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COSTA, Roama Paulo Ulisses Vaz da Costa. Analise da Rede de Apoio de Pais de
Criancas Nascidas com Microcefalia no Contexto da Epidemia do Virus Zika.
2019. 51 f. Dissertagdao (Mestrado) — Programa em Saude do Adulto e da Criancga;
Universidade Federal do Maranh&o. Sao Luis: UFMA, 2019.
RESUMO

Este artigo tem como objetivo compreender o papel das redes de apoio no cuidado de
criangas portadoras da microcefalia pelo virus Zika. Trata-se de um estudo qualitativo
que faz parte do projeto de pesquisa quantitativo e qualitativo intitulado “Sindrome
Congénita pelo virus Zika, soro prevaléncia e analise espacial e temporal de virus Zika
e Chikungunya no Maranhao”, realizada no Centro de Referéncia Estadual em
Neurodesenvolvimento, Assisténcia e Reabilitacdo de Criancas (NINAR), em Sao
Luis, no periodo de abril de 2017 a fevereiro de 2018. Participaram do estudo os pais
de criangcas com microcefalia, que faziam segmento no local de realizacdo da
pesquisa. As técnicas de coleta de dados foram entrevistas estruturadas e
semiestruturadas com trés casais, 15 maes, totalizando 18 entrevistas. A amostra foi
definida pelo critério de saturagdo. Realizada analise de conteudo na modalidade
tematica. Neste estudo as redes de apoio foram divididas em rede de apoio informal
e rede de apoio formal. As redes de apoio formais sao definidas relagées que ocorrem
no ambito profissional, enquanto as redes de apoio informais sdo caraterizadas pelas
relacoes de maior relevancia afetiva e pessoal. As redes de apoio informais ocuparam
lugar de destaque frente a rede de apoio formal, tal fato fragiliza a atuagéo
governamental e coloca em cheque a atuagéo os programas implantados pelo mesmo
para enfrentamento da epidemia do virus Zika e suas comorbidades.

Palavras-chave: Familia. Pais. Microcefalia. Virus Zika. Apoio Social.
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COSTA, Roama Paulo Ulisses Vaz da Costa. Analysis of the Support Network of
Parents of Children Born with Microcephaly in the Context of the Zika Virus Epidemic.
2019. 51 f. Dissertation (Master degree) - Adult and Child Health Program; Federal
University of Maranh&o. Sao Luis: UFMA, 2019.

ABSTRACT

This article aims to understand the role of support networks in the care of children with
Zeca virus microcephaly. This is a qualitative study that is part of the quantitative and
qualitative research project titled "Zika virus congenital syndrome, serum prevalence
and spatial and temporal analysis of Zika and Chikungunya virus in Maranhao", carried
out at the State Reference Center for Neurodevelopment, Assistance and
Rehabilitation of Children (NINAR), in Sao Luis, from April 2017 to February 2018. The
parents of children with microcephaly who participated in this study participated in the
study. The techniques of data collection were structured and semi structured interviews
with three couples, 15 mothers, totaling 18 interviews. The sample was defined by the
saturation criterion. Content analysis was carried out in the thematic modality. In this
study the support networks were divided into informal support network and formal
support network. The formal support networks define relationships that occur in the
professional scope, while the informal support networks are characterized by the
relationships of greater affective and personal relevance. Informal support networks
took center stage in front of the formal support network, which weakens the
government's performance and puts into check the programs implemented by the
same to cope with the Zika virus epidemic and its comorbidities.

Keywords: Family. Parents. Microcephaly. Zika virus. Social support.
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1 INTRODUCAO

O virus Zika foi inicialmente isolado em macacos Rhesus em Uganda, Africa no
ano de 1947, e é responsavel, nos dias atuais, por uma arbovirose emergente no
mundo. Até recentemente, apenas casos humanos esporadicos eram registrados. Em
2007, casos relacionados ao virus Zika foram documentados fora dos continentes
asiatico e africano, com destaque para uma epidemia na Polinésia Francesa e a
posterior circulagdo do virus por varios paises da Oceania. (FAYE, 2008). No dia
14/05/2015 o Ministério da Saude (MS) confirmou a circulagdo do virus Zika no Brasil
(BRASIL, 2017a).

Concomitante ao periodo de epidemia, foi observado um elevado nimero dos
casos de microcefalia e a conclusao preliminar da investigacao, que indicava a relacéao
entre o virus Zika durante a gestacao e a microcefalia, foi recebida com um certo
ceticismo, pois tal associagdo nunca havia sido mencionada. A suspeita passou a ter
maior credibilidade apds deteccdo do material genético do virus em materiais
biolégicos e pesquisas desenvolvidas sobre o agente em circulacdo. Apds a
divulgacao do que vinha acontecendo em nosso pais, estudiosos iniciaram buscas de
informagdes sobre a epidemia que houve trés anos atras na Polinésia Francesa e
encontraram registros de associacao entre o virus Zika e o nascimento de criancas
com microcefalia, fato que também foi observado na Colémbia (BRASIL, 2017a).

Seguindo o Regulamento Sanitario Internacional, todas as informacbes a
respeito da epidemia foram repassadas aos interlocutores internacionais da
Organizacao Mundial de Saude (OMS) e da Organizagdo Pan-Americana de saude
(Opas), o que acionou a rede de apoio internacional permitindo a vinda de
especialistas e apdés um ano e més de acompanhamento dos casos e das agdes, a
OMS afirmava, no meio cientifico, ndo haver duvida da relacdo dos casos de
microcefalia e do virus Zika. A epidemia do virus Zika foi acompanhada de perto pelas
instituicdes internacionais, sendo deflagrada situacdo de emergéncia internacional
que foi suspensa em 18 de novembro de 2016, tendo tal suspensao sido justificada,
por parte do Comité de Emergéncia, pelo fato de que a relagéo entre o virus Zika e a
microcefalia ja estava definida e que a doenga nao seria passageira, necessitando de
acbes mais robustas e completas de enfrentamento, contemplando néo sé o portador
da microcefalia, mas também sua estrutura familiar de modo prospectivo (BRASIL,
2017a).
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Frente ao adoecimento de um membro da familia, as condutas adotadas no
seio familiar podem fortalecer ou fragilizar as relagées do mesmo. Acredita-se que os
vinculos familiares tendem a se fortalecer. Quando tal adoecimento se da em pessoas
vulneraveis, como criancas, elas tornam-se o centro das atencdées, exigindo protecao
e redimensionamento das relacbes familiares e de amizade dessa familia, que se
aproximar do cuidado primario exercidos pela mae, que normalmente desempenha o
papel de protagonista do cuidado (BOLLA et al., 2013).

Assim, a presente pesquisa tem como pressuposto central a possibilidade do
nascimento de criancas portadoras de microcefalia associada ao virus Zika acarretar
na familia a necessidade da ressignificacdo do nascimento de um novo membro,
trazendo a essa alteracdo na sua rotina a possivel necessidade, a partir desse
momento, de uma rede de poio, sendo esse o foco da anadlise desse.

O estudo faz parte do projeto guarda-chuva de pesquisa quantitativo e
qualitativo intitulado “Sindrome Congénita pelo virus Zika, soro prevaléncia e analise
espacial e temporal de virus Zika e Chikungunya no Maranhao”.

Neste trabalho foi utilizada a abordagem qualitativa do tipo exploratéria que,
segundo Minayo (2014), se propde a investigar e compreender questdes que nao
podem ser apenas mensuradas, levando em consideracao o que € importante para o
individuo conforme a maneira que 0 mesmo se expressa.

A presente pesquisa foi realizada no periodo de abril de 2017 a fevereiro de
2018, na cidade de Sao Luis — MA, no Centro de Referéncia Estadual em
Neurodesenvolvimento, Assisténcia e Reabilitagdo de Criangas (NINAR).

O Centro de Referéncia em Neurodesenvolvimento, Assisténcia e Reabilitagao
de Criangas (Ninar) oferece tratamento especializado as criangas com problemas de
neurodesenvolvimento, entre os quais esta a microcefalia. A iniciativa pioneira no
Maranh&o, e tem como principal objetivo o desenvolvimento neuropsicomotor dessas
criangas e o0 suporte a seus familiares através da presenca de uma equipe
multidisciplinar.

