al., 2016; MALONE et al, 2016). Os
sentimentos e emoc¢Oes negativas para as gestantes e familiares aumentaram com o0s
noticiarios televisivos e conteldos da internet que provocaram escandalos e impactaram em
toda a sociedade diante de uma anomalia que existe desde o seculo XIX (MATEEN, 2010).
Esse cenario provocou consternacdo, sensacao de inseguranca e emocdes negativas para todas
as gestantes e familiares, intensificados ao perceberem que os profissionais da rede de atencéo
a saude pouco conhecia sobre a anomalia congénita, bem como as evidéncias cientificas
possuia escassas informac6es sobre a anomalia, sua relacdo causal com ZIKV, o prognostico,
complicacdes e tratamentos.

Cabe destacar que o conceito de microcefalia adotado desde outubro de 2015 refere-se
a diminuicdo na medida do perimetro cefalico occipital-frontal relacionado com a semana
gestacional ou durante o crescimento infantil, podendo ser indicativo de alteracdes
neuroldgicas (NATALE; RAJAGOPALAN, 2014). Entretanto, com o avanco dos achados
cientificos o Ministério da Salde adota o termo alteracdes no crescimento e desenvolvimento
relacionadas a infeccdo pelo virus Zika para denominar toda e qualquer anomalia congénita
que tenha causalidade com o ZIKV (BRASIL, 2017a). Entendemos que o termo microcefalia
esteve por muito tempo relacionado com o ZIKV e possui representatividade em toda
populacdo mundial, desse modo, em se tratando de um estudo fenomenoldgico, adotaremos o
termo microcefalia.

Ap0s a epifania da epidemia e a partir das descobertas de achados epidemioldgicos,
clinicos, virais e neurolégicos, a microcefalia deixa de ser novidade para a sociedade e ha uma
reducdo consideravel da exploragdo das narrativas das familias por parte da televiséo e 6rgédos
de midia (FLEISCHER, 2017).

Restam a elas encontrar apoio em grupos de convivéncia, nos préprios familiares e em

alguns profissionais de saude que se sensibilizem com o seu cotidiano de cuidado (ALSEM,;



90

AUSEMS; VERHOEF et al., 2017), entre direitos cerceados e itinerarios terapéuticos
complexos. Emergem entdo experiéncias singulares, de um grupo especificos de mulheres que
pouco interessam a maioria da sociedade, que desejavam ser méde e gerar um filho perfeito
(BOLLA; FULCONI; BALTOR et al, 2013), convivendo com as fases da negacdo, raiva,
barganha, depressdo e aceitacdo (ROECKER; MAI; BAGGIO et al., 2012).

As familias se (re)organizam face o adoecimento de um membro familiar, relacbes
interpessoais podem se estreitar ou se afastar, entretanto mantém-se o papel materno como
cuidadora natural e gestor do cuidado (VALE; SANTOS; SATURNINO et al, 2015). Os
membros familiares rememoram experiéncias de cuidados anteriores e legitimam suas
praticas com principios e valores apreendidos intergeracionalmente (SATURNINO;
SANTOS; VALE et al., 2018), elas emitem saberes acumulados a partir do “estar proximo”
de outras criangas, como os sobrinhos e filhos das amigas.

O problema de pesquisa foi estruturado a partir das seguintes questdes norteadoras:
Como as maes experienciam o cuidado as criancas com microcefalia por ZIKV? Quais 0s
saberes e praticas de cuidado estabelecidos pelas mées para as criangas com microcefalia por
ZIKV? Este artigo teve como objetivo compreender as experiéncias, saberes e préaticas de
cuidado de maées de criangas com microcefalia por ZIKV.

Esse estudo mostra relevancia por apontar como as maes de criangas com microcefalia
estdo experienciando o cuidar ap6s o choque do diagnéstico (SA; ANDRADE; NOGUEIRA
et al., 2017), diante da pouca qualificacdo dos profissionais de satde (SA; ANDRADE;
NOGUEIRA et al., 2017; FLEISCHER, 2017) e da escassez de informacbes sobre a
reabilitacdo e futuro dos seus filhos (FLEISCHER, 2017; CLOSE, 2016), situacdo contraria

aquelas de anos atras quando eram os holofotes da midia brasileira.

METODOLOGIA

Estudo tipo exploratorio, desenvolvido com a abordagem qualitativa e fundamentado
na perspectiva etnometodoldgica (SORMANI, 2017), realizado no campo empirico da
Associagdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de Feira de Santana — Bahia. A
APAE Feira de Santana é creditada pelo Ministério da Saide como Centro Especializado em
Reabilitacdo (CER II) desde outubro de 2016, oferecendo cuidados direcionados as pessoas
com deficiéncia intelectual e fisica. Para a realizagdo da pesquisa foi requerido autorizacao da
direcdo geral da APAE CER Il por meio de oficio.

A insercdo do pesquisador no campo empirico ocorreu em setembro de 2016,

reconhecendo que o servico da APAE CER Il organizava a reabilitacao/estimulacdo das
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criangas com microcefalia em dois turnos semanais para cada crianca, existia entdo o grupo de
criancas das segundas e sextas pela manha e outro que frequentavam as tercas pela tarde e
quinta pela manha.

Participaram do estudo onze pessoas, sendo todas do sexo feminino, dez maes e uma
irmd da crianga com microcefalia, com faixa etéria entre 18 e 42 anos, média de 27 anos. Para
garantir o anonimato dos participantes, as mulheres escolheram nomes ficticios para
representa-las. As criangas tinham entre um ano e cinco meses e dois anos e seis meses, com
media de um ano e nove meses.

Quanto ao estado civil seis eram solteiras, quatro conviviam em unido estavel e uma se
autodefiniu como separada. Seis eram donas de casa, trés lavradoras, uma estudante de curso
profissionalizante e uma balconista de supermercado. A religido predominante foi a catolica,
com seis adeptas, outras duas eram evangélicas, uma candomblecista e duas declararam néo
ter religido. Seis entrevistadas concluiram o ensino médio completo, uma cursou e concluiu
até o primeiro ano do ensino medio, uma mulher possui o0 nivel fundamental completo e trés
estudaram até o ensino fundamental incompleto.

Em sua maioria, sdo mulheres desempregadas que podem conviver em contexto de
alta vulnerabilidade social, lutando pela sobrevivéncia e educacdo dos filhos, vivenciando
comportamentos discriminatorios e excludentes por parte da sociedade (COSTA; MARRA,
2013).

A renda per capita das familias’ das mulheres entrevistadas é predominantemente
menor que meio salario minimo e em sua maioria se encontram no estagio de vulnerabilidade
levando em consideracdo o modelo da SAE® (KAMAKURA, MAZZON, 2016). A renda da
maioria das familias € oriunda de programas sociais e trabalhos esporadicos, conhecidos como
“bicos”. Esse dado se relaciona com a predominancia destas mulheres como cuidadoras
diretas da crianca e constatado através da estimativa de horas semanais de cuidado,
impossibilitando o trabalho formal dessas mulheres.

A gquantidade de participantes da pesquisa foi estabelecida a partir do critério de
saturacdo tedrico-empirica dos dados (FONTANELLA, 2011).

Os participantes deste estudo foram incluidos a partir dos seguintes critérios: ser
membro do sistema familiar da crianca com microcefalia por ZIKV, condicdo que foi

confirmada oralmente pela participante do estudo; estar na qualidade de responsével pela

" A renda per capita familiar foi calculada através da divisdo da renda familiar — soma da renda de todos os
membros - pela quantidade de pessoas que residiam no mesmo domicilio.

8 Critério de estratificacdo socioecondmica da sociedade brasileira, que objetiva definir o que é a classe média,
estabelecido pela Secretaria Especial de Assuntos Estratégicos da Presidéncia da Republica (SAE).
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crianca com microcefalia por ZIKV, durante o contato com o pesquisador. Diante do exposto
0 estudo ndo apresenta critérios de excluséo.

Foi adotado nesse estudo, o procedimento da entrevista em profundidade, o desenho
estoria com tema (D-E) e o didrio de campo como técnicas de coleta de dados realizadas em
ambiente privativo com a presenca do pesquisador, da participante do estudo e da criangca com
microcefalia. Destacamos que a aplicacao das técnicas obedeceu a seguinte ordem: entrevista
em profundidade e D-E, o diario de campo foi construido em todo momento, desde a entrada
em campo do pesquisador.

O D-E é uma técnica projetiva que facilita a expressdo da subjetividade e permite a
investigacao por ser capaz de ampliar os modos de expressdo dos sujeitos, complementando
as informacoOes verbais diretas (TRINCA, 1987). No D-E propriamente dito, o pesquisador
ofertou uma folha de papel em branco e instrumentos como lapis, hidrocor, caneta e outros
para a participante, em seguida, solicitou que ela desenhasse qualquer imagem que viesse em
sua mente (COUTINHO, 2005). Essa primeira etapa objetiva o reconhecimento dos materiais
e estimular a habilidade para realizacdo do desenho, portanto ndo se trata de contribuicdes
para alcance do objetivo desse estudo, sendo esses desenhos excluidos.

A segunda etapa consistiu em ofertar 0s mesmos materiais para a participante e a
realizacdo do seguinte estimulo pelo pesquisador: “desenhe algo que represente conviver com
a crianca com microcefalia”. Em seguida solicitamos que ela construisse uma estéria que
envolvesse a imagem desenhada, com inicio, meio e fim, e por Gltimo que a participante
inserisse um titulo para essa construcao.

Todas as técnicas de coleta de dados foram aplicadas pelo pesquisador responsavel,
entre 0os meses de outubro e novembro de 2017, gravadas e transcritas posteriormente, com
duracéo entre 21 e 56 minutos.

Para a analise do D-E seguimos as seguintes etapas: 1 - Observacao sistematica dos
desenhos; 2 - Selecdo dos desenhos por semelhancas sejam elas graficas e/ou tematicas; 3 -
Leitura flutuante das unidades tematicas das historias; 4 - Recorte e categorizagdo; 5 - Analise
e interpretacdo dos contetdos tematicos agrupados por categorias; 6 - Analise e interpretacao
dos desenhos através do grafismo (COUTINHO, 2001).

Para as narrativas utilizamos a analise de conteido tematica por reunir técnicas que
contribuem para organizar e facilitar a analise dos dados. Seguimos as trés fases: pré-analise,
exploragdo do material e tratamento dos resultados, sendo percebida como a mais coerente
técnica de analise para as estdrias escritas através da técnica D-E com tema e para as

narrativas provenientes da entrevista em profundidade (BARDIN, 2015).
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Informamos que a coleta dos dados foi iniciada somente apds aprovacdo em Comité de
Etica e Pesquisa (CEP) da Universidade Estadual de Feira de Santana (UEFS) pelo CAAE:
67435817.0.0000.0053 e numero do parecer 2.178.649.

RESULTADOS

As participantes evocaram narrativas que permitiram a organizacdo dos resultados em
duas categorias intituladas “Bem corrido, muito corrido...: as experiéncias do cuidado das
maes” e “Saberes e praticas de cuidado das maes”. A primeira categoria contém as tarefas
realizadas pelas maes referentes ao cuidado com a organizacdo e limpeza do ambiente
domeéstico, o cuidado com os membros familiares e, especificamente, com a crianca com
microcefalia. A segunda categoria demonstra a interseccdo dos saberes e praticas de cuidado
evocadas das experiéncias passadas com 0s novos saberes construidos a partir do convivio e

do cuidar/cuidado da crianga com microcefalia.

Bem corrido, muito corrido...: as experiéncias do cuidado das méaes

As mdes de criangas com microcefalia experienciam um dia a dia com muitas
atividades, elencando as tarefas do ambiente doméstico, os afazeres com os filhos e o cuidado
com o tratamento e reabilitacdo da crianga com microcefalia, utilizando a expressao “bem

corrido” para denominar o seu cotidiano como evidenciam os relatos abaixo.

“Bem corrido porque eu tenho que cuidar dela, cuidar da casa, cuidar do outro
(filho) [...]” (Paula).

“E mais corrido agora, porque eu mesmo saio a semana toda, segunda, quarta e
sexta, entdo terca e quarta eu vou fazer o que tem que fazer em casa, fazer uma
comida [...]” (Bianca).

“E muito corrido o cuidado dele.” (Carla).

O relato de Bianca permite supor que houve uma mudanga brusca na sua rotina a partir
do estabelecimento dos cuidados de reabilitacdo/estimulacdo que sao realizados, no minimo
duas vezes por semana, restando outros dois dias para dar conta da organizacao e limpeza do
ambiente doméstico.

As mulheres narram atividades desempenhadas para o bem comum da sua familia,
assim como cuidados especificos aos seus filhos e de maneira singular para a crianca com
microcefalia. A figura 14 ilustra os cuidados realizados no ambito familiar, descrevendo
aqueles direcionados a todos os membros da familia, aos irmdos da crianga com microcefalia

e, especificamente, para a propria crianga com microcefalia.
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Figura 14 — Cuidados experienciados por maes de criancas com microcefalia.
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Fonte: Elaboracgéo dos autores.

Buscando a organizacdo do ambiente doméstico e o bem estar das pessoas que ali
residem as mulheres realizam a limpeza da casa, a lavagem dos utensilios domésticos e do
vestuario dos membros familiares. Associado a isso s@o responsaveis pela preparacédo de todas
as refei¢cbes do seu companheiro e dos seus filhos, existindo especificidades na alimentacdo
de cada membro familiar.

As mées de criangas com microcefalia transitam preferencialmente do ambiente
domeéstico para os centros de reabilitacdo/estimulacdo junto a crianca, parece existir um
silenciamento ou até um isolamento da mde que ndo consegue frequentar outros espacos
sociais devido a sobrecarga dos afazeres doméstico somado ao cuidado exclusivo a crianga
com microcefalia.

Como estratégia de otimizacdo do tempo algumas maes como Bianca optam por
cozinhar a uma sé vez grande quantidade de alimentos para posterior congelamento,
organizando previamente as refei¢des da familia evitando despender véarias horas diarias na

preparacdo da alimentacao para que lhe sobre mais horas para cuidar da crianga.

“[...] eu ja deixo na geladeira, quando a gente chega cansado é s6 ferver. Tipo assim
meio dia e de noite € mais sopa, ja deixo feito no congelador € é s6 ferver.”
(Bianca).

Para Bianca, preparar e ofertar a alimentacdo dos seus familiares pode ser mais uma
tarefa extenuante, portanto evitam se ocupar dessa tarefa apds um dia cansativo percorrendo

o0s servicos de saude com seu filho. Tanto a alimentacdo quanto a organizacdo do ambiente
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domeéstico dependem do comportamento momentaneo da crianca com microcefalia, desse
modo as mulheres realizam tais atividades quando a crianca estd dormindo ou quando

dispdem de outro membro familiar, como filho ou mée, para auxiliar no cuidado da crianca.

“0O cuidado do dia a dia ¢ isso, eu esta junto com ele sempre, sempre. Se ele ta no
tapetinho eu tenho que estad com ele, sé quando ele dorme eu vou fazer alguma coisa
[...]” (Carla).