Os participantes do estudo foram pais de criangcas com diagndstico de
microcefalia associada ao virus Zika. Foram incluidos aqueles que faziam seguimento
no local da pesquisa. Para definicdo da amostra, o primeiro passo foi identificar todas
as criangcas matriculadas no NINAR, total de 146 e construir um quadro com
caracteristicas so6ciodemograficas dos pais e condi¢des clinicas das criangas para

conhecer o universo dos participantes.



17

A escolha ocorreu de forma intencional, com a ajuda de informante chave,
profissional do NINAR que conhecia todas as familias, de forma a constituir uma
amostra que contemplasse as diferentes histérias, considerando idade, etnia,
escolaridade, estrutura familiar, renda, procedéncia, momento do diagndstico e
gravidade do quadro clinico. O numero final da amostra, 18 entrevistas, foi definido
pelo critério de saturacao que define que a suspensdo da inclusdo de novos
participantes deve ocorrer quando os dados obtidos apresentam redundancia ou
repeticdo. A partir desses critérios foram identificadas inicialmente 15 familias e o
nuamero final da amostra 18 foi definido no campo de pesquisa. Desta forma, a
suspensao da inclusdo de novos participantes, indicados pela informante chave,
ocorreu quando os dados obtidos passaram a apresentar redundancia ou repeticao.

A técnica principal utilizada para a coleta de dados foi a entrevista em duas
modalidades: estruturada e semiestruturada. Para realizar a entrevista estruturada, foi
utilizado um questionario com dados de identificacdo da crianca, caracteristicas
socioeconbmicas e demograficas, antecedentes maternos e paternos, dados
relacionados a gestacao, parto e nascimento, fenotipo e evolucao clinica.

A entrevista semiestruturada foi realizada a partir de um roteiro com questdes
relacionadas a gravidez, pré-natal, parto e nascimento, noticia do diagnéstico, busca
por ajuda e tratamento, mecanismos de enfrentamento da situagdo, expectativas e
experiéncias em relagao ao filho. A entrevista foi gravada e posteriormente transcrita.

A andlise dos dados, foi realizada através da técnica de analise de conteudo,
na modalidade tematica. A Analise de Conteudo é um conjunto de técnicas de analise
de comunicacao visando obter, por procedimentos sistematicos e objetivos de
descricdo do conteudo das mensagens, indicadores que permitam a inferéncia de
conhecimentos relativos as condigbes de producéo e recepcao destas mensagens
(BARDIN, 2011).

Os passos utilizados foram, primeiramente a pré-analise onde se realizou a
leitura flutuante e exaustiva, buscando apreensdo das ideias centrais - unidades
tematicas. A segunda fase foi de categorizacao do material, classificando os dados a
partir das categorias analiticas e buscando os nucleos de sentido - unidades de
compreensao do texto. E posteriormente foi realizada a busca por palavras centrais
que nortearam a classificacéo das redes de apoio.

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

por nomes ficticios.
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2 REFERENCIAL TEORICO

O virus Zika € um virus ARN — ou virus RNA, ribonucleic acid virus, que tem o
acido ribonucleico como seu material genético, pertence ao género Flavivirus, familia
Flaviviridae. O genoma consiste em uma molécula de RNA, de cadeia simples e de
sentido positivo. Alguns estudos relatam trés linhagens principais do virus Zika (ZIKV),
um original da Asia e duas da Africa. O ZIKV é transmitido principalmente pelos
mosquitos Aedes aegypti e Aedes albopictus. Também existe a possibilidade de
transmissao pela via sexual, por transfusdo sanguinea e vertical, embora nao se saiba
o real protagonismo dessas vias de transmissao na propagacao da infeccao. (LUZ et
al., 2015).

A infeccdo humana pelo virus Zika é assintomatica em aproximadamente 80%
dos individuos infectados, afeta todos os grupos etarios e ambos 0s sexos, sendo
caracterizada por uma doenga febril aguda e frequentemente autolimitada, que leva a
uma baixa necessidade de hospitalizacao e, via de regra, ndo vinha sendo associada
a complicagdes (ADIBI,2016). Quando sintomatica, a infecgdo pode cursar com febre
baixa (ou, eventualmente, sem febre), exantema maculopapular, artralgia, mialgia,
cefaleia, hiperemia conjuntival e, menos frequentemente, edema, odinofagia, tosse
seca e alteragbes gastrointestinais. Formas graves e atipicas séo raras, mas, quando
ocorrem, podem excepcionalmente evoluir para oObito. Os sinais e sintomas
ocasionados pelo virus Zika, em comparacao aos de outras doengas exantematicas
(como dengue e Chikungunya), incluem um quadro exantematico mais acentuado e
hiperemia conjuntival, sem alteracdo significativa na contagem de leucécitos e
plaquetas (BRASIL, 2017b).

Em 2015, apds um aumento subito do numero de casos de microcefalia, o
Ministério da Saude do Brasil associou esta malformacéo a transmissao vertical do
virus Zika. Diante da epidemia, em 2016, foi decretado Estado de Emergéncia
Internacional em Saude Publica pela OMS e, em abril do mesmo ano, pesquisas
confirmaram que a infec¢do pelo Zika poderia levar a outras morbidades além da
microcefalia, como epilepsia, deficiéncias auditivas e visuais, espasticidade,
convulsdes, irritabilidade, disfuncédo do tronco encefalico, contraturas de membros e
anomalias cerebrais detectadas por neuroimagem, sendo denominada de Sindrome
Congénita pelo Virus Zika (MACKENZIE, 2014; OLIVEIRA; SA, 2017).
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A microcefalia € uma malformacdo congénita na qual o cérebro nado se
desenvolve de forma apropriada (BRASIL, 2016). Caracteriza-se, segundo a
Organizacao Mundial de Saude, (OMS), por um perimetro cefalico inferior a 2 desvios-
padrao, ou seja, mais de 2 desvios-padrao abaixo da média para idade gestacional e
sexo (BRASIL, 2017b).

A doenca crénica é definida pela Organizacao Mundial de Saude (OMS) como
um problema de saude que necessita de cuidados constantes, exigindo elevada
demanda por parte do paciente, dos servicos de saude e da familia (GAIVA, et al.,
2009). Possuindo como caracteristicas um desenrolar demorado, podendo em alguns
casos ser incuravel, trazer sequelas e impor limitacées cinético-funcionais a crianca,
acarretando a necessidade de adaptacdo ao estado de comorbidade (NOBREGA,
2010).

O cuidado com criancas em situagdes crbnicas acarreta a familia uma
sobrecarga fisica e emocional, uma dificuldade no convivio social e uma presenca
frequente nos servicos de reabilitacao, devido as complicacdes associadas a quadro
clinico de base. Assim, a rotina do cuidado com essas criancas leva a alteracées no
convivio do nudcleo familiar, em especial para a genitora, que na maioria das vezes é
a pessoa que assume o papel de cuidador (GAIVA, et al, 2009).

Collet (2013) frisa que “o cuidado a criangca com doenga crénica deve ser
ampliado, de modo que seja realizado em sua totalidade, unicidade e diversidade.
Planejar o cuidado em saude nessas condigdes requer a existéncia de uma rede social
que dé suporte e fornega apoio a crianga e sua familia no atendimento de suas
demandas no cotidiano”.

O nascimento de um filho € um momento carregado de emocgdes, onde 0
processo de espera e preparacao estabelecem a idealizagao do filho saudavel, porém
diante dessa idealizacao e sentimento o fantasma da malformac&o assombra o casal.
(CarvalhoCarvalho et al., 2006). Diante desse contexto, a literatura relata que a
familia, principalmente a genitora, inicia um caminho de ressignificagdo do nascimento
de um novo membro dessa familia, onde o filho real se confronta com a expectativa
criada no filho idealizado. Nesse processo de ressignificacao, a identificacdo de uma
rede de apoio se torna primordial para o enfrentamento da realidade. (Rolim &
Carnavarro, 2001).

Dessen (2000) conceitua a rede social como um sistema formado por “varios

objetos sociais (pessoas), funcdes (atividade dessas pessoas) e situagdes (contexto)”,
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que oferece apoio financeiro, emocional e informativo nas mais diversas
circunstancias.