Destacamos que Carla que percebe o cuidado como algo continuo e unico realizado
por ela para promover bem estar da crianga, nesse sentido cuidar é “tudo”, deve “estar junto”
em todos 0s momentos, ndo havendo pausas de descanso no seu cotidiano, e quando nédo esta
com a crianca esta organizando e limpando o ambiente em que vive.

As maes que possui outros filhos em idade escolar se mobilizam para realizar atender
as necessidades desses filhos antes de ir a escola e ap0s seu retorno, nesse sentido, elas se
ocupam do preparo da alimentacdo antes, durante e ap6s o periodo escolar, limpeza do
fardamento, organizacdo dos materiais escolares necessarios e acompanhamento nas
atividades escolares realizadas em casa, além disso ao retornar da escola a crianga pode exigir
da mae atencdo, didlogo e outros afazeres entre mée e crianca.

As mulheres destacam seis acdes de cuidados especificos a crianca com microcefalia
que sdo realizadas no ambiente doméstico: ninar®, pois as criancas choram com frequéncia,
necessitando que a mée passe horas com a crianga no colo; dar banho; trocar fralda; alimentar;
brincar; e, estimular.

Maria exerce o ninar diante da agitacdo e choro intenso da crianga, trata-se de uma
pratica de cuidado cansativa e exaustiva que sé finda ao cessar o choro ou ao adormecer da
crianga, para isso as mées percorrem Varios espacos dentro de casa, com a crianga em Seus

bracos, quase sempre balangando-a.

“Ela fica o dia todo no colo, balangava de um lado pro outro, saia do lado de fora,
calava um pouquinho depois voltava de novo, dormia um pouquinho, quando
acordava era choro.” (Maria, irma).

A alimentacdo das criangas com microcefalia pode ser de trés tipos, liquidas, pastosas
e semissolidas, citadas pelas mades como mingaus, papinhas e frutas e legumes
“amassadinhas”, respectivamente. O relato de Paula indica um melhor desenvolvimento na
capacidade de degluticdo do seu filho, portanto as mées compreendem que podem avaliar o
desenvolvimento dos seus/suas filhos (as) a partir da aceitagdo do alimento ofertado,

almejando evoluir para o aceite dos semissolidos.

® Fazer adormecer; acalentar (FERREIRA, 2014).
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“[...] ela aprendeu a sugar mamadeira, entdo de 14 pra cé ela toma mingau. E agora
depois do tratamento também com a fono (fonoaudi6loga) ela passou a comer
batidinho no liquidificador e agora t& comendo amassadinho no garfo [...] (Paula).

E possivel perceber também a responsabilizacio dada a fonoaudiologia pelo avango no
desenvolvimento da filha de Paula, ha uma maior capacidade de degluticdo progredindo da
alimentacéo liquida para a semissdlida.

O desenho elaborado por Ana ilustra a alimentacdo como uma das principais acoes de
cuidado, na cena ela estd pronta para ofertar a mamadeira para a sua filha e escreve sua
historia intitulada “Cuidado”: “Eu sou Ana, mae de Ludmila, vou pegar ela na cama pra dar a
mamadeira”.

Figura 15 — Cuidado
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(Ana, 23 anos, mée de Ludmila, 1 ano e 6 meses de idade. Descobriram a microcefalia com trés meses de vida).

Ao se tratar de filhos em situacdo de adoecimento as maes intensificam os esforcos e
buscam maiores recursos para uma rapida recuperacdo, como a constru¢do de um espago
reservado para as brincadeiras e estimulacdo da crianga com microcefalia, semelhante aqueles

vivenciados em centros de reabilitacdo/estimulacéo.
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Em alguns ambientes da casa, a familia distribui tatames ou tapetes confortaveis,
disponibilizam varios tipos de brinquedos e reservam aquele espaco para a realizacdo de

exercicios de estimulacdo brincadeiras dos familiares com a crianca.

“[...] a gente senta no tapete, comprei até um tapete, varios brinquedos pra t&
chamando atenc¢@o”. (Brenda, mée).

“A gente brinca, tem o tatame dela com as coisinhas dela a gente pega, vai para 0
chdo com ela brincar.” (Maria, irmd).

Apesar de utilizarem 0 mesmo espago algumas mées citam brincar e estimular como
duas atividades diferentes. Brincar faz referéncia a qualquer tipo de agdo que provoque 0
sorriso e a alegria da crianca, utilizando de bolas, bonecos e outros brinquedos que emitam
sons. A estimulacdo precoce é comumente conduzida pelo pai ou méde que foram qualificados
nos servicos de saude para realizar tais exercicios pela fisioterapeuta responsavel pela
reabilitacdo da crianca, portanto, refere-se a movimentagdo do corpo, resumida a repeticdo de
praticas que sdo feitas nos centros de reabilitacdo/estimulacdo para alcance dos estagios de

alongar, “arrastar”, engatinhar e levantar.

Eu faco o que as fisioterapeutas me ensinam, alongar os bracinho, botar ela para
engatinhar, assim colocar ela debruco e ajuntar as perninhas, [...] pra ela aprender a
rastar (Ana, mae).

O desenho elaborado por Brenda e intitulado “Microcefalia ndo é o fim... ndo ha
problema sem solugdo” ilustra o seu cuidado em estimular/brincar com o seu filho, bem como
acompanha-lo para realizar a fisioterapia na Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais
(APAE) (Figura 16).
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Figura 16 — Microcefalia ndo é o fim... ndo ha problema sem solucéo
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(Brenda, 30 anos, mde de Caique, 1 ano e oito meses. Descobriram a microcefalia com 1 ano de idade).

Os relatos a seguir apontam para a priorizacdo das atividades que possuem horario
rigido para acontecer ou que podem causar 6nus para as criancas se forem realizadas
tardiamente como a troca de fralda. Apesar da relevancia da estimulagcdo precoce, a mae
exerce a gestdo do cuidado familiar cotidiano e estabelece uma hierarquia nas atividades, se
ocupam primeiramente de sanar as necessidades fisiolégicas como o banho e a alimentagéo,
em seguida realizam a organizacdo e limpeza do ambiente doméstico, em seguida sentem-se

“livres” para a realizag¢do da estimulacao precoce.

“[...] da banho, d4 comida, d4 merenda na hora certa [...]” (Maria, irma).
“Eu fago (estimulag@o) assim com ela de tarde assim quando eu to livre.” (Leticia).

“A médica manda até exercicio pra fazer em casa, as vezes, eu fico mandando o
outro (filho) fazer porque eu ndo tenho tempo.” (Paula)

Desse modo, caso ndo haja organizagdo do cuidado a estimulagdo precoce pode ser
feita como uma das ultimas atividades diérias ou atribuida a outro membro familiar ou ainda

nao ser realizada.

Saberes e praticas de cuidado das mées
A repercussao da epidemia da microcefalia nas midias sociais e na televisao auxiliou
no conhecimento do adoecimento por parte dos familiares, entretanto essa aprendizagem foi

considerada como uma tarefa dificil. Outros familiares apontam ndo ter conhecimento sobre a
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microcefalia antes do diagndéstico do seu filho e por isso indicam o compartilhamento com

outras genitoras e as consultas com profissionais de saide como momentos de aprendizagem.

“[...] eu conheci Adriana, que ¢ a mde de Lorena (crianga com microcefalia). Ai ela
procurou e comegou a me explicar como cuidar, 0 que a crianga sentia, se tinha

convulsdo”. (Ana, mae).

“A gente aprendeu sobre microcefalia na raga. As primeiras coisas que deram assim
foi na maternidade, as enfermeiras que iam cuidando dela, que ia falando o que era,
o que deixava de ser, 14 que foi explicando a gente.” (Maria, irma).

Desde a descoberta os familiares apreendem saberes sobre a crianga com microcefalia

que estdo descritos na figura 17:

Figura 17 — Saberes das mées de crianga com microcefalia.

Saberes de maes sobre a microcefalia

O que sabem?

Relatos

- Diferenciar as deficiéncias cognitivas,
psicomotoras, auditivas e visuais.

“Mas gragas a Deus o que comprometeu dele mesmo
foi a parte psicomotora, s isso, porque 0 cognitivo
dele € bom, a visdo ¢ 6tima, a audicdo [...]”. (Brenda,
mae).

- Reconhecer pequenos avangos ho
desenvolvimento como sentar,
fortalecimento dos musculos do pescoco,
melhora da suc¢do e respostas a chamados
verbais, atribuindo tais marcos a estimulagéo
diaria.

“[...] estimulando, brincando, que ¢ pra aprender a
fazer as coisas, tentar rolar, ensinar a sentar, fazer
com que ela consiga sustentar o pescogo.” (Drica,
mae).

“Ele t4 se desenvolvendo na questdo de chamar, a
gente chama ele escuta, olha, td se desenvolvendo
pouco mas esta.” (Carla, mae).

- Perceber que seus filhos ja deveriam estar
“arrastando”, engatinhando e até dando os
primeiros passos em relacdo a sua idade.

“Ele t4 atrasado porque ele ndo senta sozinho, ndo
rasta, ele ndo anda.” (Carla, mae).

- Identificar um episddio de convulsao.

“Ela perguntou como era que Anita ficava, expliquei
a ela, ela falou olha tua filha esta com convulsdo”.
(Ana, mae).

- Reconhecer a paciéncia e atencdo como
relevantes para o cuidado.

“[...] ¢ uma crianca que a gente tem que ter muita
paciéncia, ele é chordo. E uma crianca que tem que
ter atengdo, que tem que ter cuidado [...]”. (Carla,
mae).

- ldentificar quais as novas necessidades de
salde da crianca.

“A cadeira nfo tem seguranga nenhum, ¢ uma hora
que eu amarro e gque eu dou descuido pode a cadeira
virar e ele cair. Agora tem o parapodium ja é proprio
para botar a crianca em pé.” (Bianca, mae).

- Buscar apreender sobre temaéticas e termos
desconhecidos como calcificaces.

“Eu pensei que ela tinha s6 microcefalia, mas ela tem
mais outras calcificacbes que eu ndo sei explicar,
quando for de novo (médica) vou perguntar quais sao
as calcificagdes que ela falou”. (Ana, mae).

Fonte: Elaboracdo dos autores
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N&o obstante, as maes apontam a necessidade de possuir algum profissional de satde
proximo que esclareca duvidas frequentes sobre a microcefalia e 0 seu tratamento, pois
inimeras sdo as informacdes e tecnologias, contudo ndo sabem se tais avancos é uma
necessidade do seu filho e se estara disponivel para ele.

As mulheres afirmam que sdo empoderadas e aprendem a realizar a estimulacdo
precoce em todos os locais de reabilitacdo/estimulacdo frequentados por seu filho, nao
demonstrando méa vontade ou desinteresse em realiza-la. Para Juliana é muito relevante que

toda prética de cuidado dos familiares sejam realizadas sem peniténcia e tristeza.

“O atendimento 14 é desse tipo, eles capacitam a familia a cuidar do filho, no Sarah é
desse jeito. No Sarah, na APAE, no hospital estadual da crianca também.” (Drica,
mée).

“[...] se eu fizer algum gesto que eu to sentindo pena dela, ela sente. Se eu ficar
pegando ela com pena, fizer uma coisa com pena, claro que ela vai sentir, “minha
mae esta triste por dentro”. (Juliana, mée).

Juliana acredita que ha transmissdo de sentimentos nas atividades que realiza com a
crianca, assim as mées devem envolver-se em sentimentos positivos, demonstrando aceitagdo
daquele adoecimento.

Frente a episddios de febre da crianca que podem modificar uma tradi¢do familiar a
mée encontra fundamento em experiéncias de adoecimentos anterior, utilizando de fraldas
molhadas na cabeca da crianca para o resfriamento, de modo que a tradicdo familiar seja
mantida e a crianga compartilhe desse momento.

H& mées que buscam compartilhar todos saberes e praticas com outras pessoas da rede
familiar a fim de, em situacdo de eventual impossibilidade do cuidado da mde, a crianca néo

fique desassistida por aquele cuidado.

“[...] eu falo assim que eu ndo sou de ferro, um dia eu vou adoecer e se eu adoecer
como é que fica Ramon se ninguém sabe dar nem uma &gua, nem uma &gua
ninguém da ele, agora to ensinando e estdo aprendendo”. (Bianca, mae).

Quanto ao sono e repouso da crianga as maes utilizam varias manobras
comportamentais para que a crianca adormeca fisiologicamente, ndo necessitando administrar
o medicamento Rivotril®®, pois ja perceberam que no dia seguinte a crianca apresenta

irritabilidade ou prostragédo como reacéo colateral do medicamento.

“A gente ndo da sempre o remédio antes de dormir, porque é um remédio que no
outro dia deixa ele estressado, deixa ele molinho, entdo a gente prefere fazer um
jeito da gente dormir por ele mesmo”. (Carla, mae).

0 Ansiolitico, indicado para tratar crises epilépticas e espasmos infantis. Disponivel em:

https://consultaremedios.com.br/rivotril/p#bula.
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Cuidar de uma crianga com microcefalia exige praticas simples e complexas, das mais
comuns a todas as criancas as mais especificas, no entanto os familiares aprenderam a cuidar
no dia a dia, repetindo exercicios realizados nos centros de reabilitacdo, dialogando com
outros familiares e assistindo informagdes nos programas de televisdo. A partir dessa
interacd@o social os familiares tem a oportunidade de apreender sobre o adoecimento e 0 seu
tratamento, elaborar taticas empiricas de cuidados e promover o cuidado familiar a partir dos
seus saberes.

Apesar das dificuldades relacionadas as experiéncias “muito corrida”, o cuidado as
criancas reserva para as maes o acumulo de conhecimento cientifico, a constru¢do de novos
saberes e praticas diariamente, bem como a ampliacdo das relagcfes interpessoais. As méaes
estdo focadas no tempo presente, acionam saberes e os colocam em préaticas realizadas no
momento atual. As expectativas para o futuro da crianca estdo relacionadas ao seu
desenvolvimento para melhor degluticdo, preocupacfes com o aprendizado de outros

familiares que possam Ihe substituir no cuidado.

DISCUSSAO

As maes experienciam atividades cotidianas transmitidas intergeracionalmente,
construidas socialmente, que imp6e como sua responsabilidade a satisfacdo ao marido, a
organizacao e higiene do ambiente doméstico, bem como o cuidado e educagdo dos filhos
(SA; ANDRADE; NOGUEIRA et al., 2017; FLEISCHER, 2017). Ao se tratar das mées de
criangas com microcefalia, essas convivem com comentarios preconceituosos da sociedade e
exposicdo exagerada do adoecimento na midia resultando em cansaco fisico e mental (SA;
ANDRADE; NOGUEIRA et al., 2017). Paralelo a esse contexto pode existir o desejo
feminino de construcdo de uma carreira profissional e provisao financeira da familia que, por
hora, deve ser abortado ou descontinuado devido o acumulo de tarefas.

Isolar-se ou restringir-se a0 ambiente domestico parece ser o resultado para a mulher
que possui um acumulo de tarefas, ndo ha mais tempo disponivel para o seu lazer, construcao
de novas amizades e para atividades do seu interesse (SA; ANDRADE; NOGUEIRA et al.,
2017), pois as criangas requesitam maiores cuidados (LARA; PINOS, 2017). Essa
naturalidade que o cuidado familiar € assumido pela mulher pode sobrecarrega-1a, gerar
estresse (SA; ANDRADE; NOGUEIRA et al., 2017) e resultar em adoecimento (ROMAN;
CORTINA, 2016).

A alimentacdo é uma das principais praticas de cuidado exercidas pelas méaes, estar

bem nutrido significa um aspecto favoravel para a reabilitacdo da crianca pois, diante do
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cotidiano com itinerarios terapéuticos complexos, a crianca necessita de uma alimentagéo
adequada (BOLLA; FULCONI; BALTOR et al, 2013).

Para cada fase do desenvolvimento infantil a crianca possui respectivos estagios de
maturagdo da capacidade de degluticdo por exemplo. Portanto, € vélida a vigilancia materna
em identificar o tipo de alimento que seu filho pode ingerir e justifica-se pelo contato direto e
diario em cada refeicdo assegurando uma avaliacdo fidedigna desse marco do
desenvolvimento (BRUNONI et al., 2016).

Devido a isso, a assisténcia dos profissionais de salde deve estar pautada em
atividades de educacdo, orientacdo, apoio e acompanhamento a crianca e a familia, para que
ocorra a satisfacdo das necessidades basicas de ambas. As intervencdes profissionais
relacionadas as técnicas facilitadoras da alimentacdo (TFA) consistem na orientacdo do
posicionamento da mée e da crianga durante alimentacdo, estimulacdo n&o nutritiva,
adequacdo da densidade da dieta, identificacdo de respiracdo ruidosa durante a oferta, bem
como identificacdo de episddios de tosse, de broncoaspiracao e de cianose (MONDINI et al,
2013).

Os profissionais de salde devem qualificar os familiares para realizar as atividades de
estimulacdo motora, cognitiva e de linguagem para que 0s mesmos tenham a capacidade de
fazé-las no cotidiano de forma divertida, agradavel e frequente, de maneira que associem o
sucesso do tratamento as suas acdes e seus esfor¢os (BRAGA et al, 2005; PEREIRA et al,
2014).

Quanto a outra pratica de cuidado, € evidente que o brincar favorece o
desenvolvimento cognitivo e motor da crianca e a sua socializacdo, o que pode se dar através
de ambiente propicio e de experiéncias, como tocar, perceber, comparar, entrar, sair, tirar,
botar, montar e desmontar (GUIMARAES et al, 2015). A brincadeira pode ser considerada
um modo de estimular ludico. Assim, o sentido dado a brincadeira varia, podendo ser somente
um passatempo ou uma forma de aprender e se desenvolver (BUSTAMANTE; TRAD, 2007;
BRASIL, 2016).

As mées buscam os melhores cuidados e a promocdo da qualidade de vida da sua
familia, para os filhos almejam ofertar bens materiais que ndo tiveram acesso quando possuia
a mesma idade. Em situacdo de adoecimento dos seus filhos e reconhecendo a relevancia do
tratamento, como a estimulagdo precoce, ndo poupam investimentos financeiros para além do
que ja proporcionam em prol da completa recuperacdo deles. Essas atitudes séo vistas como

uma espécie de superprotecdo e reconhecidas como um bloqueio utilizado pela mae, que



103

também serve para seu proprio cuidado e protecdo (BOLLA; FULCONI; BALTOR et al,
2013).

O convivio com grupos de maes de criangas com a mesma anomalia € um aspecto
protetor para a qualidade de vida familiar (VUORENMAA et al., 2016), a partir do
compartilhar de experiéncias, das informacGes apreendidas na televisdo ou com profissionais
de salde espera-se alcancar o empoderamento da mulher e estimular o autocuidado familiar
(LARA; PINOS, 2017; MARKLUND et al., 2017).

A televisdo e as midias sociais sdo ferramentas importantes para disseminar
informagdes, facilitar o reconhecimento de atrasos no desenvolvimento da crianca e conhecer
recursos e terapéuticas que podem ser uteis (FLEISCHER, 2017), entretanto estudo aponta
gue durante a epidemia da microcefalia as noticias vinculadas na televisdo geraram impactos
emocionais e sofrimento as familias (BAKER, 2016).

Mesmo com diversas ferramentas que podem colaborar com o empoderamento e 0
autocuidado familiar, outras mdes de criancas com microcefalia relatam que somente a
pratica, o convivio, o “pegar’ e o “sentir” asseguram 0 melhor cuidado para a crianca,
descredenciando o conhecimento cientifico utilizado por profissionais de saude quando
comparado aos saberes e praticas dos familiares (FLEISCHER, 2017). Nesse sentido 0 modo
de reconhecer o mundo e a dindmica social das mulheres legitimam seus saberes e préaticas
(SATURNINO et al., 2018).

As médes afirmam que os profissionais de salde ndo consideram as subjetividades
familiar ao orienta-las sobre o cuidado, a crianca pode estar no momento irritadico, em choro
intenso, com rigidez severa e agitada, comportamentos que a mde reconhece como vontade
prépria da crianga, portanto, 0 momento de estabelecer o cuidado nem sempre é aquele
recomendado pelos profissionais de saude (FLEISCHER, 2017).

Hé& incomodos entre as mées devido as orientagOes verbais realizadas em demasia por
profissionais, reconhecem que alguns profissionais ndo possuem praticas no cuidado, o que
leva ao descrédito das informacBes (FLEISCHER, 2017), entretanto, compreender as
anomalias congénitas sem o apoio de um profissional € complexo e dificil, gerando angustia
nas familias (LALOR; DEVANE; BEGLEY, 2017). Nesse sentido, quando as mées se
deparam com as novidades tecnoldgicas noticiadas na televisdo e na internet elas recorrem aos
profissionais para esclarecimentos de duvidas e confirmacdo sobre a utilidade para seu filho
(SA; ANDRADE; NOGUEIRA et al., 2017; MARKLUND et al., 2017).

Face um cuidado cotidiano “corrido”, com itinerarios terapéuticos complexos, ¢

essencial que haja um profissional de saide que coordene a longitudinalidade do cuidado
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junto com familias, caso contrario, pode se emergir sentimentos como medo e frustracéo,
assim como profissionais desqualificados no pré-natal tornam esse momento ainda mais
sofrido (CHITTY; BARNES; BERRY, 1996). Cabe destacar que, no cenario brasileiro, a
equipe de salde da familia deve ser a cocoordenadora do cuidado das familias da crianga com
microcefalia, acompanhando-as e supervisionando-as por toda a rede de atencdo a salde
(BRASIL, 2017b).

Pensar o cuidado como atividade de transferéncia de sentimentos entre pessoas requer
a superacdo de impactos emocionais negativos. Quanto ao fendbmeno da microcefalia,
conviver com o luto do filho ideal exige vivenciar as fases de negacdo, raiva, barganha,
depressdo e aceitacdo, em paralelo, a crianga nasce e o cuidado se estabelece, ainda que
algumas maes tentem ndo transmitir sentimentos como peniténcia, tristeza e raiva para a
crianca (ROECKER; MAI; BAGGIO et al., 2012). A fase da aceitacéo é quando os familiares
passam a conhecer e aprender sobre os cuidados especiais de que a crianca ird precisar, e
entdo uma reestruturacdo da rotina familiar ocorre, passando a ser habituada e integrada as
necessidades da crianga com anomalia congénita (LAZZAROTTO; SCHMIDT, 2013).

As mdes de criangas com anomalias procuram estabelecer praticas de cuidado que
modifiqguem minimamente os costumes familiares (ROECKER; MAI; BAGGIO et al., 2012),
por isso imaginam possiveis complicacdes e intercorréncias na situacdo de saude da crianca,
resultando no planejamento do cuidado para que a presencga da crianga com microcefalia ndo
seja motivadora de estresse ou responsavel por modificacdes das tradi¢fes familiares.

Ao tratar do planejamento dos cuidados as maes também se preocupam com a
possibilidade da desassisténcia do cuidado familiar por indisponibilidade delas, desse modo
elas buscam encontrar outra mulher que possua vinculos fortalecidos, responsabilizacdo e
experiéncias com o cuidado para posterior qualifica-las sobre o cuidado especifico da crianca
com microcefalia. Como tatica, as maes utilizam da fala e do comportamento para aproximar
outros membros familiares do cuidado a crianca, falar sobre o seu cotidiano e solicitar para
que outras pessoas “segurem” a crianga sao modos de comprometer e sensibilizar os
familiares para compartilhar o cuidado com elas e atenuar comentarios preconceituosos
(FLEISCHER, 2017).

CONSIDERACOES FINAIS
As mées de criangas com microcefalia ndo poupam esforgcos para realizar todas as
praticas de cuidado que sdo impostas culturalmente, talvez, ndo disponham de tempo para

refletir e criticar este modelo de construgédo social que Ihe atribui toda a organizacao e limpeza
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do ambiente doméstico e o cuidado do marido e dos filhos, resultando em um restrito
convivio social.

Elas realizam todas as praticas de cuidado comuns as criancas de mesma idade,
acrescidas da estimulacao precoce e do brincar direcionado a reabilitacdo. Entretanto, antes de
internalizarmos a afirmacdo anterior como verdade absoluta é necessario considerarmos que
as maes vivenciam com criangas cujos movimentos sdo involuntarios, ha agitacdo, choro
intenso, rigidez muscular, obstrucdo de vias aéreas, regurgitacdo e até convulsdes, 0 que
tornam as praticas de cuidado extenuantes e cansativas.

Ademais, recomendamos que os protocolos de atencdo as criangas com alteracdes no
crescimento e desenvolvimento, bem como os profissionais de satde que cuidam de tal grupo
especifico ampliem e intensifiguem seus objetivos considerando o cuidado familiar e o
protagonismo materno.

Os profissionais de salde desenvolvem papel essencial para o autocuidado familiar,
por isso orientamos que esses estejam vigilantes quanto as novidades tecnologicas
direcionadas para o cuidado da crianca, utilizem de linguagem simples e objetiva durante seu
contato com as familias e estimulem a participacdo dos familiares nos grupos de convivéncia.
Devido complexo itinerario terapéutico e envolvimento de diversos profissionais de saude
com condutas especificas, cabe aos gestores qualificar as equipes da atencdo primaria a saude
para a melhor cogestdo do cuidado das familias.

E necessario a aplicagdo de instrumentos de avaliagdo familiar e o estabelecimento de
consultas familiares, de modo que as atividades domésticas e de cuidado sejam
compartilhadas, que os membros familiares se relacionem socialmente com outros grupos e
pessoas a fim de atenuar a sobrecarga de tarefas assumidas pelas maes e prevenir
adoecimentos fisicos e psicoemocionais.

A participagdo de outros membros familiares nesse estudo intensificaria 0s seus
resultados, considerando este uma limitacdo do estudo, acreditamos ainda que estudos
etnograficos podem evidenciar relevantes aspectos da experiéncia de mées de criangas com

microcefalia.
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4.4 Artigo 3 — Organizacdo familiar para cuidar da crianga com microcefalia por Zika
virus
RESUMO

Objetivo: compreender a organizacdo familiar para cuidar de uma crianga com microcefalia
por zika virus. Metodologia: estudo qualitativo, realizado entre setembro e novembro de
2017 com 11 familiares das crian¢as. Exploramos as entrevistas em profundidade e o diério de
campo para a producdo de dados, analisados posteriormente através da andlise de conteido
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tematica. Resultados: os familiares constroem uma rede de solidariedade e unido em prol da
crianga, as relagcOes familiares sdo fortalecidas, aproximando relagdes antes conflituosas.
Participam do cuidado as maes, pais, avos, irmas (os), primos (as), tias (0s), amigas e
vizinhas, havendo protagonismo da mae que também coordena e define os papeis
desempenhados pelas outras pessoas. Os familiares exercem cuidados que foram organizados
em quatro dimensoes: Cuidar Integralmente; “Tomar Conta”; Estimular; Acessar Recursos ¢
Servigos. Consideracdes: E necessario que profissionais de salde atentem para o
compartilhamento de cuidado entre 0s membros familiares e rede de apoio social, com vistas
a promover melhor qualidade de vida para a familia nuclear, especialmente para a mae. Cabe
estimular que os pais das criangas participem intensamente dos cuidados e estejam
experienciando 0s momentos terapéuticos com as maes, a fim de evitar o enfraquecimento das
relagdes conjugais.

Descritores: Familia; RelacGes familiares; Microcefalia; Zika virus; Criancas com deficiéncia;
Comportamento materno.

INTRODUCAO

Em 11 de novembro de 2015 o Ministério da Saude declara Emergéncia em Salde
Publica de Importancia Nacional (ESPIN) referente ao aumento de casos de microcefalia
causadas pelo Zika virus (ZIKV) (BRASIL, 2015). Face a situacdo epidémica do ZIKV e a
decorréncia das anomalias no sistema nervoso, percebemos uma notoriedade das familias que
convivem com criangas com microcefalia antes mesmo da confirmacéo da relagdo causal com
0 ZIKV. Essa visibilidade tem sido explorada por diversos meios de comunicacdo abordando
0 convivio das maes com as crianc¢as e gerando impactos emocionais e estresse aos familiares
(BAKER et al., 2016).

Estd comprovado cientificamente (CUGOLA; FERNANDES; RUSSO et al., 2016;
ARAUJO; RODRIGUES; XIMENES et al., 2016) que o ZIKV provoca inlimeras alteraces
neuroldgicas que podem repercutir em lesdo de carater fisico, mental, intelectual, visual e
auditiva, nesse sentido, o Ministério da Saude deixa de considerar apenas a diminuicdo do
perimetro cefalico e passa a tratar a microcefalia e as outras anomalias como Sindrome
Congénita por virus Zika (BRASIL, 2017). Acreditamos que a microcefalia possui
representatividade social e estd colocado no imagindrio como consequéncia do ZIKV,
portanto, em se tratando de um estudo fenomenoldgico adotamos o termo microcefalia.

Cuidar de criangas com atrasos no desenvolvimento é um trabalho complexo, demanda
tempo e disposicdo, configurando um grande desafio para as familias, sejam elas nucleares ou
extensas, por serem criancas frageis clinicamente e vulneraveis socialmente. Devido a isso, 0
cuidado as mesmas necessita de uma boa estruturacdo da rede familiar e social (SA;
ANDRADE; NOGUEIRA et al., 2017; FLEISCHER, 2017).
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Nesse estudo, consideramos familia como a principal escola do desenvolvimento
humano (SIMIONATO; OLIVEIRA, 2003), entendida como um sistema relacionado por
membros familiares que formam uma unidade, portanto cada componente — membro — do
sistema familiar sdo responsaveis pelo equilibrio ou desequilibrio das relagcBes familiares
(DIAS, 2011). O sistema familiar possui relagdes flexiveis e dindmicas, regidas por um
conjunto de normas, praticas e valores (BIROLI, 2014), podendo existir entrada e saida de
membros familiares.

Em meio a este cenério, as familias se mobilizam de maneira continuada para garantia
e manutencédo da qualidade de vida da crianga com microcefalia, justamente por causa da alta
demanda de cuidados especificos, exigindo das familias ainda mais disponibilidade,
dedicacéo, adaptacdo, unido e organizacdo de responsabilidades. Ocorre, entdo, o rearranjo
familiar e o estabelecimento de nucleos de cuidado em conformidade com as necessidades da
crianca (BELLATO; ARAUJO; DOLINA et al., 2016).