O conceito de rede de apoio, segundo Andrade e Vasitsman (2002), é a
imagem de um fio que conecta pontos, formando uma teia. Vasconcelos e Morschel
(2009), caracterizam a rede de apoio como um rizoma, constituindo uma conexao
multipla através de linha com fluxos variados. Segundo Dabas (2000), a rede social é
a forma que de forma mais fidedigna representa esse modelo, pois reconhece o fluxo
entre as praticas e os setores culminando em uma reflexdo sobre a cultura na qual
esta inserida a rede.

Nos meados da década de 1990, as redes sociais passaram a ocupar o objeto
de pesquisas em ciéncias sociais, tendo destaque no meio internacional com autores
como Sluzki (1997), Klefbeck (2000), entre outros, que passaram a desenvolver o
tema em diversos contextos.

Segundo Sluzki (1997), o conceito de redes sociais se apresenta como foco de
intervencodes e estudos. No trabalho de Kurt Lewin, por meio da teoria do campo, quw
inclui variaveis nas relacdées informais, sdo as forcas do ambiente que levam
individuos diferentes a reagirem de forma diferente ao mesmo tipo de estimulo. A
influéncia dessas forgcas sobre o individuo advém das necessidades, atitudes,
sentimentos e expectativas do mesmo.

Britto e Koller (1999, p. 115) utilizam a nomenclatura de rede de apoio e a
definem como sendo “o conjunto de sistema e de pessoas significativas que compdem
os elos de relacionamento recebidos e percebidos pelo individuo”, que permitem apoio
e constituem uma rede de enfrentamento do individuo durante a dificuldades da vida.

Klefoeck (2000) tem como foco as redes de apoio sociais em razdo da
importancia dessa no cuidado em situagdes de crise e no bem-estar. Sendo que tal
estudo tem como precursor o Modelo Biotecnolégico de Desenvolvimento que vao
desde o microssistema ao macrossistema (BROFENBRENNER; MORIS, 1998).

As relagdes sociais de apoio “estao associadas a organizagao do vinculo entre
pessoas e € composta pela rede de relagdes formais e informais”. As relagdes formais
sédo definidas como as relagbes que ocorrem com os profissionais envolvidos no
cuidado e na assisténcia social a condicdo patoldgica. Enquanto, a rede de apoio
informal é definida como de maior relevancia afetiva e pessoal, e € composta por
vinculos que possuem como caracteristica o envolvimento afetivo, a proximidade e a
familiaridade (ROSA; BENICIO, 2009).
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Assim, entre todos o0s conceitos de rede de apoio observou-se a intercessao do
cuidado existente entre seus integrantes, formulando assim a capacidade de

enfrentamento frente ao nascimento do filho imaginario versus do filho real.
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3 OBJETIVOS

3.1 Geral

Analisar a rede de apoio significativa para os pais de crianga com microcefalia

associada ao virus Zika.

3.2 Especificos

Caracterizar as familias entrevistadas quanto aos aspectos
sociodemograficos;

Identificar as caracteristicas do pré-natal, parto e nascimento;
Identificar as redes de apoio de criancas portadoras de microcefalia pelo
virus Zika;

Compreender o papel das redes de apoio no cuidado de criancas
portadoras da microcefalia pelo virus Zika.
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RESUMO

Este artigo tem como objetivo compreender o papel das redes de apoio no cuidado de
criangas portadoras da microcefalia pelo virus Zika. Trata-se de um estudo qualitativo
que faz parte do projeto de pesquisa quantitativo e qualitativo intitulado “Sindrome
Congénita pelo virus Zika, soro prevaléncia e andlise espacial e temporal de virus Zika
e Chikungunya no Maranhao”, realizada no Centro de Referéncia Estadual em
Neurodesenvolvimento, Assisténcia e Reabilitacdo de Criancas (NINAR), em Sao
Luis, no periodo de abril de 2017 a fevereiro de 2018. Participaram do estudo os pais
de criangas com microcefalia, que faziam segmento no local de realizagdo da
pesquisa. As técnicas de coleta de dados foram entrevistas estruturadas e
semiestruturadas com trés casais, 15 mées, totalizando 18 entrevistas. A amostra foi
definida pelo critério de saturagdo. Realizada analise de conteudo na modalidade
tematica. Neste estudo as redes de apoio foram divididas em rede de apoio informal
e rede de apoio formal. As redes de apoio formais sdo definidas relagdes que ocorrem
no ambito profissional, enquanto as redes de apoio informais sdo caraterizadsa pelas
relacdes de maior relevancia afetiva e pessoal. As redes de apoio informais ocuparam
lugar de destaque frente a rede de apoio formal, tal fato fragiliza a atuacao
governamental e coloca em cheque a atuagéo os programas implantados pelo mesmo

para enfrentamento da epidemia do virus Zika e suas comorbidades.
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Palavras-chave: Familia. Pais. Microcefalia. Virus Zika. Apoio Social.
1.0 INTRODUCAO

O virus Zika foi inicialmente isolado em macacos Rhesus em Uganda, Africa
em 1947 e atualmente é responsavel por uma arbovirose emergente. Até
recentemente, apenas casos humanos esporadicos eram registrados. Em 2007,
casos relacionados ao virus Zika foram documentados fora dos continentes asiatico e
africano’ e no dia 14/05/2015 o Ministério da Salde (MS) confirmou a circulagdo do
virus no Brasil?.

Ainda em 2015, ocorreu aumento significativo na quantidade de criancas
diagnosticadas com microcefalia, saindo do status de endemia para epidemia. Diante
do surto, investigacbes fizeram associagdo com a infecgcdo pelo Zika que,
posteriormente foi confirmada?.

A microcefalia € uma malformacao que altera estrutura e funcdo do sistema
neurolégico, caracterizada pela medida do perimetro cefalico menor que dois desvios-
padrboes abaixo da média para sexo e idade gestacional, segundo os parametros do
INTERGROWTH?'th5,

Atrasos no desenvolvimento neuropsicomotor podem estar associados a
microcefalia nos mais variados graus de comprometimento ou disfungdo. Quando
ocasionada pelo virus Zika, pode apresentar-se isolada ou fazer parte da Sindrome
Congénita pelo Zika Virus (SCVZ), que pode levar a baixa qualidade e expectativa de
vidas.

Frente ao nascimento de crian¢a portadora de doenga que coloque em risco
sua vida e seu desenvolvimento, a literatura especializada afirma que, os pais
enfrentam dificuldades, medos e incertezas, o que pode gerar conflitos®. No caso da
SCVZ, esta situacdo ficou mais evidente em consequéncia das informacdes
veiculadas na midia e da exposicao das criancas. A realidade enfrentada pelos pais e
o desencontro de informacgdes, geraram a necessidade da busca por explicacoes
consistentes, tanto junto aos profissionais de saude como pela troca de experiéncias
com outras familias?.

Cuidar dessas criangcas provocou mudang¢as na rotina, ressignificacdo da
maternagem, frequentes idas a hospitais e busca por tratamentos. Para enfrentar essa

complexa situagéo, mae e/ou pai adotaram como recurso as redes de apoio.



27

Rede de apoio é o conjunto de sistema e pessoas significativas que compdem
os elos de relacionamento recebidos e percebidos pelo individuo, que permitem apoio
e constituem uma rede de enfrentamento durante dificuldades da vida’. Séao
constituidas pela rede de relacées formais e informais. As relacbes formais sao
aquelas que ocorrem com profissionais da saude e assisténcia social, enquanto a rede
de apoio informal é composta por vinculos com envolvimento afetivo, proximidade e
familiaridade, sendo a de maior relevancia afetiva e pessoal®.

Assim, a presente pesquisa teve como objetivo compreender o papel das redes
de apoio no cuidado de criancas portadoras da sindrome congénita pelo virus Zika.

2.0 METODOS

Trabalho de abordagem qualitativa do tipo exploratéria que se propde investigar
e compreender questdes que nao podem ser apenas mensuradas, levando-se em
consideragao o que é importante para o individuo*.

Foi realizada no periodo de abril de 2017 a fevereiro de 2018, em Sao Luis —
MA, no Centro de Referéncia Estadual em Neurodesenvolvimento, Assisténcia e
Reabilitacdo de Criangas (NINAR).

O Centro de Referéncia em Neurodesenvolvimento, Assisténcia e Reabilitacao
de Criangas (Ninar) oferece tratamento especializado as criangas com problemas de
neurodesenvolvimento, entre os quais estd a microcefalia. A iniciativa pioneira no
Maranh&o, e tem como principal objetivo o desenvolvimento neuropsicomotor dessas
criangas e 0 suporte a seus familiares através da presenca de uma equipe
multidisciplinar.