A preocupacdo das médes com a saude dos filhos parece significar bem mais do que o
alcance do bem-estar deles. Na verdade, é a resposta ante a exigéncia sociocultural, em que se
encontra a coexisténcia da preocupagdo com as demandas das criangas e o cuidado como
fonte de contentamento, realizacéo e reconhecimento social feminino. Assim, 0 pensamento
de que as criancas necessitam de cuidados o tempo todo estd interligado com o que
socialmente é considerado inerente a uma boa méae: estar sempre perto dos filhos para atender
suas necessidades em geral, deixando em segundo plano seus proprios interesses para
exclusiva dedicacéo aos interesses dos filhos (BUSTAMANTE; TRAD, 2007).

As avos sdo fontes de seguranca para a nova familia que se forma, esse papel justifica-
se devido aos saberes e experiéncias existentes (MARQUES; BARRETO; TESTON et al.,
2011). Os homens, com destaque para os pais, se responsabilizam pelo sustento financeiro da
familia, aquisicdo de recursos materiais para manter o tratamento da crianga, bem como se
ocupam de organizar a logistica diaria para que a familia percorra o itinerario terapéutico
previsto (PEREIRA-SILVA; AUXILIDORA; GONCALVES et al.,, 2015; FLEISCHER,
2017; VALE; PRATA; AMORIM et al., 2017).

Acreditamos que esse modo de organizacdo familiar difere das evidéncias encontradas
até aqui sobre qualquer outro adoecimento infantil. Trata-se da microcefalia causada pelo
Aedes Aegypti, num periodo de epidemia, quando poucos conhecimentos cientificos eram
produzidos sobre essa anomalia, onde profissionais de salde estavam surpresos e pouco

conheciam acerca daquela situacdo epidemiologica (FLEISCHER, 2017), alem da intensa
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exploracdo dos meios de comunicacédo e redes sociais invadindo as familias de criancas com
microcefalia (BAKER, 2016), fatores esses que influenciaram na organizacao familiar.

O problema de pesquisa foi estruturado a partir das seguintes questdes norteadoras:
Como as familias se organizam para cuidar de uma criangca com microcefalia por ZIKV?
Quais os papeis assumidos pelos familiares e rede de apoio social para cuidar de uma crianga
com microcefalia por ZIKV? O estudo teve como objetivo compreender a organizacdo
familiar para cuidar de uma crianga com microcefalia por ZIKV.

Face ao exposto, esse estudo é relevante pois permite compreender quais 0s cuidados
familiares e da rede de apoio social que séo realizados para o bem-estar da familia e da
crianca com microcefalia, apresentaremos entdo quais os papeis da mée, pai, avos, irma (0s),

tias (0s), primos (as), amigas e vizinhas.

METODOLOGIA

Estudo exploratério, qualitativo e fundamentado na perspectiva etnometodologica
(SORMANI, 2017), realizado na Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) de
Feira de Santana — Bahia. A APAE Feira de Santana também é conhecida como Centro
Especializado em Reabilitacdo do tipo Il (CER II), habilitada e cofinanciada pelo Ministéerio
da Saude desde outubro de 2016, oferecendo cuidados direcionados as pessoas com
deficiéncia intelectual e fisica. Antes de iniciar a etapa de coleta de dados, o pesquisador
solicitou autorizacdo da direcdo geral da APAE CER II, sendo deferida a solicitacdo em
setembro de 2017.

A APAE CER Il organizava a reabilitacdo/estimulacdo das criangas com microcefalia
em dois turnos semanais para cada crianca, existia entdo o grupo de criangas das segundas e
sextas pela manha e outro que frequentavam as tercas pela tarde e quinta pela manha.

Participaram do estudo onze mulheres, dez mées e uma irma da crianga com
microcefalia, com faixa etaria entre 18 e 42 anos, média de 27 anos. As criangas
encontravam-se com a idade entre um ano e cinco meses e dois anos e seis meses, com media
de um ano e nove meses. No inicio da entrevista foi solicitado que as mulheres escolhessem
nomes ficticios.

Seis participantes eram solteiras, quatro declararam viver em unido estavel e uma
estava separada. Quanto a ocupacéo, seis eram donas de casa, trés lavradoras, uma estudante
de curso profissionalizante e uma balconista de supermercado. Entre as participantes
predominou a religido catolica, com seis praticantes, duas eram evangélicas, uma

candomblecista e duas relataram ndo ter religido. Sobre o nivel de escolaridade seis cursaram
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0 ensino médio completo, uma cursou e concluiu até o primeiro ano do ensino médio, uma
participante possui o nivel fundamental completo e trés cursaram o ensino fundamental mas
ndo completaram.

A renda per capita das familias'™" das mulheres entrevistadas é predominantemente
menor que meio salario minimo e em sua maioria se encontram no estagio de vulnerabilidade
levando em consideracdo o modelo da SAE* (KAMAKURA, MAZON, 2016). A renda de
algumas familias decorre do Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) e do Programa Bolsa
Familia, além de trabalhos esporadicos, conhecidos como “bicos”, geralmente desenvolvidos
pelos pais. As mulheres relataram que cuidam das criangas 24 horas por dia, 0 que permite
inferir sobre a impossibilidade de manter um trabalho formal. A coleta de dados foi
interrompida conforme critério de saturacdo teorica, ao perceber que os dados extraidos a
partir da entrevista apresentava redundancia dos temas (FONTANELLA, 2011).

Os seguintes critérios foram respeitados para inclusdo dos participantes nesse estudo:
ser membro do sistema familiar da crianca com microcefalia por ZIKV, condicdo que foi
confirmada oralmente pela participante do estudo; estar na qualidade de responsavel pela
crianga com microcefalia por ZIKV, durante o contato com o pesquisador. Esse estudo ndo
apresenta critérios de excluséo.

Adotamos como técnicas de producdo de dados a entrevista em profundidade e o
diario de campo, realizadas em ambiente privativo com a presenca do pesquisador, da
participante do estudo e da crianga com microcefalia. Destacamos que o diario de campo foi
construido durante toda vivéncia do pesquisador em campo.

Todas as técnicas de coleta de dados foram aplicadas pelo pesquisador responsavel,
entre 0os meses de outubro e novembro de 2017, gravadas e transcritas posteriormente, com
duracéo entre 21 e 56 minutos.

Enquanto técnica de analise de dados utilizamos a analise de conteudo tematica,
seguimos as trés fases: pré-analise, exploracdo do material e tratamento dos resultados
(BARDIN, 2015). Em observacdo a Resolugdo 466/2012 do Conselho Nacional de Salde, a
pesquisa foi aprovada pelo Parecer n° 2.178.649 e CAAE: 67435817.0.0000.0053.

1A renda per capita familiar foi calculada através da divisdo da renda familiar — soma da renda de todos os
membros - pela quantidade de pessoas que residiam no mesmo domicilio.

12 Critério de estratificacdo socioecondmica da sociedade brasileira, que objetiva definir o que é a classe média,
estabelecido pela Secretaria Especial de Assuntos Estratégicos da Presidéncia da Republica (SAE).
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RESULTADOS

A identificacdo dos membros familiares e rede de apoio social que cuidam da crianca,
bem como as modificacBes nas relacBes interpessoais a partir da chegada da crianca estdo
descritas na categoria “Estrutura familiar e suas relagdes para cuidar da crianca com
microcefalia”. A segunda categoria “Dimensdes do cuidado e os papeis assumidos pelos
familiares e rede de apoio social” contem as atividades exercidas por cada membro familiar,
organizadas em quatro dimensdes: Cuidar integralmente, “Tomar conta”, Estimular, Acessar

recursos e Servigos.

Estrutura familiar e suas relac¢des para cuidar da criangca com microcefalia

A partir da existéncia de uma crianca com microcefalia a organizacdo familiar se
modifica, os papeis dos membros familiares sdo criados ou alterados, cuidados especificos s&o
requeridos e inimeras demandas surgem, como a conducdo do transporte para percorrer o
itinerario terapéutico, realizacdo da estimulacdo precoce, divisdo dos custos da consulta
médica e doacdo de materiais de higiene por pessoas da rede de apoio social.

Diante de inumeras necessidades os familiares constroem uma rede de solidariedade
em prol da crianga, logo, cada membro contribui, voluntariamente, com a doagédo de qualquer
material necessario como fralda, leite, medicamentos e lencos higiénicos. O relato de Maria
indica que esse tipo de doacdo é uma atribuigdo assumida principalmente pelos familiares,

mas ndo sugere um compromisso regular, com periodicidade definida.

“Quem ajuda mesmo é a familia, se vai fazer feira um traz um pacote de leite, um
traz um pacote de fralda.” (Maria, irmé).

O diagnostico da microcefalia também favorece a unido das relagbes familiares,
aproximando relacdes antes conflituosas, induzindo o contato por ligacao telefénica constante
e construindo novas relagdes com outros familiares que eram desconhecidos.

Conforme os relatos, o fato de outros membros familiares morarem proximos facilita
em prol do compartilhamento do cuidado. Para Bianca, ainda que exista familiares residindo
em outras cidades, manter contato por telefone demonstra unido, solidariedade e preocupacao

de todos, buscando o bem-estar da criangca com microcefalia.

“Modificou bastante, acho que tem mais unido, agora a gente ta mais junto, ta todo
mundo junto, os que estdo por fora (outras cidades) demoravam mais de ligar, agora
ja liga mais, [...] mais amizade que a gente fez, tinha parente fora que a gente ndo
conhecia.” (Bianca, mae).

Para facilitar a compreensdo dos membros familiares citados pelas participantes, o

quadro 3 apresenta as pessoas que residem no mesmo domicilio da crianga com microcefalia,
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bem como aquelas ndo residentes, mas que exercem algum tipo de cuidado a crianca. As
entrevistadas afirmam que todas as pessoas que residem junto com a crianca participam do
cuidado de algum modo.

Quadro 3 — Descricdo dos membros familiares que participam do cuidado e/ou residem

com a crianga com microcefalia.

CUIDADORES DAS CRIANCAS COM MICROCEFALIA POR ZIKV
MULHER/PARE | IDADE DA IDADE DA CUIDADORES
NTESCO MULHER CRIANCA RESIDENTES NAO
(idades) RESIDENTES
DRICA/MAE 36 ANOS 1ANOES8 MAE/PAI/IRMA (3) AVO/TIA
MESES
BRENDA/MAE 30 ANOS 1ANOES8 MAE/IRMAO (9) TIA
MESES
FERNANDA/MAE 19 ANOS 1 ANOE 6 MAE/PADRASTO AVO
MESES
PAULA/MAE 33 ANOS 2 ANOS E 6 MAE/IRMAO (18) AMIGAS/VIZINH
MESES /DUAS IRMAS (9) (6) AS
ANA/MAE 23 ANOS 1ANOE6 MAE/PAI/DUAS IRMAS | AVOS/TIAS/TIO
MESES (9) (6) / IRMAO (8)
MARIA/IRMA 21 ANOS 1ANOE 11 MAE/PAI/IRMA(21) AVO
JULIA/MAE 42 ANOS MESES /IRMAO (9)
JULIANA/MAE 27 ANOS 1ANOE 3 MAE/PAI/IRMAO(7) AVO
MESES /IRMAS (5) (3)
CARLA/MAE 29 ANOS 1ANOE®6 MAE/PAI AVO/TIAS/TIOS/
MESES PRIMOS
BIANCA/MAE 22 ANOS 1ANOE 8 MAE/PAI AVO/TIAS/PRIMO
MESES S/
AMIGAS
LETICIA/MAE 18 ANOS 2 ANOS MAE/PAI AVO/TIAS/PRIMO

Fonte: Elaboracdo dos autores

Destacamos que Maria e Julia sdo irmd e mae, respectivamente, de Solange, crianca
com microcefalia. No quadro é possivel perceber a participacdo da familia nuclear — onde
todos residem no mesmo domicilio — e da familia extensa.

O cuidado a crianga com microcefalia é prestado prioritariamente pelas maes, e é
partilhado com aqueles membros que residem no mesmo espago por que lhes permite
supervisionar diretamente os cuidados. Esse também, esporadicamente, pode ser partilhado
com a familia extensa, como a avo por exemplo, ou ainda alguma amiga ou vizinha com as
quais ha previamente um vinculo de confianca. Entretanto, apesar do amplo envolvimento de

membros familiares ndo houve relato que apontasse a participacao do avo.

Dimensdes do cuidado e os papeis assumidos pelos familiares e rede de apoio social
A figura 18 apresenta quatro dimensdes de cuidado — cuidar integralmente; “tomar
conta”; estimular; acessar recursos e servigos — e ilustra a participagdo de cada membro

familiar, representando quais as principais agoes realizadas por eles.
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A dimensao nomeada “Cuidar integralmente” inclui os cuidados que buscam sanar as
necessidades fisiologicas da crianca, assim como a terapéutica de reabilitacdo e estimulacéo,
dentre esses: ninar*3; dar banho; trocar fralda; brincar; nutrir; estimular; levar a crianca aos
servigos profissionais de cuidado.

“Tomar conta” significa o ato de manter vigilancia sobre a crianca, dispor de olhar
atento para a posicdo correta de dormi no berco, cama ou carrinho, supervisionar o brincar
com os irmados e “passar o tempo” com a crianca no colo, enquanto outros afazeres sdo
realizados.

“Estimular” abrange a movimentac¢ao do corpo da crianca, citado pelas mulheres como
brincar ou estimular, este compreendido como a repeticdo de exercicios aprendidos com
profissionais de saude como fisioterapeutas e fonoaudidlogos.

A quarta dimensdo “Acessar recursos e servicos” reune as praticas de cuidados
destinadas a facilitar 0 agendamento de consultas e otimizar o tempo de espera para sua
realizacdo, custear os servicos de salde e tratamento, prover recursos para o transporte da
crianca e seus responsaveis para 0s servigos de salde, além da doacdo de materiais para 0 uso

da crianga.

13 Fazer adormecer; acalentar (AURELIO, 2018).
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Figura 18 — Papeis desempenhados por cada membro de uma familia com crianca com
microcefalia e suas dimensdes de cuidado.

CUIDAR “TOMAR 5 ACESSAR RECURSOS
INTEGRALMENTE CONTA” EIMULaR E SERVICOS

-NUTRIR - OLHAR -MOVIMENTAGCAO -AGENDAR

- HIGIENIZAR - VIGIAR DO CORPO CONSULTAS

-NINAR - SUPERVISIONAR - EXERCICIOS - CUSTEAR

-LEVAR AS PARAFALA E SERVICOS

CONSULTAS E -TRANSPORTAR
AOS SERVICOS
-DOAR MATERIAIS

‘ AMIGOS \ VIZINHOS

Fonte: Elaboracdo dos autores

A analise da figura 18 permite compreender a relacdo dos membros familiares e as
dimensoes de cuidados assumidos por cada um. Para cada membro familiar tém-se uma cor
especifica, quando esta cor se sobrepde as colunas destinadas a cada dimenséo significa que
aquele familiar realiza algum dos cuidados citados.

Cabe destaque ao papel de coordenadora do cuidado exercido pela mée, portanto,
antes que qualquer pratica seja assumida pelos familiares deve haver consenso entre esse e a

mée sobre o que pode ser realizado.