Os participantes do estudo foram mées e/ou pais de criangcas com diagnostico
de microcefalia associada ao virus Zika que faziam seguimento no local da pesquisa.

Para definir a amostra, foram identificadas todas as criangas inscritas no NINAR
e construido um quadro com caracteristicas sécio demograficas dos pais e condigbes
clinicas das criangas com o objetivo de conhecer os participantes em sua totalidade.

A escolha ocorreu de forma intencional, possibilitando uma amostra que
contemplasse diferentes histérias, considerando idade, etnia, escolaridade, estrutura
familiar, renda, procedéncia, momento do diagnéstico e gravidade do quadro clinico.
O numero final da amostra, 18 entrevistas, foi definido pelo critério de saturacéo, que
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define que a suspensao da inclusdo de novos participantes deve ocorrer quando 0s
dados obtidos apresentam redundancia ou repeticao.

A técnica utilizada para a coleta de dados foi a entrevista em duas modalidades:
estruturada e semiestruturada. Para a entrevista estruturada, foi utilizado um
questionario com dados de identificacao da criancga, caracteristicas socioeconémicas
e demograficas, antecedentes maternos e paternos, dados relacionados a gestacao,
parto e nascimento, fenotipo e evolucao clinica.

A entrevista semiestruturada foi realizada a partir de um roteiro com questdes
relacionadas a gravidez, pré-natal, parto e nascimento, noticia do diagnéstico, busca
por ajuda e tratamento, mecanismos de enfrentamento da situagc&o, expectativas e
experiéncias em relagao ao filho. A entrevista foi gravada e posteriormente transcrita.

A abordagem inicial se deu a partir de contato telefénico com a maioria dos pais
ou, em alguns casos, no dia da consulta. Este contato visava falar brevemente sobre
a pesquisa e agendar um encontro no dia da proxima consulta da crianga. No segundo
encontro eram apresentados os objetivos e métodos da pesquisa e realizado o convite
para participacao.

Foi realizada analise de conteldo na modalidade tematica. Os passos
utilizados foram: pré-andlise onde foi realizada leitura flutuante e exaustiva, buscando
apreensao das ideias centrais - unidades tematicas; categorizacdo do material,
classificando os dados a partir das categorias analiticas e buscando os nucleos de
sentido - unidades de compreensdo do texto; busca por palavras centrais que
nortearam a classificacdo das redes de apoio®.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com seres humanos
do Hospital Universitario da UFMA (HUUFMA), sob o parecer n° 2.111.125, CAAE
89665518.7.0000.5087, obedecendo a Resolugao 466/12, do Conselho Nacional de
Saude (CNS). A assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE
foi realizada previamente a entrevista. Para preservar a identidade dos participantes

foram atribuidos nomes ficticios.
3.0 RESULTADOS E DISCUSSAO

Foram realizadas 18 entrevistas com 21 participantes, dentre eles trés casais
e 15 mées. Em todas as situagdes as mées eram as cuidadoras principais.
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Em relacdo a situagdo conjugal, oito eram casadas, sete tinham unido
consensual, uma era vilva e uma possuia namorado. Seis gestagdes foram
planejadas, sendo estas de mulheres com companheiro, unido estavel ou casadas, e
com maior escolaridade. As mulheres tinham entre 15 e 42 anos de idade (sendo trés
adolescentes) e os homens entre 26 e 42 anos. A escolaridade variou de ensino
superior completo, até ensino médio incompleto. As mulheres referiram maior
escolaridade (Quadro 1).

Quanto a ocupacao profissional, seis pais estavam desempregados e 16 maes
nao possuiam renda, eram estudantes ou do lar. Em cinco familias a renda principal
era o Beneficio Assistencial de Prestacdo Continuada (BPC) recebido pelas criangas
portadoras de microcefalia . Dentre os homens que trabalhavam, a ocupacao principal
era autbnomo, assim como a unica mulher que declarou trabalho. Os entrevistados
tinham de um a nove filhos. Onze entrevistados moravam no interior do estado
(Quadro 1).

Quanto as caracteristicas das criancas, nove casos ocorreram em Sao Luis e
o restante no interior do Estado. Onze eram do sexo feminino e sete masculino, a
idade variou entre 11 meses e 23 meses (Quadro 2). Todas tinham fenétipo
caracteristico, predominando desproporcao cranio-facial e depressao biparietal. As
comorbidades mais presentes foram epilepsia e visdo subnormal (Quadro 3).

A andlise das falas partiu das categorias de analise “rede informal” e “rede
formal” definidas na fase exploratéria da pesquisa. Em cada categoria foram
identificadas duas situagbes: ter redes de apoio e ndo ter rede de apoio e as

consequéncias disso para o cuidado da crianca e dindmica familiar.

Rede Informal

Para a discussao das redes de apoio informal levou-se em consideracao as
relacbes baseadas na afetividade®. Todos os entrevistados, exceto uma mae,
declararam possuir alguma rede de apoio informal. Foram citados: o companheiro;
familiares, especialmente a avdé materna; amigos; outros vinculos, pessoas da igreja
e pais de criangas com microcefalia; e redes virtuais. Cada componente da rede de

apoio sera discutido a partir de suas especificidades.
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O papel do companheiro

Nove mulheres referiram o préprio companheiro como rede de apoio. Destaca-

se a fala de Moana:

“Ele é um pai diferente... Ele sabe cuidar’ (Moana, 30 a, 4 filhos)

O papel do pai na criacao dos filhos, durante longo periodo, ficou a margem do
relacionamento mae/filho. Até meados da década de 70 estava atrelado ao sustento
familiar. Desde a década de 80 o Ministério da Saude (MS) vem implementando
politicas de inclusdo do pai no acompanhamento da gravidez, parto e nascimento e
nos cuidados do filho™®,

Quando participam dos cuidados do filho, os homens tendem a compreender
melhor a companheira’®, o que evidencia a importancia dessa participagio para a
paternidade. Porém, atualmente ainda é vigente a atribuicdo do cuidado a mae e a
percepgao de que o bom pai/companheiro é aquele que “ajuda”, como observado na
fala acima, que a entrevistada cita o pai como diferente dos demais porque cuida do
filho.

Outras mulheres demonstraram a importancia do apoio do pai, tanto nos

cuidados do filho como na relacdo do casal, como na fala abaixo:

“Eu e ele o tempo todo” (Marina, 18a, 2 filhos)

“E ai a gente foi se confortando um ao outro” (Melissa, 18a, 1 filho)

Estudos tém destacado o pai do bebé e a avé como principais fontes de apoio
social no processo de ressignificacdo da maternagem e da realidade do filho especial®.

Quando questionadas a respeito do apoio recebido pelo companheiro, as maes
destacaram sua satisfacédo pela participagao deles nos cuidados diarios'!. Além disso,
a satisfacao conjugal esta ligada positivamente a sensibilidade parental, de forma que
o casal possui mais coeréncia entre si e entre seus filhos'?>. Sendo observado, nas
entrevistas, que 0s casais que possuiam gravidez planejada e relagdo conjugal
estavel realizavam uma divisdo das atividades relacionadas aos filhos e ao lar de

forma igualitaria e maior suporte conjugal.
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O apoio ofertado a mae constitui a “rede maternal”, que exerce a fungédo de
‘protegé-la, fisicamente, prover suas necessidades vitais, afasta-la da realidade
externa para que ela possa ocupar-se do seu bebé™3. Além disso, ajuda e instrui a
mae no desempenho das suas atividades nesse momento, dando condi¢des de cuidar
e de se envolver emocionalmente com seu filho, respondendo de forma satisfatéria as
suas necessidades'3 4.

A relagédo do casal é fator determinante das experiéncias de maternidade e
paternidade, principalmente diante do filho com necessidades especiais, pois 0s pais
sao0 sobrecarregados e constantemente submetidos a estresse gerados pelo cuidado
e atencao exigidos pela crianga'®. A satisfagdo e segurancga na relagédo conjugal sdo
fatores determinantes de estratégias de enfrentamento de pais de crianga deficiente
e na reducao de sintomas depressivos e estresse, superando a condigdo econOmica,
0 apoio social e as caracteristicas da crianga'”.