Papel da méae

As mées exercem atividades das dimensdes Cuidar Integralmente, “Tomar Conta” e
Estimular. Elas desenvolvem o cuidado que requer presenga, como nutrir, higienizar e ninar,
exigindo vigilancia intensa devido a vulnerabilidade de aspirar secrecdes e alimentos, além
das convulsbes que colocam a crianca em risco de vida, outros familiares assumem esse
cuidado de forma pontual quando a mée se encontra ocupada com outras demandas da familia
e do ambiente domestico

As maes assumem todo o cuidado da crianga com microcefalia, acrescentados das
tarefas domesticas que sempre foram realizadas por elas. Elas se responsabilizam por preparar

alimentacdo, dar banho, higienizar roupas, realizar estimulacdo precoce, percorrer itinerarios
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terapéuticos, administrar medicamentos, brincar e ninar. Algumas maes se percebem sozinhas
diante de tantas responsabilidades, pois a sua rede familiar reside em outro municipio e o
genitor da crianca o0 abandonou, outras sentem medo em compartilhar essas responsabilidades
com outras pessoas devido ao risco da convulsdo e por isso preferem assumir todas as

responsabilidades, como relata Ana.

“Porque ela j& deu convulsdo uma vez entdo fico com medo de deixar com minha
mée.” (Ana, mae).

As mdes consideram que o cuidado a crianga exige muita responsabilidade e para
Carla ndo teria outra pessoa mais apta ao cuidado que a prépria mae, logo ela decide por ndo

retornar ao trabalho apds os seis meses da licenca maternidade.

“Eu parei de trabalhar porque eu ndo tinha como deixar ele, ndo tinha ninguém para
olhar ele, eu acho que a responsabilidade tinha que ser minha porque é muita
correria pra t& levando pra médico, pra fazer fisioterapia, entdo eu que tinha que esta
presente mesmo.” (Carla, mae).

Num cenario oposto, quando a mée é a unica fonte de renda formal da familia o
cuidado diario € transferido para outro familiar que mantenha uma relacdo de confianca com a
mae. A genitora assume o cuidado integral da crianca apenas a noite apés o trabalho ou nos
horarios de folga, contando com a compreensdo do empregador para alguns atrasos que
possam ocorrer na entrada do trabalho.

Quando ha participacdo da familia extensa a mée julga que o cuidado é compartilhado,
pois os membros da familia podem dar banho, trocar fralda e ninar, enquanto ela se
responsabiliza pelo acompanhamento no itinerario terapéutico e pela alimentacdo devido ao
risco de regurgitacdo. Por outro lado algumas maes também se preocupam com a centralidade
do cuidado em si e compartilham saberes e praticas com outros familiares, a fim de qualifica-
los para cuidar da crianga diante da sua indisponibilidade.

Além disso, citam que devido ao horario rigido de trabalho do genitor elas assumem o

cuidado integralmente.

Papel do pai

Existem diferentes papeis assumidos por comportamentos paternos. Nesse particular é
possivel identificar que suas préaticas de cuidado sdo reguladas pela disponibilidade da sua
carga horaria de trabalho e pelas decis6es assumidas pela mée. Portanto, os homens cuidam
da crianca quando nédo estdo trabalhando e quando a genitora esta impossibilitada de fazer

algo.
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Seus cuidados sdo classificados nas dimensdes: Cuidar Integralmente, “Tomar Conta”
e Estimular. Os papeis dos pais s@o definidos pela sua habilidade em realizar determinadas
tarefas, eles se responsabilizam pelas brincadeiras e estimulacdo precoce enquanto alguns
evitam ofertar alimentos devido ao risco de regurgitacdo e ndo ddo banho, pois acreditam nédo
ter competéncia para essa atividade.

“Ele tomar conta € segurar, mas dar banho, dar comida, dar o suco dela na hora
certa, esses negdcios sou eu porque tenho medo dele dar.” (Ana, mée).

“A Unica coisa que ele ndo faz ¢ da banho, porque ele ndo sabe mesmo.” (Juliana,
mée).

Alguns genitores compartilham tarefas e definem o homem como responsével pela
organizacao e limpeza do ambiente doméstico e a mulher pelo cuidado com a crianca, no
entanto, quando a organizacdo do ambiente doméstico ndo satisfaz a mulher ela prefere
realiza-lo a seu modo, enquanto o genitor se responsabiliza pelo cuidado da crianca.

Cabe destacar que h& pais que realizam toda e qualquer atividade doméstica e de
cuidado com a crianga, mas entre aqueles citados pelas participantes nenhum acompanha o
filho nas consultas médicas ou de reabilitacdo, supostamente devido a incompatibilidade do

seu horario de trabalho com o funcionamento dos servicos de saude.

Papel da avd

Desde a descoberta da microcefalia ha destague ao protagonismo das avos, exercendo
0 papel de motivadora e apoio emocional da familia, elas acompanham a genitora no
puerpério e continuam presentes apoiando a genitora sempre que essa necessite se ausentar

conforme relata Juliana.

“Quando eu vou a rua e ndo quero levar ela, deixo ela com minha mée, vou de moto
com meu irmao na rua.” (Juliana).

As avos apresentam limitacGes geradas pelo envelhecimento e adoecimentos crénicos
a exemplo de diabetes mellitus e hipertensdo arterial sisttmica. Em face a agudizacdo dessas
limitagdes as genitoras procuram poupar as avos e assumem o cuidado sozinhas.

As avos tratam as criangas com microcefalia igualmente aos outros netos, bem como
contribuem financeiramente para prover o cuidado da crianca com microcefalia, dispde entdo
de uma situacdo de aposentadoria que colabora na compra de medicamentos, pagando aluguel
da casa e escola dos netos.

Os relatos sugerem que as morbidades Ilimitam a realizacdo da
reabilitacdo/estimulacdo pela avo e por isso participam dos cuidados das dimensdes Cuidar

integralmente, “Tomar conta” e Acessar recursos € servigos.
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Papel dos irméaos
Os irmdos se responsabilizam por “tomar conta” e brincar com a crian¢a enquanto a
méde se ocupa dos afazeres domésticos, contudo alguns demonstram impaciéncia com essa

tarefa e solicitam a presenca da genitora antes que esta tenha concluido seus afazeres.

O de nove carrega, brinca, depois devolve “toma, toma, ndo quero mais nao”. (Julia,
mée).

Quando a genitora é a provedora da familia, o cuidado direto a crianca é transferido
para outra familiar, no caso da familia de Maria, irmd mais velha, esse foi assumido por ela a

qual se responsabiliza por nutrir, higienizar, e proteger a crianga na auséncia de sua mée.

“Porque eu fico com ela o dia todo, fago tudo, quando mainha chega do trabalho,
entrego ela e vou pra casa [...]”. (Maria, irma).

Algumas maes avaliam as habilidades e competéncias que os irmdos da crianca com
microcefalia possuem ¢ podem lhes autorizar cuidados como brincar ¢ “segurar”, contudo,
ainda que possuam atributos, existem irm&os que nédo séo autorizados a realizar tais atividades
devido ao medo da mée de que algo prejudicial a crianca aconteca.

Em sintese, 0 papel das (os) irmas (aos) se define nas dimensdes “Tomar conta” ¢
Estimular, entretanto ndo se trata da realizacdo de exercicios apreendidos juntos aos

profissionais de saude, mas sim do ato de brincar que exige a movimentacgéo do corpo.

Papel dos primos

Em ambientes familiares que permitem o convivio de primos proximos ou até mesmo
em momentos de encontros familiares, as genitoras percebem muito carinho e amor entre 0s
primos, onde as criancas procuram brincar com a crianca com microcefalia e até substituem

brincadeiras agressivas por outras formas de diversao.

“E parece que ele (o primo) ja entende que Iasmin ¢é assim especial, porque tem
crianca que bate, ele ndo, ele nem bate nela, fica alisando.” (Leticia, mae).

Nesse contexto, brincar com os primos favorece a movimentacao corporal da crianga e

consequentemente o seu desenvolvimento, correspondendo a dimens&o Estimular.

Papel das tias (0s)

As tias participam do cuidado da crianga organizando recursos econémicos e materiais
e se revezam na vigilia da criangca a noite, quando percebem que as maes necessitam de
descanso.

As tias colaboram em situacOes esporadicas como acompanhar uma noite na casa da

genitora ou no hospital junto com a crianga, cuidar da crianga enquanto a mée necessita
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realizar outra atividade e doacdo de fraldas ou lencinhos para o uso da crianca. Algumas maes
demonstram muita confianca no cuidado exercido pelas tias, outra prefere ndo compartilhar o

cuidado com sua irméd devido aos conflitos e cobrancas apds a ajuda, como relata Leticia.

“Ela (tia) me ajuda também, mas eu ndo gosto que ela ajude muito ndo, porque
depois ela fica passando na cara”. (Leticia, mae).

Ja os tios das criancas sdo considerados pouco aptos para o cuidado direto a crianca,
mas participam realizando o transporte da crianga e da genitora para as consultas e sessoes de
reabilitacdo/estimulacdo ou até mesmo emprestando o veiculo para que o deslocamento seja

feito.

“Q irmédo dele ja tinha transporte, ja concedeu o transporte, o outro ja levou pra fazer
as consultas, [...] o0 meu cunhado quando ta disponivel ele sempre sai de carro com a
gente”. (Carla, mae).

Portanto, as (0s) tias (0s) assumem a dimensdo Acessar recursos e servi¢os para o

cuidado da crianca.

Papel das amigas e vizinhas

As pessoas da rede de apoio social incluindo amigas e vizinhas também exercem a
dimensdo de cuidado Acessar recursos e servi¢os. Elas colaboram com acgdes voluntarias
como a arrecadacdo de dinheiro entre si para custear despesas com consultas médicas em

outros municipios da regido, bem como agilizam o agendamento de consultas e tratamentos.

“Eu consegui vaga no Irma Dulce (centro de reabilitagdo) através de algumas
amizades”. (Paula, mae)

Para as genitoras estabelecer novos relacionamentos com vizinhos e a construgédo de
novas amizades em cidades de grande porte é uma tarefa dificil, portanto hesitam em confiar
o compartilhamento do cuidado do seu filho com outras pessoas que nao sejam os familiares e
outras pessoas com vinculos fortalecidos.

O relato de Bianca da énfase ao restrito convivio social diante da sensacdo de
inseguranca experienciada em grandes centros urbanos, desse modo se sente isolada, podendo

resultar em adoecimento.

“[...]JPorque aqui em Feira (Feira de Santana, 627.477 mil habitantes) é aquela coisa,
voceé vé cara e ndo vé coracéo, entdo eu ficar sozinha o tempo todo ¢ ruim pra mim”.
(Bianca, mée).

Face o convivio com a crianca com microcefalia as maes aceitam todo tipo de cuidado
solidario que advenham de pessoas com quem mantenha vinculo e transmita sensacdo de

confianga para a melhor qualidade de vida da crianca e dos seus familiares. Cabe destaque
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para o protagonismo da mée em realizar todo o cuidado, empoderar outros membros
familiares e definir o papel de cada membro familiar.

Evidenciamos que a chegada da criangca com microcefalia no sistema familiar resulta
em cuidados ofertados pelas maes, pais, avos, irmdos, primos, tias (0s), amigas e vizinhas,
organizados perante a coordenacdo da mée e sustentados por unido e fortalecimento das
relacdes. Essas relacdes sdo fundamentadas por sentimentos de solidariedade e reciprocidade,
no entanto pode haver conflitos familiares como a separacgado dos pais ou enfraquecimento das

relagbes conjugais, bem como comentarios discriminatdrios.

DISCUSSAO

A chegada de uma crianca no seio familiar pode provocar felicidades e alegrias, 0s
familiares costumam direcionar as aten¢Ges para 0 novo membro, buscando caracteristicas
fisicas e dados antropométricos, como peso e estatura ao nascer, que indiquem boas condicGes
de salde.

Em outra vertente, quando se trata do nascimento de uma crian¢a imperfeita diferentes
comportamentos sdo assumidos, hd familiares que desacreditam na imperfeicdo da linhagem
familiar, ou seja, o0 gene daquela determinada familia ndo é capaz de gerar uma crianga com
anomalias. Alguns familiares culpabilizam a genitora, ou sua carga genética ou
comportamento de alta vulnerabilidade pode ser a causa do adoecimento, bem como existem
familiares que optam por acalentar o novo membro independente da causa que determinou a
anomalia. Tais comportamentos justificam-se como estratégias de enfrentamento do estigma
de cortesia atribuido a familia (GOFFMAN, 1975).

O cuidar do novo membro familiar é influenciado pelas experiéncias de cuidado
anteriores, situacdo financeira, antecedentes étnicos, culturais, principios, valores e qualidade
das relacdes familiares ja existentes (SA; RABINOVICH, 2006; VALE; PRATA; AMORIM
etal., 2017).

A crianca é considerada ser puro e vulneravel (VARELA; MELO, 2015), dependente
do cuidado exercido por um adulto, o qual deve construir habilidades de comunicagdo com a
crianga, capaz de interpretar os seus desejos por meio do choro, da movimentacdo corporal e
do olhar (VALIM, 2017). Portanto, sabemos que ha modificacGes nas relacGes familiares para
0 convivio com a crianga, podendo resultar em fortalecimento, afastamento ou construgéo
dessas relacdes.

O adoecimento de uma crianca resulta na maior participacdo de cuidado da familia

extensa, para isso os familiares redefinem os seus planos de curto, médio ou longo prazo a
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depender da longevidade do adoecimento. Ao pai, méde e familiares que cuidam diretamente
da crianga cabem abdicar das suas aspiracdes e se dedicar ao mundo dela, respondendo as
suas necessidades de salude (COLLET; ROCHA, 2004). Os familiares devem organizar as
suas condutas e o seu cotidiano estabelecendo uma rotina, essas modificagfes sdo
experienciadas por sentimentos de afetividade, solidariedade e reciprocidade que favorecem
as interacOes no sistema familiar (BARBOSA; SOUSA; LEITE, 2015; CARDOSO; BRITO,
2014).

Para consolidar a discussdo da organizagdo familiar corroboramos com a teoria
sistémica da familia, entendendo-a como um sistema relacionado por membros familiares que
formam uma unidade, portanto cada componente — membro — do sistema familiar s@o
responsaveis pelo equilibrio ou desequilibrio das relac6es familiares (DIAS, 2011). Portanto a
movimentacdo das unidades do sistema para o bem-estar da familia torna-a flexivel e
dinamica, apesar de conviver com um conjunto de normas, praticas e valores (BIROLI, 2014).

Cabe destacar que a reestruturacdo familiar depende do modo como a familia tomou
conhecimento do adoecimento, além do tipo e gravidade (SA; RABINOVICH, 2006).