No entanto, todas as maes ocuparam lugar de cuidadora principal e a maioria
vivenciou a sobrecarga da responsabilidade dos cuidados. Sentiam-se frageis e
relataram a necessidade da rede de apoio maternal. Referiram que ter o companheiro
para compartilhar as obrigacdes e frustacdes diarias tornava o cuidado do filho mais
leve. Ter um companheiro possibilitou as entrevistadas a ressignificacdo de sua
maternidade e melhor adaptagao diante da realidade.

O papel de familiares, vizinhos e amigos

A rede de apoio formada por familiares, amigos e comunidade esteve presente
em 16 entrevistas. Observou-se a importancia do acolhimento, do suporte emocional

e financeiro recebido.

“Quem me ajuda sdo meus filhos” (Moana, 30a, 4 filhos)

“E minha mae sempre do meu lado” (Mary, 20 a, 2 filhos)

“E ele [avd paterno] mandou depositar na nossa conta” (Marcia,
22 a, 1 filho)

“Com todos ao redor nédo tinha nem tempo para pensar em

coisa ruim” (Médnica, 21a, 3 filhos)
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Cuidar de uma crianga com doenca crénica nao é uma tarefa facil, podendo ser
dolorosa para os pais que, muitas vezes, podem necessitar de apoio afetivo,
emocional ou material. Com a possibilidade de prover essas demandas, a rede de
apoio contribui de forma significativa para o bem-estar dessas familias™®.

Informacdes e auxilio material oferecidos por um individuo ou um grupo, que
resultam em consequéncias positivas emocionais ou comportamentais, podem ser
tomadas como uma rede de apoio social’®. Tais agdes constituem um processo
reciproco de satisfacao onde tanto quem oferece como quem recebe, assimila através
desse momento um processo de mais sentido e controle de suas vidas, ratificando
sua capacidade de enfrentamento.

O cuidado com a crianga com doenca crbnica deve ser realizado em sua
totalidade, universidade e diversidade. O planejamento do cuidado em saude deve
abranger uma rede social que fornega apoio a crianga e sua familia nas suas
necessidades diarias do cotidiano®, ja que os membros da familia desempenham
papel indispensavel no bem-estar da crianca?'.

Redes sociais virtuais

As redes sociais virtuais foram citadas em cinco entrevistas como importante
espaco para troca de experiéncias, tanto no cuidado quanto na busca por tratamento
e auxilio financeiro para as criancas portadoras de SCVZ. Foram citados dois grupos
de WhatsApp, no entanto, atualmente, apenas um esta ativo.

“Eu me abracei a esse grupo do WhatsApp” (Maria, 21 a, 3
filhos)

Diante de um filho doente, pais procuram dois tipos de informacdes: as
cientificas, oferecidas pelos profissionais de saude e aquelas baseadas em
experiéncias de vida compartilhadas por amigos, colegas e pessoas de grupos
familiares e de comunidades virtuais?®. Hoje, os recursos da internet favorecem a
formacgao desses grupos que, em geral, sao restritos a pessoas que podem contribuir

com informacdes baseadas em experiéncias vividas.
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As genitoras reconhecem que precisam conhecer mais sobre o assunto. O
questionamento virou algo frequente, o que corrobora o uso do WhatsApp, onde
podem obter conhecimento a respeito da microcefalia®.

O convivio com grupos virtuais tem sido relatado como aspecto protetor para a
qualidade de vida familiar?*. Para alguns autores o compartilhamento de experiéncias
e informacdes recebidas por profissionais de saude ou coletadas na internet
estimulam o empoderamento da mulher?* 25

As redes sociais virtuais tiveram papel fundamental na aproximacao de
pessoas que viviam a mesma realidade e que, por conta da rotina corrida no cuidado
do filho com microcefalia, dificilmente teriam oportunidade de compartilhar

conhecimentos e experiéncias.

Auséncia de Rede de Apoio Informal

Uma mae declarou que nao tinha apoio, o que pode ser a realidade de muitas
outras mulheres. Maisa, que morava com o companheiro na casa da sogra, teve que
se mudar com a filha que chorava muito e incomodava a todos. O companheiro ndo a
acompanhou. Além disso, ela relata que os demais filhos, adultos com suas préprias
familias, sé a procuravam para pedir ajuda.

“Néo tenho o apoio de ninguém” (Maisa, 42a, 9 filhos)

Embora diante de uma crianga com problemas, o mais frequente é ocorrer uma
mudanca na rede de apoio e os familiares se sentirem na responsabilidade de ajudar,
algumas vezes a condicao da criangca € negada ou mesmo rejeitada, levando ao
afastamento e isolamento do cuidador principal, em geral a mae. Esta situacao
aumenta o sentimento de tristeza e as vezes de culpa?.

Apesar do cansago e de um discurso carregado de insatisfacdo diante do
comportamento do companheiro e seus familiares, a fala de Maisa possuia relampejos
de esperanca, planos de melhorias de sua casa e melhores condicbes para o

tratamento da filha.

Rede de Apoio Formal

A rede de apoio formal € constituida por profissionais da saude e da assisténcia



34

social. Todos os entrevistados relataram situagdes em que sentiram falta desta rede,
estando ausente, pelos relatos, em quatro casos. Quando presente, foi constituida por
funcionarios de 06rgaos governamentais, profissionais da atencdo basica e

profissionais especialistas.
Auséncia de Rede de Apoio Formal de funcionarios de 6rgaos governamentais

Os relatos de auséncia de rede formal foram motivados por falta de orientagdes
quanto ao suporte dos programas de assisténcia ao portador de necessidades
especiais; auséncia de atendimento, mesmo na existéncia dos profissionais e a

necessidade de busca judicial ao atendimento e tratamento.

“Na minha cidade nao tem tratamento” (Moana, 30 a, 4 filhos)
‘Na minha cidade tem tudo: fonoaudiblogo, fisioterapeuta,
médico, enfermeiro, mas nunca foram acompanhar” (Marcela,
35 a, 5 filhos)

“Quase todo més tenho que ir atras da promotoria” (Maria, 21 a,
3 filhos)

Na assisténcia ofertada as criancas portadoras de necessidades especiais e
suas familias, o profissional de saude deve ter papel relevante no processo do
cuidado, oferecendo assisténcia humanizada de acordo com a necessidade
especifica de cada familia?’, inclusive ajudando a identificar possiblidades de rede de
apoio informal.

Além disso, o suporte de uma equipe multiprofissional é de extrema importancia
para 0 acompanhamento dos cuidadores, pois possui papel de orientagdo dos
processos terapéuticos que facilitam o enfretamento do diagnéstico da crianga®.

A escassez de politicas publicas enfrentada pelas familias de criangas com
necessidades especiais vai de encontro as diretrizes do Sistema Unico de Salde
(SUS) de integralidade, universalidade e equidade. Politicas voltadas para esse
publico sdo de extrema importancia para o suporte as familias e criacdo de estratégias
de enfrentamento que possibilitem uma assisténcia de qualidade?.

Essas lacuna e falhas nos programas implantados levaram duas familias

entrevistadas ao processo de judicializacao, mostrando que apesar da divulgagao dos
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programas de apoio implantados pelo MS frente a epidemia do virus Zika, a fragilidade

e limitagbes da rede de assisténcia foram evidentes.

Rede de Apoio Formal constituida de 6rgaos Governamentais

A rede de apoio formal constituida por funcionérios de 6rgaos governamentais
foi relatada em oito entrevistas, a exemplo da fala abaixo:

“Ela [funcionaria da Secretaria Municipal de Saude de um
Municipio do interior do Estado] consegue tudo pra mim” (Maria,
30a, 4 filhos)

A epidemia do virus Zika e suas consequéncias levou a Comissao Intergestores
Tripartite a aprovar a Portaria Interministerial n® 405/MS/MSDA em 2016, que instituiu,
no ambito do SUS, a Estratégia de acdo Rapida para o Fortalecimento da Atencao a
Saude e da Protecdo Social de Criangas com Microcefalia. Além dessas, outras
frentes de cuidado e de capacitacao de profissionais de saude foram levantadas pelo
MS visando maior celeridade no diagndstico e intervengdo precoce?.