Acerca das criangas com anomalia, existe uma relagcdo inversamente proporcional
entre a consolidacdo da rede apoio social de uma familia (amigos, vizinhos e familiares) e os
niveis de ansiedade e depressdo, ou seja, quanto mais familiares estiverem apoiando e
compartilhando o cuidado com a mée de uma criangca com anomalia menor sera o nivel de
ansiedade e depressdo percebido por ela (CARISSON; MILLER, 2017). E relevante que 0s
responsaveis por essas criangas percebam a importancia no seu cuidado, reconhegam que seus
afazeres favorecem o desenvolvimento da crianca, assim eleva-se a autoestima e diminui o
estresse parental (THOMPSON; HIEBERT-MURPHY; TRUTE, 2013). Por exemplo, prover
financeiramente o sustento da familia ou fazer companhia a mae durante uma consulta de
reabilitacdo/estimulacédo séo praticas que podem colaborar com o cuidado direto a crianca ou
atenuar o risco de sofrimento psiquico entre os familiares.

Ainda que o cuidado de cada membro familiar tenha relevancia, a maioria das préaticas
sdo socialmente atribuidas as mulheres como as condi¢des de salde, educacdo e harmonia da
familia, s@o elas que comumente se desvinculam do trabalho formal para cuidar integralmente
dos filhos (ALMEIDA et al., 2015), enquanto os homens sdo os provedores do lar
(PEREIRA-SILVA; AUXILIDORA; GONCALVES et al., 2015). Cabe ressalvas, pois esse
estudo aponta que as mulheres mantém seu vinculo empregaticio quando é o Unico familiar

com renda fixa.



123

Mesmo que os afazeres domésticos sejam percebidos pela sociedade capitalista como
um modo de producédo de pouco valor e que as atividades desenvolvidas pelas mulheres sejam
desvalorizadas socialmente (CARVALHO et al., 2008), a gestdo dos cuidados familiares é
papel essencial das mulheres e, nesse estudo, reservado a mae. Os outros familiares como pai,
avo, irmas (0s) e tias (0s) desenvolvem um papel complementar (SA; RABINOVICH, 2006).

Ainda que a crianca esteja sob responsabilidade de outro familiar, as recomendacfes
da mée tendem a prevalecer, elas parecem julgar os membros familiares segundo suas
habilidades, conhecimentos e experiéncias em cuidar de criangas para posteriormente elencar
a pratica de cuidado que cada um pode exercer, conduto as maes acreditam que nenhum
familiar conhece as criangas melhor que ela e por isso se sentem responsaveis por elas
(PEREIRA-SILVA; AUXILIDORA; GONCALVES et al., 2015). Esse pensamento pode
torna-las sozinhas para o cuidado ou ainda 0 medo de expor a crianca perante a sociedade
pode isola-las e restringir o seu convivio ao ambiente doméstico (SA; RABINOVICH, 2006),
resultando em estresse e depressao.

Evidenciamos a dependéncia do cuidado paterno em relacdo a sua carga horaria de
trabalho, os pais priorizam as atividades trabalhistas e realizam o cuidado direto a crianca ao
findar tais atividades, nesse cenario eles podem cuidar integralmente enquanto as maes se
ocupam dos afazeres doméstico (SILVA et al., 2016). No mais, existe evidéncia de pais que
modificaram o seu turno de trabalho para acompanhar o seu filho em consultas de
reabilitagdo/estimulacdo (SA; RABINOVICH, 2006), conduta distintas daquelas citadas nesse
estudo.

De todo modo os pais compartilham o cuidado com as mées, supostamente estamos
diante de uma organizagdo familiar diferente daquelas do século XIX, onde os homens ndo se
ocupavam com o cuidado direto dos filhos, muito menos dos afazeres doméstico, e/ou a
anomalia congénita pode ser a forga propulsora do desejo masculino de cuidar devido as
inimeras necessidades e dependéncia da crianca. Apesar do protagonismo do cuidado ser
exercido pelas mées, ha uma tendéncia que os pais compartilhem o cuidado com as mulheres,
responsabilizando-os principalmente pelas atividades de lazer da familia (PEREIRA-SILVA;
AUXILIDORA; GONCALVES et al., 2015).

A avo pode ser considerada como um dos familiares mais relevantes para o cuidado,
desempenha um papel de sustentacdo da familia menos experiente que acaba de ganhar um
filho (MARQUES; BARRETO; TESTON et al., 2011). Elas possuem experiéncias no
cuidado de criancas, por isso identificam sinais e sintomas do adoecimento, sugerem

hipdteses etioldgicas e estabelecem cuidados informais no ambiente domeéstico (VALE;
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PRATA; AMORIM et al.,, 2017). Algumas avos ndo trabalham, sdo auténomas ou
aposentadas e por isso gozam de um horario flexivel que permite o cuidado dos netos sem
custos para a familia, além da possibilidade de colaborar financeiramente para a quitacdo de
contas (VALE; SANTOS; SATURNINO et al., 2015).

Quanto aos cuidados estabelecidos, estimular foi um dos mais citados nesse estudo,
apesar da sua relevancia, os materiais necessarios para a estimulacdo no ambiente domeéstico
ndo sdo ofertados pelo Sistema Unico de Salde, gerando custos para a familia, bem como o
direito aos equipamentos terapéuticos, como proteses e cadeira de rodas, requer um tramite
burocréatico excessivo e um longo investimento de tempo (VIEIRA; CARVALHO; FROTA et
al., 2008). Nesse cenario é relevante o fortalecimento das relacBes na triade cuidador-crianca-
profissional, de modo que favoreca as orientacdes e protagonismo familiar para o cuidado.

Ao discutir as préaticas de cuidado as criancgas deficiente é necessario compreender que
esse papel possui repercussdes psiquicas e bioldgicas para o cuidador, entre as mais comuns
estdo as dores articulares, cefaleia, astenia, insdnia, cansago, ansiedade e depressdo
(SANTOS; YAMADA; CARDOSO et al., 2017). Portanto, com o crescimento da crianca
com microcefalia e a ndo concessao de equipamentos como cadeira de rodas, héa tendéncia que
as repercussoes articulares e musculares sejam intensificadas entre os cuidadores.

Desse modo, ante as repercussfes e provaveis adoecimentos que podem acometer 0s
cuidadores cabe a rede de apoio social (avos, avés, tias (0s), primos (as), amigas (0s) e
vizinhas (0s)) ser companhia, escutar, aconselhar, auxiliar nas tarefas e colaborar com
recursos financeiros ou materiais, com vistas a atenuar o sofrimento (SA; RABINOVICH,
2006).

CONSIDERACOES FINAIS

As dimensfes do cuidado evidenciadas nesse estudo e o0s papeis exercidos pelos
familiares e rede de apoio social emergem da aprendizagem mesclada entre aquelas préaticas
aprendidas através do sistema profissional de cuidado e do sistema informal de cuidado. Ou
seja, as pessoas cuidam a partir do que aprendem junto aos fisioterapeutas, fonoaudidlogos,
terapeutas ocupacionais e também das experiéncias construidas intergeracionalmente, bem
como através dos noticiarios de televisao, internet e redes sociais.

E necessario que profissionais de salde atentem para o compartilhnamento de cuidado
entre 0s membros familiares e rede de apoio social, com vistas a promover melhor qualidade
de vida para a familia nuclear, especialmente para a mae. Sabendo que o desenvolvimento dos

fatores estressores e depressivos estdo relacionados com o pouco apoio familiar e,



125

consequentemente, podendo resultar na desconstrucdo dos lagos conjugais, é relevante
estimular que os pais das criangas participem intensamente dos cuidados e estejam
experienciando 0s momentos terapéuticos com as maes.

Apesar de ndo ser um dos objetivos desse estudo, parece relevante pensarmos na
melhor qualificacdo da gestdo em salude com énfase nas Redes de Atencdo e, possivelmente,
maior integracdo com 0s servicos de assisténcia social. Tal recomendacdo se da pela
existéncia da dimensdo Acessar recursos e servicos de salde, quando amigas, vizinhas e
familiares agilizam o acesso a servicos de satde que € direito da crianga com microcefalia, do
mesmo modo que doacBes de alimentos para garantir a vida e pagamento de consultas

médicas por desembolso direto significam infracao ao direito fundamental do ser humano.
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Oferecer um gravador para cada uma das mulheres foi como dar-lhes um microfone para a
narracao da sua historia em horario nobre da televiséo. Eram as protagonistas das historias
falando e ndo apenas ouvindo, uma entrevista terapéutica.

(Nota do diario de campo do pesquisador)



129

5 REFLEXOES DO AUTOR

A fim de compreender as experiéncias de familiares de criancas com microcefalia por
ZIKV evidenciamos que sentimentos como tristeza, desespero, dor, susto, comogé&o,
desorientacdo e terror emergem ap6s a descoberta do adoecimento, este cenario requer a
qualificacdo dos profissionais de salde e a aproximacdo do sistema familiar e da rede de
apoio social para atenuar o sofrimento familiar.

E necesséario que o diagnostico seja realizado precocemente, ainda no periodo pré-
natal, por um profissional de satde que possua vinculo fortalecido com a mée da crianca e que
estabeleca uma comunicacdo objetiva e simples, dessa maneira esperamos menores
repercussdes psicoemocionais quando comparadas com a descoberta da microcefalia no
momento do parto. Relevante também que uma equipe multiprofissional realize a cogestéo do
cuidado junto as familias, acompanhe-as por um longo periodo, esteja disponivel para o
esclarecimento de duvidas, estimule o autocuidado familiar e induza a colaboracéo das tarefas
entre todos os membros familiares de acordo com as habilidades de cada um, o que, por
conseguinte, atenuard a sobrecarga de afazeres atribuido as maes.

Recomendamos que os familiares e trabalhadores da salde atentem para a restrigdo do
convivio social, enfraquecimento das relacGes conjugais, comportamentos que indiquem
ciimes por parte dos irméos, agravamento das condi¢bes de salde das avos e dificuldades
financeiras que podem repercutir na familia de criangas com microcefalia. Logo, atencao deve
ser dispensada para as condi¢fes de saude dos pais que sdo considerados os provedores da
familia e, por vezes, podem sentir-se fracassados diante da situacdo familiar.

Portanto, os profissionais de saude precisam qualificar-se sobre o convivio e as
complicagdes que podem ocorrer na crianga com microcefalia, de modo que melhorem o
cuidado ofertado e empoderem os familiares, ndo apenas as mées. Neste cendrio, conhecer a
estrutura familiar e suas relacbes € conduta essencial, devendo aplicar instrumentos de
avaliacdo familiar como o genograma.

Ademais, ressaltamos que as recomendacgdes aqui descritas ndo se direcionam apenas
aos profissionais que tem contato direto com as criangas, como os fisioterapeutas ou
fonoaudiologos, as criancas podem e devem acessar qualquer servigo que compdem a rede de
atencdo a saude, onde qualquer profissional deve prestar cuidado de qualidade, integral e
equitativo, a fim de superar o0 modelo social da deficiéncia.

Hé& consideracdo sobre o dubio papel da televisdo e midias sociais na experiéncia dos

familiares da crianca com microcefalia, ora colaborando para a aprendizagem, o cuidado e a
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visibilidade do adoecimento, o que favorece o enfrentamento do estigma vivenciado pelos
familiares, ora gerando impactos emocionais e panico em toda a sociedade. Assim, para que 0
uso do meio de comunicacdo em massa e todas as outras informacfes, que alcancam as
familias, favorecam o cuidar da crianca é preciso que os profissionais de salude estejam
disponiveis para os possiveis esclarecimentos e potencializem inclusive a formacao de grupos
de apoio presencial ou virtual com os responsaveis da crianga com microcefalia.

Tais grupos de apoio contribuem para a formacéo de novas relagdes entre as pessoas,
estratégia que vai de encontro ao restrito convivio social que experienciam algumas maes,
todavia, é necessario construir espacos socioafetivos, explorando tematicas que favorecam a
qualidade de vida, previnam adoecimentos psiquicos, apresentem os direitos das criangas e
familias e promovam momentos de lazer e autoestima.

Por outro lado, o convivio em grupos de apoio pode favorecer o empoderamento dos
familiares, mas ndo assegura o enfrentamento de comentarios e comportamentos
discriminatorios e preconceituosos. Nesse sentido, é relevante que outros espacos sejam
frequentados pelos familiares e pela crianca, que o didlogo exaustivo seja utilizado como
estratégia de enfrentamento do estigma e permita o aprendizado da sociedade sobre 0 modo
de viver das familias. Com o mesmo propdsito, a participacao de diversos membros familiares
no cuidado, desde avos aos primos, favorecem a socializacao das criancas e pais.

Apos dois anos de convivio com as criangas e 0 reconhecimento das condicbes de
desenvolvimento, se prospecta que a dependéncia do adulto para sanar algumas necessidades
fisiologicas permanega por um longo periodo, desse modo, supomos que os familiares
encontrardo inimeras dificuldades a partir do crescimento da criangca como a insercao escolar
e 0 uso do transporte publico coletivo.

Frente a tais dificuldades, entendemos que a aproximacao de diferentes atores em prol
do bem-estar de criancas e familias pode amenizar as dificuldades, facilitar o alcance de
direitos, a construcdo de legislacdes e politicas especificas. Para tal é coerente pensar hum
movimento social como uma associacgdo de familiares de criangas com microcefalia.

Acreditamos que os resultados aqui apontados contribuirdo para o melhor cuidado de
familiares e profissionais de salde, bem como pode colaborar para a mudanca de
comportamento da sociedade, almejando um convivio inclusivo e garantia de direitos
equitativos para criancas e familiares. Em contrapartida, os gestores necessitam implicar-se na
organiza¢ao de uma rede de atengdo a satide que evite a “peregrinagdo” da mae-crianga e
assegure o direito a proteses, orteses, oOculos, cadeira de rodas, aparelhos auditivos e

medicamentos.
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As experiéncias dos familiares sdo divergentes e plurais, reservando especificas
praticas de cuidado. Desse modo ressaltamos que esse estudo limita-se as experiéncias da
primeira geracdo de familiares de criancas com microcefalia por ZIKV, que conviveram
inicialmente com a escassez de informagOes sobre a epidemia e o adoecimento, a
desorganizacdo da rede de atengdo a salde, e a exacerbada exploracao do seu sofrimento pelas
midias sociais e programacdes de televisao.

Além disso, as narrativas evocadas por esse estudo sdo vozes da camada popular que
certamente possuem experiéncias divergentes de outras familias que dispde de melhores
condigdes de renda e acesso a servigos, logo sugerimos a realizacdo de outros estudos que
investiguem a experiéncia dessas familias.

A participacdo de outros familiares nesse estudo também provocaria diferentes
informacdes sobre a experiéncia particular de cada membro familiar, portanto orientamos que

estudos etnogréaficos com contribuicdes interdisciplinares sejam desenvolvidos.
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APENDICE A — Roteiro de coleta de dados do corpus dos videos do YouTube

Etapa | — Visualizacao inicial do video na integra, sem audio e legenda,

Objetivo: aproximar o pesquisador dos dados apresentados.

Etapa Il — Visualizac¢do do video com pausas, sem audio e legenda.

Obijetivo: descrever as imagens estaticas e dinamicas.

Etapa 11 — Visualizacédo do video com pausas, audio e legenda.

Objetivo: integrar as imagens com a narrativa utilizada.

Etapa IV — Visualizacdo do video na integra, sem pausas, com audio e legenda.
Objetivo: identificar qualquer significado ndo visualizado nas etapas anteriores.
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APENDICE B - Roteiro de anélise iconogréafica do corpus dos videos do YouTube

b)

PARTE I — Imagens estaticas
Quem sdo os atores do video?
Quais os objetos inanimados e outras caracteristicas dos ambientes que compdem

cada cena?