O projeto de lei N.2 3.974 de 20152 dispbés sobre direito a dano moral e
concessao de pensdo especial a pessoa com Microcefalia ou com Sindrome de
Guillain-Barré, decorrentes do Virus Zika. Assim, visando as limitagcées cinético
funcionais e cognitivas associadas a microcefalia, o Governo Federal, viabilizou a
aposentadoria dessas criangas possibilitando apoio financeiro as maes.

No entanto, para que a crianca e sua familia tenham acesso a esses beneficios,
o papel da rede formal é essencial. O desconhecimento e a falta de informagéo sobre

como acessar os beneficios fazem com que muitas nunca os recebam.

Apoio dos profissionais da Atencao Basica de Saude

A rede de apoio formal constituida por profissionais da atencédo basica em

saude (ABS) foi citada em uma Unica entrevista, evidenciando a fragilidade desse

setor diante da epidemia.
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”

“A enfermeira foi la em casa e me explicou as coisas direitinho
(Melissa, 18a, 1 filho)

A ABS é o primeiro nivel de atencdo a saude. Se caracteriza por acdées no
ambito individual e coletivo que promovem prevencdo de agravos, promocao e
protecdo de saude, diagnéstico, tratamento, reabilitacdo, reducdo de danos e
manutengao da salde?.

No plano de enfrentamento do virus Zika, instituido pelo Governo Federal, a
ABS deveria assumir a gestao do cuidado por meio da puericultura, estimulacéao
precoce, maior atencao com a assisténcia especializada e identificagcdo das familias
com risco social?.

A fragilidade da ABS também pode ser identificada na falta do diagnéstico
durante o pré-natal. Em 13 casos com acompanhamento do pré-natal na ABS, os pais
souberam a noticia apenas apdés nascimento. A ABS deveria representar uma
importante rede de apoio formal aos pais pela proximidade do contato e conhecimento
da realidade enfrentada e de suas demandas imediatas.

Contrapondo a fragilidade da ABS, observou-se uma relagdo densa dos pais

com os profissionais de saude especializados para os quais foram referenciados.

“Ela foi todos os profissionais que a gente precisava” (Maria,
21a, 3 filhos)

O atendimento especializado visa maximizar o potencial de cada criangca
minimizando os danos causados pela microcefalia. Os atendimentos se dao através
da estimulacdo precoce realizada em servicos de reabilitacdo por equipe
multidisciplinar especializada que se torna referéncia diante da fragilidade vivenciada

por esses pais®.

3.1 CONCLUSAO

Este estudo revelou o importante papel desempenhado pela rede de apoio
informal, especialmente diante da fragilidade da rede formal. O Governo Federal, em
meio a crise financeira enfrentada na epidemia do virus Zika, instituiu varios

programas assistenciais com planejamentos que tratariam a problematica de forma
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continua. Porém, esbarraram na limitacéo de verbas destinadas a saude e na adesao
dos profissionais a esses programas, o que limitou ainda mais o acesso dos usuarios.
Reféns do sistema, pais e maes de criancas com microcefalia buscam, na rede de
apoio informal, informacdes e suporte que nao recebem dos profissionais da saude,
da assisténcia social e do governo.

Importante ressaltar que no Maranhao o Governo Estadual inaugurou o Centro
de Neurodesenvolvimento, Assisténcia e Reabilitagdo de Criancas (NINAR), que
desempenha o papel primordial no estimulo ao desenvolvimento neuropsicomotor
dessas criancgas, porém esbarra, por vezes, na distancia que as mesmas residem e
na necessidade do recurso do Programa Federal do Tratamento Fora do Domicilio
(TFD), que muitas vezes para ser garantido, assim como outros direitos, necessita da
judicializagao da saude.

As redes sociais virtuais, destacaram-se como um novo meio de comunicagao
que permitiu troca de experiéncias, compartilhamento de informacdes e facilitou o

contato entre pais que viviam experiéncia semelhante.
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Quadro 1: Caracteristicas sociodemograficas dos entrevistados, Sdo Luis — MA, 2018.
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ENTREVIS

. TADO IDADE IDADE RENDA ESC ESC OCUPACAO OCUPf\QI\O SITUACAO RESIDENCIA RELIGIAO GRAVIDEZ Ne
MAE PAI (SM) PAI MAE PAI MAE CONJUGAL > PLANEJADA FILHOS
Moana MAE 30 - 15 - EFC - Do lar Casada Codé - NAO 4%/4
. x Desemprega R Unido = . - o
Marina MAE 18 31 1 EFI EFI do Autébnoma consensual Séo Luis Evangélica SIM 292
Ménica MAE 21 28 1 EMC EMC Deseg“oprega Do lar Casada S&o Lufs Evangélica NAO 293
Melissa MAE 18 21 2 EMI  EMI  Vendedor Do lar Casada Governador Catdlica NAO 191
Nunes Freire
Marcela CASAL 35 29 2 EMC EFC  Vendedor Do lar Casada Pr\‘/*:'r‘;‘:";te Evangélica NAO 59/5
Maria CASAL 21 26 2 EMC EFC Vigilante Do lar Casada Dom Pedro Evangélica SIM 393
ey Desemprega Uniao Séo Benedito 5
Marcia CASAL 22 28 1 EFC Sl do Estudante consensual do Rio Preto SIM 19/1
Mary MAE 20 22 15 EFC EMC Pintor Do lar Unigo Colinas Catdlica NAO 29/2
consensual
Milena MAE 31 37 3 EMC SC Comerciante Do lar Casada Bom Lugar resligzgo SIM 2°/2
Mariana MAE 22 24 15 EMC EFC Desermprega Do lar Unido S&o Luis . NAO 20/3
o} consensual
Maisa MAE 42 37 1 EFI EFI Autébnomo Do lar Separados Séo Luis - NAO S
Michele MAE 19 24 15 EFl  EMC Deseg“oprega Do lar Casados Araguana Catdlica NAO 191
Marisa MAE 32 37 15 EMC EMC Deseg“op’ega Do lar Casados Séo Luis Evangélica NAO 292
Mel MAE 20 22 1 EMC SC Vendedor Do lar Unigo Buriticupu Evangélica SIM 393
consensual
Matilde MAE 26 16 2 SI EMC Recep:lomst Do lar namorados Séo Luis Catélica NAO 191
Mirian MAE 39 42 1 EFI EFC Autébnomo Do lar Viava Balsas - SIM 292
. 7 2 Unido e 1] i % a
Melani MAE 15 26 35 EMC EMC Autbnomo Do lar consensual Séo Luis Catélica NAO 191
. & R Uniédo Séo José de X °
Mila MAE 20 35 1 EMC EMC Autdbnomo Vendedora consensual Ribamar - NAO 1971

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

= Ensino Superior Completo; Sl = Ensino Superior Incompleto; *“Nome Ficticio. **Religido dos entrevistados.



Quadro 2: Caracteristicas das criancas com sindrome congénita pelo virus Zika, Sao Luis — MA, 2018.

FILHODE SEXO IDADE MATERNIDADE MUNICIPIO DE NASCIMENTO MOMENTO DO DIAGNOSTICO  PC (CM)
Moana F 1a5m HOSPITAL GERAL DE CODO cobo AO NASCER 27
Marina F 1a4m MARLY SARNEY SAO LUis GESTAGAO 24
Ménica F 1a5m MARLY SARNEY SAO LUis TRABALHO DE PARTO 29
Melissa F 1a3m  HOSPITAL PROBEM/GOVERNADOR NUNES FREIRE ~ GOVERNADOR NUNES FREIRE AO NASCER 28
Marcela F 1a7m HOSPITAL GERAL PRESIDENTE VARGAS APOS NASCIMENTO — 2m 28

Maria M 1a7m HOSPITAL GERAL DOM PEDRO APOS NASCIMENTO -15d 27
Marcia F 1a4m HOSPITAL MAGALHAES SAO BENEDITO DO RIO PRETO AO NASCER 28
Mary F 1a4m MARLY SARNEY SAO LUis GESTAGAO 26
Milena M 1a4m MATERNIDADE BOM PASTOR BACABAL APOS NASCIMENTO — 11d 28
Mariana M 1a6m MARLY SARNEY SAO LUis AO NASCER 28
Maisa F 1aim HU MATERNO INFANTIL SAO LUis APOS NASCIMENTO — 2m 33
Michele M 11m HOSPITAL DE ARAGUANA ARAGUANA APOS NASCIMENTO — 8m 30
Marisa M 1a9m HOSPITAL GUARAS SAO LUis APOS NASCIMENTO — 7m 29
Mel F 1a9m HOSPITAL PEDRO NEIVA DE SANTANA BURITICUPU GESTACAO 31.5
Matilde F 1a10m CLINICA SAO JOSE SAO LUIS APOS NASCIMENTO — 8m 31
Mirian M 1a11m MATERNIDADE CRISTO REI BALSAS APOS NASCIMENTO — -- 30.5
Melani F 1a8m HU MATERNO INFANTIL SAO LUis GESTAGAO 26.5
Mila M 1atim CLINICA LUIZA COELHO SAO LUIS GESTAGAO 32

Nota: M = Masculino; F = Feminino; d = dias; m = meses; a = anos.
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Quadro 3: Comorbidades das criangas com sindrome congénita pelo virus Zika, Sao Luis — MA, 2018
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. . EXCESSO . FENDA
FILHO COMORBIDADES DESPROPORCAO DEPRESSAO OCCIPTO DE PELE _PETORTO  PALATINA/
DE CRANIO FACE BIPARIETAL  PROEMINENTE "/~ /= CONGENITO LABIO
LEPORINO
Moana  MICROCEFALIA, EPILEPSIA, HIDROCEFALIA, HIPERTROFIA ADENOIDE SIM SIM SIM SIM SIM NAO
Marina MICROCEFALIA, VISAO SUBNORMAL SIM SIM SIM SIM NAO NAO
Monica MICROCEFALIA, EPILEPSIA SIM SIM SIM SIM SIM NAO
Melissa MICROCEFALIA, EPILEPSIA, VISAO SUBNORMAL SIM SIM SIM SIM SIM NAO
Marcela MICROCEFALIA, EPILEPSIA SIM SIM SIM SIM NAO NAO
Maria MICROCEFALIA, EPILEPSIA, DESNUTRIGAO PROTEICO CALORICA SIM SIM SIM SIM NAO NAO
Marcia MICRO, CRISE CONVULSIVA SIM SIM SIM NAO SIM NAO
Mary MICROCEFALIA , UVULA BiFIDA, CRISE CONVULSIVA SIM SIm SIM SIM NAO NAO
Milena MICROCEFALIA, EPILEPSIA SIM SIM SIM SIM NAO NAO
Mariana MICROCEFALIA,PTIRIASE VERSICOLOR, EPILEPSIA SIM SIm SIM SIM SIM NAO
Maisa SEM INFORMACAO SIM SIM SIM SIM NAO NAO
Michele MICROCEFALIA, PTIRIASE VERSICOLOR SIMm SIMm SIMm NAO NAO NAO
Marisa MICROCEFALIA, PARALISIA CEREBRAL SIM NAO NAO NAO NAO NAO
Mel MICROCEFALIA, CRISE CONVULSIVA, VISAO SUBNORMAL SIMm SIMm NAO NAO NAO NAO
Matilde MICROCEFALIA SIM NAO NAO NAO NAO NAO
Mirian MICROCEFALIA, EPILEPSIA, DERRAME PERICARDICO SIM NAO NAO NAO NAO NAO
Melani MICROCEFALIA, EPILEPSIA, HIDROCEFALIA SIM SIM SIM SIM SIM NAO
Mila MICROCEFALIA, EPILEPSIA, VISAO SUBNORMAL SIM SIm SIMm SIM SIM NAO
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5 CONCLUSAO

Este estudo revelou o importante papel desempenhado pela rede de apoio
informal, especialmente diante da fragilidade da rede formal. O Governo Federal, em
meio a crise financeira enfrentada na epidemia do virus Zika, instituiu varios
programas assistenciais com planejamentos que tratariam a problematica de forma
continua. Porém, esbarraram na limitagao de verbas destinadas a saude e na adesao
dos profissionais a esses programas, o que limitou ainda mais o acesso dos usuarios.
Reféns do sistema, pais e maes de criancas com microcefalia buscam, na rede de
apoio informal, informacdes e suporte que nao recebem dos profissionais da saude,
da assisténcia social e do governo.

Importante ressaltar que no Maranhao o Governo Estadual inaugurou o Centro
de Neurodesenvolvimento, Assisténcia e Reabilitacdo de Criancas (NINAR), que
desempenha o papel primordial no estimulo ao desenvolvimento neuropsicomotor
dessas criangas, porém esbarra, por vezes, na distdncia que as mesmas residem e
na necessidade do recurso do Programa Federal do Tratamento Fora do Domicilio
(TFD), que muitas vezes para ser garantido, assim como outros direitos, necessita da
judicializagao da saude.

As redes sociais virtuais, destacaram-se como um novo meio de comunicacao
que permitiu troca de experiéncias, compartilhamento de informagdes e facilitou o

contato entre pais que viviam experiéncia semelhante.
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APENDICE A: ROTEIRO DA ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA

UNIVERSIDADE FEDERAL DO MARANHAO
CENTRO DE CIENCIAS BIOLOGICAS E DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE DO ADULTO E DA CRIANCA
MESTRADO EM SAUDE DO ADULTO E DA CRIANCA

Roteiro de entrevista semiestruturada

Fale sobre a histéria da sua gravidez desde 0 momento que vocé descobriu que estava gravida.

Fale sobre quando recebeu o diagndstico da microcefalia em seu filho (a).
(Como foi feita esta comunicagao e 0 que veio a sua mente no momento em que recebeu a noticia,
como foi para a sua familia?).

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

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

dolorosa).

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

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

UNIVERSIDADE FEDERAL DO MARANHAO
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE DO ADULTO E DA CRIANCA

PESQUISA: ANALISE DA REDE DE APOIO DE PAIS DE CRIANCAS NASCIDAS COM
MICROCEFALIA NO CONTEXTO DA EPIDEMIA DO VIRUS ZIKA

BLOCO A - DADOS DE IDENTIFICAGAO DA CRIANCA

1A. Qual é o nome da crian¢a? NOMECRIANCA

2A. Numero do prontuario

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

4A. Qual a data de nascimento da crianca? / / DATANASC

5A. Nome da maternidade de nascimento da crianca MATERNID

6A. Qual a idade da crianca (em dias, meses € anos)

IDADE
7A. Qual o sexo da crianca? (1) Masculino (2) Feminino SEXO
8A. Em que cidade a crianca reside? CIDMORA

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

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

10A. Nome completo da mae da crianca NOMEMAE

11A. Nome completo do pai da crianca

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

12A. Entrevistada(o)

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

BLOCO B — DADOS SOCIOECONOMICOS E DEMOGRAFICOS

1B. Qual era a idade da mae durante a gravidez ? IDADEMAE
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___em anos

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

2B. Qual o ultimo curso que a mae frequentou ou frequenta? CURSOMAE
. Alfabetizagdo de jovens e adultos

. Ensino fundamental ou 12 grau

. Ensino médio ou 2° grau

. Superior graduagéao incompleto

. Superior graduagao completo

. Nunca estudou

. Nao sabe

O© oo~ WN =

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

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

. Ensino fundamental ou 12 grau

. Ensino médio ou 2° grau

. Superior graduagéao incompleto

. Superior graduagao completo

. Nunca estudou

. N&o sabe

O© oo o~ =

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

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

1. Sim

2. Nao

9. N&o sabe

E atualmente?

5B. Qual era a ocupacao da mae? OCUPAMAE

E atualmente?

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

2. Nao

9. Nao sabe

E atualmente?

5B. Qual era a ocupacao do pai?

E atualmente?

6B. Qual é a renda da familia em Real? RENDA
9. Nao sabe
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BLOCO D - INTERCORRENCIAS NA GESTACAO

Durante a gestacao, a Sra. teve:

1D. Ameaca de aborto? ABORTOMAE
1. Sim, semanas gestacionais ou més da gravidez

2. Nao

9. N&o sabe

2D. Ameaca de parto prematuro? PREMATMAE
1. Sim, semanas gestacionais ou més da gravidez

2. Nao

9. N&o sabe

3D. Febre? FEBREMAE
1. Sim, semanas gestacionais ou més da gravidez duragdo ___ dias

2. Nao

9. Néo sabe

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

2. Nao

9. Néo sabe

5D. Coceira no corpo (prurido)? PRURIDOMAE
1. Sim, semanas gestacionais ou més da gravidez duragao dias 2.
Néo

9. Nao sabe

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

2. Nao

9. Nao sabe

7D. Inchaco (edema) em articulagoes? EDEMAMAE
1. Sim, semanas gestacionais ou més da gravidez duracdo___ dias

2. Nao

9. Nao sabe

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

2. Nao

9. Nao sabe

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

9. Nao sabe

10D. Dor de cabeca? CEFALMAE
1. Sim, semanas gestacionais ou més da gravidez duragao dias 2.