PARTE Il — Imagens dindmicas

Quais as expressdes corporais que se destacam?

Quais os simbolos, gestos e comportamentos que ilustram os sentimentos e
experiéncias vivenciadas?

Como interagem os atores do video?
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APENDICE C - Roteiro para a entrevista em profundidade

A) Caracterizacdo sociodemografica
14 — Qual foi o momento do
1 — Nome ficticio;

2 — ldade;

diagnostico: Pré-natal (1°/2°/3°) ou

pos-parto
3 - Sexo; (maternidade/estabelecimentos  de
4 — Profisséo; salde);
5 — Ocupacéo; 15 — Qual profissional comunicou a

6 — Escolaridade; microcefalia;
7 — Religi&o;
8 — Estado Civil;

9 — Posicao familiar em relacdo a

16 — Quantas pessoas residem na
mesma casa da crianca;
17 — Dessas pessoas, quais as

crianca, pessoas que participam do cuidado;

11 — Em média, quantas horas por
semana, mantém contato direto
com a crianca;

12 — Idade da crianca;

13 — Ha quanto tempo atras ocorreu

18 — Qual o custo, em média, com
0 tratamento  (medicamentos,
transporte, alimentacdo, aparelhos
para estimulagéo);

19 — Qual a situagdo atual de

0 diagnostico; emprego e renda da familia;

20 — Renda familiar;

B) A experiéncia

1 — Conte sobre a descoberta da microcefalia: quando descobriu/como vocé reagiu/
sentimentos/a explicacdo (divindade; ambiente; o outro)/ o corpo fisico e social/ o que vocé
fez em seguida/ sistema familiar e rede de apoio como reagiram/ servicos de salde
(acessibilidade; terapéutica).

2 — Conte sobre a experiéncia familiar com crianca com microcefalia: quais os cuidados
didrios/modificacdo de habitos/o cotidiano/os sentimentos/ o corpo fisico e social/ sistema
familiar e rede de apoio/ servicos de saude (acessibilidade; terapéutica)/novas relacdes
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APENDICE D - Roteiro do procedimento desenho estdria com tema

1 — Desenhe algo que represente: “A experiéncia de conviver com
(nome da crianga com microcefalia)”;

2 — Em seguida observe o desenho realizado e crie uma estoria para contar;

3 — Para concluir escolha um titulo.
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APENDICE E - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

UNIVERSIDADE ESTADUAL DE FEIRA DE SANTANA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE COLETIVA
TITULO DO PROJETO: “Experiéncias de familias de criancas com microcefalia associada
ao Zika virus”.

Feirade Santana, [/ [/2017.

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Voceé esta sendo convidado (a) a participar de um estudo com objetivo de compreender “A experiéncia de
familia de crian¢as com microcefalia associada ao Zika virus”. Este estudo sera desenvolvido por Paulo
Roberto Lima Falcdo do Vale, aluno do mestrado em Saude Coletiva da Universidade Estadual de Feira
de Santana, sob orientacdo da Profé. Dr® Evanilda Souza de Santana Carvalho. Poderdo participar os
familiares que convivem com criangas com microcefalia associada ao Zika virus. Vocé serd convidado a
prestar entrevista ao pesquisador, a citar palavras e produzir desenhos, contar uma histéria sobre o
desenho feito e a falar livremente sobre sua vivéncia com a crianca desde a descoberta até a convivéncia
diaria atual. Se concordar suas falas serdo gravadas, e vocé podera ouvir a gravacdo ao final da entrevista,
caso deseje podera retirar ou acrescentar quaisquer informagc6es. Conforme determina a Resolucdo n°
466/12, do Conselho Nacional de Saude, que trata dos aspectos éticos da pesquisa envolvendo seres
humanos este estudo requer a participacdo voluntaria. Este estudo embora ndo Ihe ofereca riscos fisicos,
podera causar-lhe recordagdes negativas, emocBes e sentimentos desagradaveis, constrangimento ao
relatar fatos de sua vida particular, ou sentir que as perguntas do pesquisador estdo se intrometendo na
vida de sua familia. Para evitar estes riscos sua conversa com o pesquisador sera feita em uma sala
reservada, sem interrupcdes de pessoas estranhas, e caso vocé sinta mal estar ou tenha emogdes negativas,
poderemos Ihe apoiar através da escuta e de atendimento com o psicélogo. Dentre os beneficios desta
pesquisa, destacamos que vocé pode colaborar para que os profissionais de saide compreendam o que as
familias que tem criancas com microcefalia associada ao Zika virus vivem e assim esses profissionais
possam ajudar outras familias que passam pela mesma situacdo a conviverem melhor com suas criangas.
Seu nome nao sera apresentado, e para identificar o que vocé falou na entrevista ou realizou no desenho
sera solicitado que vocé escolha um nome qualquer, que ndo seja o seu. O material de gravacdo e 0s
desenhos feitos por vocé serdo arquivados pelo pesquisador por um periodo de (5) cinco anos, nas
dependéncias fisicas do Modulo VI, da Universidade Estadual de Feira de Santana, e ap0s esse periodo
sera destruido (queimado). Sua participagdo necessita de sua autorizagdo, mas caso vocé ndo queira vocé
nédo precisa participar da pesquisa e a ndo participacdo ndo trara nenhum prejuizos para 0 cuidado a sua
familia e a crianca. Caso deseje participar necessitara assinar esse termo em duas copias, um deles ficara
com vocé e 0 outro com o pesquisador. VVocé podera desistir em qualquer fase da pesquisa, para isso
necessitara comunicar sua vontade ao pesquisador, isso ndo trard nenhum prejuizo para vocé. Neste
estudo, nenhum participante terd despesas ou recebera qualquer tipo de compensacdo, nenhum brinde,
presente, dinheiro ou qualquer outro beneficio para participar da pesquisa. Vocé terd o direito a
indenizacdo caso ocorram danos causados pela pesquisa. Os pesquisadores também se comprometem em
cobrir qualquer despesa que essa pesquisa possa causar. Ao final da pesquisa vocé serd convidado para
um bate-papo com o pesquisador e com outros participantes do estudo para conhecer os resultados
encontrados, além disso, uma copia da pesquisa completa sera deixada no estabelecimento de salde e na
Secretaria Municipal de Salde para que vocé também possa conhecer os resultados. Os resultados
também serdo publicados na dissertacdo, capitulos de livros e artigos cientificos. Caso queira entrar em
contato com o pesquisador pode ligar para o Programa de Pds-Graduacdo em Saude Coletiva pelo
telefone (75) 3161-8096 ou (75) 3161-8095. Qualquer duvida adicional sobre os aspectos éticos dessa
pesquisa, vocé podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP/UEFS), através do
fone: (75) 3161-8067 ou email: cep@uefs.br.

Paulo Roberto Lima Falcdo do Vale

. Pesquisador . -
Evanilda Souza de Santana Carvalho Familiar / Participante

Orientadora
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APENDICE F - Termo de Assentimento Livre e Esclarecido

UNIVERSIDADE ESTADUAL DE FEIRA DE SANTANA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE COLETIVA
TITULO DO PROJETO: “Experiéncias de familias de criancas com microcefalia associada
ao Zika virus”.

Feira de Santana,  /  /2017.
TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado para participar de uma pesquisa sobre a experiéncia de familias de criancas
com microcefalia causada pelo Zika virus. Essa pesquisa esta sendo feita por mim Paulo Roberto Lima
Falcdo do Vale, que sou estudante de Mestrado na Universidade Estadual de Feira de Santana, sob
orientacdo da professora Evanilda Souza de Santana Carvalho. O objetivo é compreender como sua
familia convive com a crianca com microcefalia que foi causada pelo Zika virus. O pesquisador
conversard com vocé durante uma entrevista sobre suas experiéncias no convivio com a crianga com
microcefalia. Vocé também serd convidado a desenhar algo sobre essa experiéncia e contar uma estoria
sobre como vocé desenhou. Durante a entrevista sera utilizado um gravador para guardar o que vocé fala.
A gravacéo e os desenhos feitos por vocé serdo guardados pelo pesquisador na Universidade Estadual de
Feira de Santana, e depois de 5 anos serdo queimados. Essa pesquisa ndo oferece riscos fisicos, mas
durante a entrevista vocé podera sentir tristeza, ter recordacdes desagradaveis ao falar da convivéncia com
a crianga, sentir que o pesquisador se intromete em sua vida, ter medo que outras pessoas escutem o que
vocé diz ao pesquisador. Para evitar esse incbmodo sua conversa com o pesquisador sera feita em uma
sala reservada, sem interrupcdes de pessoas estranhas, e caso vocé sinta mal estar ou tenha emocdes
negativas, poderemos lhe apoiar através da escuta e de atendimento com o psicélogo. Seu nome nao sera
apresentado, e para identificar o que vocé falou na entrevista ou realizou no desenho sera solicitado que
vocé escolha um nome qualquer, que ndo seja 0 seu. Dentre as coisas positivas desta pesquisa,
destacamos que vocé pode colaborar para que os profissionais de salde compreendam o que as familias
que tem criangas com microcefalia associada ao Zika virus vivem e assim esses profissionais possam
ajudar outras familias que passam pela mesma situagdo a conviverem melhor com suas criangas. Sua
participacdo foi autorizada por seus pais/responsaveis, mas caso VOcé ndo queira vOCé ndo precisa
participar da pesquisa e a ndo participa¢do ndo trara nenhum problema. Caso deseje participar necessitara
assinar esse termo em duas copias, um deles ficara com vocé e a outra com o pesquisador. Vocé podera
desistir em qualquer fase da pesquisa, ndo trazendo nenhum problema para vocé, para isso necessitara
comunicar sua vontade ao pesquisador. Neste estudo, nenhuma pessoa recebera qualquer tipo de
compensacdo, nenhum brinde, presente, dinheiro ou qualquer outro beneficio para participar da pesquisa.
Voce terd o direito a indenizagdo caso ocorram danos causados pela pesquisa. Os pesquisadores tambéem
se comprometem em cobrir qualquer despesa que essa pesquisa possa causar. Ao final da pesquisa vocé
sera convidado para participar de um bate-papo junto com outros participantes do estudo para conhecer 0s
resultados encontrados por essa pesquisa, além disso, uma copia da pesquisa completa serd deixada no
estabelecimento de salde e na Secretaria Municipal de Saude para que vocé também possa conhecer os
resultados. Os resultados também serdo publicados na dissertacéo, capitulos de livros e artigos cientificos.
Caso queira entrar em contato com o pesquisador pode ligar para os numeros (75) 3161-8096 ou (75)
3161-8095. Qualquer duvida adicional sobre os aspectos éticos dessa pesquisa, VOcé podera entrar em
contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP/UEFS), através do fone: (75) 3161-8067 ou email:
cep@uefs.br.

Paulo Roberto Lima Falcdo do Vale
Pesquisador

Evanilda Souza de Santana Carvalho

Orientadora Familiar / Participante
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APENDICE G - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(Termo de solicitacdo de autorizacéo para participacdo de menores de 18 anos de idade)
UNIVERSIDADE ESTADUAL DE FEIRA DE SANTANA
, PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE COLETIVA
TITULO DO PROJETO: “Experiéncias de familias de criancas com microcefalia associada
‘ ao Zika virus”.

Feira de Santana,  /  /2017.
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé estd sendo convidado (a) a autorizar a participacdo de um familiar menor de 18 anos de idade, de
sua responsabilidade, no estudo com objetivo de: compreender como sua familia convive com a crianga
com microcefalia que foi causada pelo Zika virus. Essa pesquisa esta sendo feita por mim Paulo Roberto
Lima Falcdo do Vale, que sou estudante de Mestrado na Universidade Estadual de Feira de Santana, sob
orientacdo da professora Evanilda Souza de Santana Carvalho. Conforme determina a resolucdo ne.
466/12, do Conselho Nacional de Saude, que trata dos aspectos éticos da pesquisa envolvendo seres
humanos, este estudo pode ter a participacdo voluntaria de familiares, e caso tenha algum familiar menor
de 18 anos de idade, esse necessitara da assinatura de seu responsavel. O pesquisador conversara com a
pessoa que tem menor de 18 anos de idade durante uma entrevista sobre suas experiéncias no convivio
com a crianca com microcefalia. Essa pessoa também sera convidada a desenhar algo sobre essa
experiéncia e contar uma estéria sobre como ela desenhou. Durante a entrevista sera utilizado um
gravador para guardar o que vocé fala. A gravacdo e os desenhos feitos por vocé serdo guardados pelo
pesquisador na Universidade Estadual de Feira de Santana, e depois de 5 anos serdo queimados. Essa
pesquisa nao oferece riscos fisicos, mas durante a entrevista o familiar podera sentir tristeza, ter
recordacOes desagradaveis ao falar da convivéncia com a criancga, sentir que o pesquisador se intromete
em sua vida, ter medo que outras pessoas escutem 0 que a pessoa diz ao pesquisador. Para evitar esse
incdmodo a conversa com o0 pesquisador sera feita em uma sala reservada, sem interrupcdes de pessoas
estranhas, e caso esse familiar, menor de 18 anos de idade, sinta mal estar ou tenha emocdes negativas,
poderemos lhe apoiar através da escuta e de atendimento com o psicélogo. O nome do familiar ndo sera
apresentado, e para identificar o que foi falado na entrevista ou realizado no desenho sera solicitado que o
familiar escolha um nome qualquer, que ndo seja 0 nome verdadeiro dele. Dentre as coisas positivas desta
pesquisa, destacamos que a participacdo do familiar pode colaborar para que os profissionais de salde
compreendam como as familias que tem criangas com microcefalia associada ao Zika virus vivem e assim
esses profissionais possam ajudar outras familias que passam pela mesma situacdo a conviverem melhor
com suas criangas. Caso o familiar ndo queira, ele ndo precisa participar da pesquisa, para isso necessitara
comunicar sua vontade ao pesquisador. E a ndo participacdo ndo trard nenhum problema para ele ou para
a familia. Caso vocé autorize a participacao do familiar necessitara assinar esse termo em duas copias, um
deles ficard com vocé e a outra com o pesquisador. Neste estudo, nenhuma pessoa recebera qualquer tipo
de compensacdo, nenhum brinde, presente, dinheiro ou qualquer outro beneficio para participar da
pesquisa. O familiar tera o direito a indenizacdo caso ocorram danos causados pela pesquisa. Os
pesquisadores também se comprometem em cobrir qualquer despesa que essa pesquisa possa causar. Ao
final da pesquisa o familiar sera convidado para participar de um bate-papo junto com outros participantes
do estudo para conhecer os resultados encontrados por essa pesquisa, além disso, uma copia da pesquisa
completa sera deixada no estabelecimento de salde e na Secretaria Municipal de Saude para que vocé
também possa conhecer os resultados. Os resultados também serdo publicados na dissertacao, capitulos de
livros e artigos cientificos. Caso queira entrar em contato com o pesquisador pode ligar para 0s nimeros
(75) 3161-8096 ou (75) 3161-8095. Qualquer davida adicional sobre os aspectos eticos dessa pesquisa,
vocé podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP/UEFS), através do fone: (75)
3161-8067 ou email: cep@uefs.br.