Nao
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9. Nao sabe

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

2. Nao

9. N&o sabe

12D. Durante a gravidez, a Sra. (ou a mée) teve alguma doenc¢a? DOENCAMAE
1. Sim

2. Nao

9. Nao sabe

Se respondeu SIM, Qual?:

18D. Durante a gestacdo de NOME DA CRIANCA, a Sra. (ou a mae) teve relacdo sexual sem
camisinha? SEXDESPMAE
1. Sim

2. Nao

9. Néo sabe

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

19D. Alcool? ALCMAE
1. Sim periodo da gestagéo semanas gestacionais duragdo dias

2. Nao

9. Nao sabe

20D. Cigarro? FUMOMAE
1. Sim periodo da gestacéo semanas gestacionais duragéo dias

2. Nao

9. Nao sabe

BLOCO E — ULTRASSONOGRAFIA NA GESTACAO

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

2. Nao

9. Nao sabe

Se respondeu SIM:

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

2. Nao

9. Nao sabe

88. Nao se aplica (ndo realizou ultrassonografia)

Se respondeu SIM, Qual?:

BLOCO F — DIAGOSTICO DE PROBLEMAS GESTACIONAIS
1F. Durante a sua gravidez, foi dito que o bebé poderia nascer com algum problema? ALTFETO

1. Sim
2. Nao
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9. Nao sabe
Se respondeu SIM, Qual?:

BLOCO G — DADOS SOBRE O PARTO

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

2. Cesarea

3. Outro

9. Nao sabe

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

BLOCO H - DADOS DO NASCIMENTO DA CRIANCA

1H.Peso: _ ¢ 9. ndo sabe

PESONASC

2H.Comprimento: | cm 9. Nao sabe COMPNASC
3H. Perimetro cefalico: = | cm 9. Nao sabe

PCNASC

BLOCO | - SINTOMAS E DIAGOSTICO DE PROBLEMAS APOS O NASCIMENTO

1l. Logo ap6s o nascimento, foi dito por algum profissional de salude que o bebé poderia ter
algum problema? ALTNASCER
1. Sim

2. Nao

9. N&o sabe

Se respondeu SIM, Qual?:
Depois que a crianca nasceu, alguém disse que ela tinha?

5l. Irritabilidade? IRRITAB
1. Sim

2. Nao

9. Nao sabe

6l. Espasmos/tremores? ESPASMOS
1. Sim

2. Nao

9. Nao sabe

71. Convulsao? CONVULSAO
1. Sim

2. Nao

9. Nao sabe

8l. Disfagia? DISFAGIA
1. Sim
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BLOCO K - FENOTIPO E OUTRAS ALTERACOES NO EXAME FiSICO

1K. Desproporg¢ao cranio-face CRANIOFACE
1. Sim

2. Nao

9. N&o sabe

2K. Depressao biparietal BIPARIETAL
1. Sim

2. Nao

9. Nao sabe

3K. Occipto proeminente OCCIPTO
1. Sim

2. Nao

9. Nao sabe

4K. Excesso de pele nucal PELENUCAL
1. Sim

2. Nao

9. Néo sabe

5K. Pé torto congénito? PETORTO
1. Sim

2. Nao

9. Nao sabe

8K. Fenda palatina/labio leporino LABIOFENDA
1. Sim

2. Nao

9. Nao sabe
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APENDICE C: TCLE

UNIVERSIDADE FEDERAL DO MARANHAO
CENTRO DE CIENCIAS BIOLOGICAS E DA SAUDE

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

NOME DA PESQUISA: “Analise da rede de apoio de pais de criangas nascidas com microcefalia no
contexto da epidemia do virus Zika”

PESQUISADOR RESPONSAVEL: Prof.2 Dra. Zeni Carvalho Lamy
TELEFONES PARA CONTATO: (98) 999946293.

OBJETIVOS DA PESQUISA:

Somos um grupo de pesquisadores da Universidade Federal do Maranhdo (UFMA) e estamos
realizando uma pesquisa para entender se o0s recentes casos de bebés maranhenses com cabecgas
menores que o normal para idade (o que chamamos de microcefalia) estdo relacionados ao fato de
suas maes terem tido infecgéo pelo virus Zika quando estavam gravidas. Para isso, precisamos de
algumas informagdes sobre os bebés nascidos com microcefalia e de seus familiares. Algumas
informagdes serdo extraidas de prontuarios e fichas de atendimento e outras por meio de entrevistas.
Convidamos vocé a participar desta pesquisa e pedimos que autorize a participagio do seu bebé.

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

em participar, vocé precisara assinar este formulério.

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

e Vocé esta participando voluntariamente. Nao é obrigatério participar da pesquisa.

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

o Ressaltamos que, sua participacdo € muito importante para que as informagdes obtidas
possam contribuir para o conhecimento mais completo dessa doenga que tantos agravos tem
trazido aos bebés.

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

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

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

O QUE DEVO FAZER PARA PARTICIPAR DESTA PESQUISA?

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

QUAIS SAO OS RISCOS DA PESQUISA?
Os profissionais que realizarao as entrevistas e 0s exames sao treinados para as tarefas. Reiteramos
que o estudo nao apresenta nenhum risco fisico, posto que nao serdo coletados exames pelos
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pesquisadores. Entretanto, se vocé, em qualquer momento da pesquisa, se sentir desconfortavel em
participar, podera interromper sua participacao, se assim desejar.

HA BENEFICIOS EM PARTICIPAR DESTA PESQUISA?

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

E A CONFIDENCIALIDADE?

Os registros referentes aos seus dados e de seu filho permanecerdo confidenciais. Vocés serao
identificados por um cédigo, e as informagdes pessoais contidas nos registros ndo serao divulgadas
sem sua expressa autorizagdo. Além disso, no caso de publicagdo deste estudo, ndo serao utilizados
seus nomes ou qualquer dado que os identifiguem. As pessoas que podem examinar seus registros
sd0: o Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario e a equipe de pesquisadores envolvidos
na pesquisa.

O QUE FACO EM CASO DE DUVIDAS OU PROBLEMAS?

Para solucionar dividas relativas a este estudo, entre em contato com a Prof.2 Zeni Carvalho Lamy (98)
3272-9681, das 8:00 as 18 horas ou com a pesquisadora Poliana Soares de Oliveira (98) 99994 6293.
Para obter informagdes sobre seus direitos como objeto de pesquisa, entre em contato com: Presidente
do Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario da Universidade Federal do Maranhao pelo
telefone (98) 2109- 1250.

Enderego do CEP-HUUFMA: Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario. Telefone (98) 2109
1250, endereco Rua Barao de ltapary, 227, quarto andar, Centro, Sao Luis - MA. CEP- 65.020-070.
Se vocé entendeu a explicagcdo e concorda voluntariamente em participar deste estudo, por favor,
assine abaixo. Uma copia ficara com vocé e a outra com o pesquisador responsavel. A participacédo é
voluntaria e vocé pode deixar a pesquisa em qualguer momento, sem ter que dar qualquer justificativa
ou ser penalizado.

Agradecemos muito a sua colaboragao.
ASSINATURAS:

Nome do voluntario:

Assinatura do voluntario:

Data: / /
Nome do Pesquisador:

Assinatura do Pesquisador:

Data: / /
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ANEXO A - PARECER DE APROVAGAO DO COMITE DE ETICA

g UFMA - HOSPITAL
L8 w UNIVERSITARIO DA QW‘“"
e UNIVERSIDADE FEDERAL DO

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

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

Pesquisador: ANTONIO AUGUSTO MOURA DA SILVA

Area Temitica:

Versédo: 3

CAAE: 685897317.1.0000.5086

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

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

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.111.125

Apresentagao do Projeto:

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

Continuagdo do Parecer: 2.111.125

Qutros termoFAPEMAZika.pdf 14/03/2017 |ANTONIO Aceito
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(Coordenador)
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