Paulo Roberto Lima Falcdo do Vale

Pesquisador . _
Evanilda Souza de Santana Carvalho Responsavel por familiar menor de 18
Orientadora anos de idade
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ANEXOS
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Anexo A — Desenho 1: Microcefalia ndo é o fim, é o inicio de um amor sem fim
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(Drica, 36 anos, mée de Lavinia, 1 ano e oito meses. Descobriram a microcefalia com quatro meses de
gestacao).
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Anexo B — Desenho 2: Microcefalia ndo € o fim...Nao ha problema sem solu¢do
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(Brenda, 30 anos, mae de Caique, 1 ano e oito meses. Descobriram a microcefalia com 1 ano de idade).
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Anexo C — Desenho 3: Minha vida é em casa

(Fernanda, 19 anos, mée de Pedro, 1 ano e 5 meses. Descobriram a microcefalia com 5 meses de
gestacéo).
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Anexo D — Desenho 4: Gostaria de viver feliz com meus filhos no nosso lar
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(Paula, 33 anos, mée de Lore, 1 ano e 5 meses. Descobriram a microcefalia com 1 ano de idade).
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Anexo E — Desenho 5: Cuidado
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(Ana, 23 anos, mée de Ludmila, 1 ano e 6 meses. Descobriram a microcefalia com 3 meses de vida da
crianca).
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Anexo F — Desenho 6: Dia especial
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(Maria, 21 anos, irmé& de Solange, 1 ano e 11 meses. Descobriram a microcefalia com 9 meses de
gestacao).
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Anexo G — Desenho 7: Familia
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(Julia, 42 anos, mde de Solange, 1 ano e 11 meses. Descobriram a microcefalia 8 dias antes do parto).
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Anexo H — Desenho 8: A felicidade de uma nova vida
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(Juliana, 27 anos, mée de Priscila, 1 ano e 3 meses. Descobriram a microcefalia 8 dias antes do parto).
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Anexo | — Desenho 9: Cuidados especiais
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(Carla, 29 anos, mae de Ricardo, 1 ano e 6 meses. Descobriram a microcefalia com 3 dias de vida da
crianca).
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Anexo J — Desenho 10:; Com Cristo a vitéria é certa
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(Bianca, 22 anos, mae de Francisco, 1 ano e 8 meses. Descobriram a microcefalia com 2 meses de vida da
crianca).
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Anexo K — Desenho 11: Eu e minha filha

(Leticia, 18 anos, mae de Bethania, 2 anos de idade. Descobriram a microcefalia com 2 meses de vida da
crianga).
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Anexo L — Parecer consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa autorizando a realizacdo da
pesquisa

UMIMNERSIDADE ESTADUAL DE
FEIRA DE SANTAMNA - UEFS

PARECER COMSUBSTANCIADD DD CEP
DaADOE DD PROJETO DE FESQUIEA
Titulo da Pesquisa: EXPERIENCIAS DE FAMILIAS DE CRIANGAS COM MICROCEFALIA ASSOCIADA

AL KA VIRUS

Pesfquizador: Pauln Roberin Lima Faloio do vak
Araa Tematica:
Versdo: 2
CAAE: 674350 T 00000 0053

InskttulcEo Proponents; Unieemsidade Extadual de Feira de Sartana
Patrocinador Principal; Finarciamenio Propria

DaDos 0D PARECER

Humero do Parecer: 170645

Apresantagio do Projeto:

Trala-se de um progslo de rasirado do Programa de Pas - Graduacdo am Saods Colsliva de autara de
Faukn Ratera Lima Fakesa do Vale, soh orkenlagin da Pt D5 Evanikda Zouza da Santana Candalhio. Tem
coma Liws EXPERIENCIAS DE FAMILIAS DE CRIANCAS COM MICROCEFALL ASSOCIADA AD ZKA
VIRLIS,

Eshuda com abordagem qualiativa, fundamentade na porspoctiva einometodologica, serio participanies do
eatudy lamiliares de crigngas com microcelfalia assodada ap Zika virus, Davern raspeilar 08 saguintas
crilénos do inclusdoc ser membra do sislema familiar da cnanga com microoofalia associada & ZIKY,
condigBo que deve sar confiomada, de rmanaira warfal, escits ou simbdlica, pelo proprio paricipanta do
cstudo; askar na qualidade de respeonsavel pela crianga com micrecofalia associada ao ZIKY, durante o
conlaia com o pasqusador. O ashido serd Ewidde am dois momankos

Eatido | = Serd desanyolido a parlin da platatarma vimual da intamat Youluba, considarado o endenspo

slelripico - wwe pouiube com - rmas dfundido alusimenbs para o comparfilhameanto de videos (TOURINHD
&t al, J013), Qs videns poshadng no Foulibe 550 &6 Acessn plbl oo & graguiia,

Endameco:  Avaiica Toeesomdesing, @' - Koss Hossonle, USRS

Barro: b ks L M 1T CEM: a4 o1-a8
ur: Ba Memicipn:  FERA GE BAWTARNS
Iwlelome: (PR E1-S0HT E-maik  ceprifusaba b

Piicgea (71w 08

(Continuacgéo...)
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Anexo L — Parecer consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa autorizando a realizacio da
pesquisa

(Continuacéo...)

UNMIVERSIDADE ESTADUAL DE
FEIRA DE SANTAMNA - UEFS
i o Pareos 3 7R EB

n&a implicandao em risoos dinglas acs soes humanoes. Fam ndusdo dos wideos no capus serd considerada
&= datgs de posiagens antre 07 de oulubne de 2015 & 37 de julho de 2016, justilicade por ser o pericdo da
aumenta da mimemn de postagem sabre o fenémano microosialia na plataforma Youtubs.

Estudo Il = Sera deservolvido om dois cenanos: no grupe de mies o familiares de cnangas com
micmca’alia, @ alrevas da busca aliva por maes & lamilisnes da criangas com micracalalia, gque nso
participam de nenhuma atridade em grupo. 1 = Grupo de miées o familaes de cnangas cam microcefalia da
Secralaria Municpal de Saide de Feira de Santena em parceria com a Faculdada de Tecnalogia e Cilincias
(FTC)2 = Busca atva do mdas o familiares de ciangs com microcafalia, que nido participam die nenhuma
aividada am gnipa: & KHentfcapan dassas familars onamem medanls regsims da wiglana

epidamiclogica da Secralaria Municipal de Saide de Feaca de Santana. Para producho dos dadas ampincos
adalaramas A entrevisia am profunddsde, o procedmanio de dasanha ashonia com tema ([D-E)a o danc da

CAIITERE.

Mo Desanba Estdrm com Tema sclicla-ss gue os paficipantes elaboremn desenho relacionada &3 lendmena
investigada @ em saguda alabaram um histona sobre o desanha Silo & Ihe condirs um tRula. O disno da
camp mbém serd uilizado peda sua polencialidade em descrever & magéans, gesios & sapredades (U
surgiras dwsnie A InvaslecEn, ham mals, essa aonica parmile @ regisinn das rellexdas instantbineas oo
pasquisadar duranle g nileracka com os cendrios & paricipanles do estude [(AFOMS0 &l al., 20050

Croncgrama praveé ralome dos resullados 4o estudd acd BujsERoR d8 paejuiEa o INBIZECE0 no pmeing
trimasire de 2078,

Chgamanto dia RS 14,355 80, coen contrapadtida da VEFS

Objetivo &3 Peaqulea:
PRIMARID: “Compresnder a5 axperidncias de familizs des aiangas com mioooalals associads ao Tika
virus" [infarmagdas hasicas'Flatatomma Brasil, p, §3; Projto compkalo, p, O8]

SECUNDARIDS: "Conhacer A% saplicEoOas que mambins famidiaras alfbiuem & mcrocetalia em orancas,

dmaocads a0 ks vires, Desacreyer 38 sxpardncias de familiares danls do sdoscmanta

Endermgo:  Avaied T oS ondes i, @ - Boso Hosgon e, UEFS

Bawro: b Gdpis i W 9T CEM: g4 31 -a
ur: Ba Municipo: FERA DE BalTaMs
Iwlwtors: (PR EEM T Eqmaik ik b

Piicgra (2 e 00

(Continuacéo...)
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Anexo L — Parecer consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa autorizando a realizacdo da
pesquisa

(Continuacgéo...)

UNIVERSIDADE ESTADUAL DE W
FEIRA DE SANTANA - UEFS
Do e hs do Pareoss 2 178 HB

da crangas com microoafala perbancentas ap mesma sistema familiar, Apreender os senbmendos das
farniliaras face & fFanga oom micFocetalia”™ (Infgmmacies biaican/Platatama Brasil, p. 03 Progeto commplato,
p. O8]

Avallagho 002 Rlacos @ Baneflcios:

RISCOS: "Eate eatudd ambars nlo M aleredm riscos liaices, podend caupar-he rebondsiies negalives,
omopdas o sentimenios desagraddweis, constrangmento ao relatar fatos de sua wida pardicular, ow sentr
qua 85 pergunias do pesquisader eelAo S8 inromatends na vida de sus Tamilis® (Infarmacias
basicasFlataforma Brasil, p. O4).

“Esle esludo ambara ndie e ofereca riscos fisioos, podeord causar lhe recordagfes negalivas, emogdes o
sentimanios desagraddwals, constrangimento ac relater fatos de sua vids particuliar, ou santic gue as
parguntas do pesguisador estio sa infomelenda na wida de sua familia. Para avitar estes riscas swa
CONETAS GO O PEEuiBadarn sand el am uma aale resarveda, sam inkaruppien & pEeennn eclranhag, 8
casao vood sinta mal estar ou lenha emagios negatias, poderomos Ihe apoiar atraves da escuta o do
alandimanta com o psictiogo” (TCLE],

"Essa pasguisa n&a olerecs riscos lisoos, mas durants & anlrevista wocé podard sentir tNstaza, tar
recardapies dessgradiveis ac fEkar da canvivBnecia com & rianga, senlir que o pesguisador se inlromesle sm
sua wida, bar mada que cUinas pRSSDES ARl o que Yool 37 e pesquisador, Para eyvitar asse incdmodo
BlA CONVErssE com o pasguissdor serd Taila em uma sala reservada, aam intarrupgdes de pessoas
eskranhas, & casa vook sinta mal estar ou banha amactas negativas, podemmos lha apolar stravés da
ety & da sandimenta com o peEcdloge. Seu noms ndo seed apeedsnlada, & pars idanlificar o gue Yook
falou na antreviska ou realzou no desenho sera solidtado qua oo ascolha um nRoma gualguar, que N

BejE o seu” [TALEL

BEMEFICIOS: "Dentre a8 banelicos desla pesquisa, destacamos qusa wood pode oolaborar pare que o8
profBsionais de saude compreandam o que as familias que em ciangas cam micrace‘alia associada s
Zikia wiris Wisam & appim asxses prolissionais possam ajisdar culvas familias que pasasn pala maama
siluagda a conviveram malhar com suas criangas® (Infarmagbes basicasFlalaforma Brasil, p. O4).

*Dwznbre o5 benaficios desta posquisa, destacamos qua vood pode colaborar par que os profssionais de
salde compreandam o qua &= Tamilias que bem criancss com microcetalia

Ernderegno:  Ssvareda Toamsondesina, @ - Boss Hessnla, UEFS

Buwrro:  ledifipks 0 M6 17 CEM: 4d 13148
ut: Ba Menkipo: FERADE BANTARNS
Islwtorm: (PR IELE0HY E-maik  cepe s b b
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(Continuacéo...)
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Anexo L — Parecer consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa autorizando a realizacio da
pesquisa

(Continuacéo...)

UNIVERSIDADE ESTADUAL DE
FEIRA DE SANTAMA - UEFS
G el i Pareras 2 17A B

associada a0 Jka vins vivem @ assim essos profissionais passam apdar cutras familias gue passam pala
WEEMA SUAGED 8 cofmdveram malnar Gom suas criangas” (TCLE]

"Daning & cokss poailivas decla peaguisa, destacamos qus vach pode colaborer pans que o8 profissonais
do saids compreendam o gue 2= familias que lem criangas com microoefalia associada oo Zika virus viiom
B AGSE 2508 profesienas posaam sjudar uires familias gue passam peld Mesma sRuUBCED B Convisansm
maxhhor com suas criangas® [ TALE)

Comentarics e Conalderagies aobrs 3 Pesqulsa:

Trata-sa de um projeto de mesrado cotremamente relevante, pola possibilidade de produzie conhecimenios
sobre um fendmane poucn estudado ra realidade Dragikita e mundial, especialments no que langs &0
aspacios socials o psicoatelivas de familanes de oriangas com microocafalia associada ac JEY. Mo que sz
ralers aoa aspecins dlicos, irala-sa 4o uma peaquiza visval,

Conglderagies aobra o6 Tamos de spresantacio obrigatara:

Frolocole complelo comfarme resalugio 45660301 2. Documenios anecados na plaladoma Brasi.
Racomandacies:

Calpnar o andanein complato do contalo dos pasquisadaras para qua os paricipantas lenhEm eoesso N
Bl B o lEt ekalbnico.

Conclusdes ou Penddnclas & Lists de Inadequagtas:

fApds o atendimenio das pendéncias, o Projelo esk aprovado para execucda, pois alende aos principios
bicslicos pare peaquiss envohendo seees humanas, confarme 8 Recoluplo i® 46812 (CNS]L

Conalderagies Finale & critérlo do CEF:

Tanhd mulka satistagho am informar-he que seu Frogise de Pesiuiea Lalistaz A8 exiglnoss da Ros, 464612
f5sim, sou projota fai Aprovada, podendo ser iniciada a coleta de dades com os parlicpantas da pesquisa
contonme anenis o Cap. X5, alinea a - Fes, 46601 2, Relembrg que conforma inslile a Res, 46612, Vossa
Zpnhona devera enviar a esie CEP olatdrios anuais de alividades pofinentes ao referido projete & um
ralataria final &0 Dgo A pasquisa saja conclulda, Em nomae das mambros. CEPAUEFS, dasajo-Iha plana

pucasad o desdspvalvimenla dos abalhos &, am lemps apariuns, um ano, este CEP sguardard a
recabimanta dos ralarklos rmislonos

Erdmreco:  Avaieds Toemesondisl ing, @ - Ross Hosgonle, UEFS

Barmm: b0 M T CEM: g8 -
e B Muricipn:  FERSA OE BakTaps
Iwletome: (PG ETAM T E-maik Sk b

Py (sl d 00

(Continuacéo...)
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Anexo L — Parecer consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa autorizando a realizacdo da
pesquisa

UNIVERSIDADE ESTADUAL DE {Wﬂp
FEIRA DE SANTANA - UEFS

Caafriosls o Parerss, 2178 HB

Situagio do Parscar:
Anrorvado
Mecassiia Apreclacio da COMER:
Hda
FEIRA DE SANTAMA, 19 de Julho de 2017
Apainado por:
Paollyana Peredra Portsla
|Coordanadar)
T i ot sl i, ' - Wlw Hosgonle, UEFS
Bawrrn: el e pibo 1 8G 17 O gl 10
E: Ba

Municipo: FERA DE SakTaM,
Islelome:  (PEEE1S0H T Eqmaik ey usaka b

Piiges 08 s 00



