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Resumo

No Brasil, houve aumento no niimero de casos de microcefalia detectados em
criangas nascidas no segundo semestre de 2015. Esses casos tiveram incremen-
to significativo no pais. Em 2014, foram 162 ocorréncias, aumentando, em
2015, para 1.608. Essa condicdo estd associada a vdrios acometimentos nas
funcdes do organismo, levando a limitacdes no desenvolvimento infantil. Esta
pesquisa objetiva analisar a dindmica familiar de crianca com a sindrome
congénita associada ao Zika virus (SCZV) no Municipio de Petrolina, Per-
nambuco. Como instrumento de coleta, utilizou-se a consulta ao prontudrio e
a realizagdo de entrevista por meio de roteiro semiestruturado. Empregou-se
abordagem quali-quantitativa, envolvendo a totalidade das maes e dos fami-
liares que acompanhavam as criancas com a SCZV na unidade de satide de
referéncia, AME Amalia Granja Alencar. Na andlise dos discursos, aplicou-se
a técnica de andlise de conteiido. Os resultados relacionados a categoria mu-
dancas da vida didria de familiares de crianca com a SCZV foram agrupados
em trés subcategorias: atividade da vida didria (AVD); impactos financeiros
e no trabalho associados a descoberta da SCZV; e mudanca na relacao con-
jugal apés a descoberta da SCZV. A pesquisa demonstrou majoritariamente
que o cuidado da crianca com SCZV estd centrado na figura feminina e que
o diagndstico traz significativas mudangas na dindmica familiar, como maior
dependéncia da crianca ao cuidador, aumento de gastos financeiros e absen-
teismo no trabalho.

Microcefalia; Crianca com Deficiéncia; Centros de Saiide; Zika Virus;
Relacoes Familiares

Este é um artigo publicado em acesso aberto (Open Access) sob a licenca
® Creative Commons Attribution, que permite uso, distribui¢ao e reprodu-
¢ao em qualquer meio, sem restri¢oes, desde que o trabalho original seja

BY corretamente citado.

ARTIGO
ARTICLE

Simone Aline Aratijo Guimardes de Sd 1
Claudia Cavalcanti Galindo 1

Regina Santos Dantas 1

José Carlos de Moura !

doi: 10.1590/0102-311X00246518

Correspondéncia

S.A A G. Sd

Rua Los Angeles 81, Petrolina, PE 56328-615, Brasil.
simonealinearaujo@hotmail.com

1 Universidade Federal do Vale do Sao Francisco, Petrolina,
Brasil.

Cad. Saude Publica 2020; 36(2):e00246518



2

S& SAAG et al.

Introdugéao

Em 2015, houve incremento inesperado de casos de microcefalia no Brasil, especialmente na Regiao
Nordeste 1.2. Inicialmente, Pernambuco era o estado com maior nimero de registros; foram conta-
bilizados, nesse estado, entre 2015 e 2017, um acumulado de 436 casos confirmados de sindrome
congénita associada ao Zika virus (SCZV) 3.

Por isso, o Ministério da Saide normatizou em 2015 pardmetros para investigacao de casos
suspeitos de microcefalia nos recém-nascidos; considerou-se diminui¢ao do perimetro cefélico (PC)
menor que dois desvios padrdo. Assim, para recém-nascidos a termo era considerado como caso
suspeito, PC menor que 32cm 4.

Em 2016, os pardmetros foram reduzidos, sendo padronizada a tabela da Organizacao Mundial
da Saide (OMS) para os recém-nascidos a termo. Com isso, consideraram-se como casos suspeitos
de microcefalia os valores de PC menor que 31,9cm para meninos e menor que 31,5cm para meni-
nas. Posteriormente, conforme recomendacdo da OMS, utilizou-se o padrdo internacional da tabela
InterGrowth para os recém-nascidos prematuros, segundo a curva de acompanhamento dividida por
categoria sexo e idade gestacional. Portanto, para uma crian¢a nascida com 37 semanas, com medi¢ao
até 48 horas de vida, o valor do PC de corte é 30,24cm para meninas e 30,54cm para meninos 45.

Compreende-se a microcefalia como um sinal de altera¢ido na formacdo do cérebro 6. Essas alte-
ra¢des neuroldgicas dependem da influéncia de fatores relacionados a infeccao congénita como: carga
viral; fatores intrinsecos do hospedeiro; acometimento da infec¢do, a exemplo do periodo gestacional
ou outras situacdes ainda ndo estudadas 3467.8,

Dentre as diversas causas da microcefalia, encontram-se os agentes infecciosos reconhecidos de
transmissdo vertical com consequéncias no desenvolvimento neuroldgico como: citomegalovirus,
toxoplasmose, rubéola, herpes viral e virus Zika (ZIKV) 48,9,

Sabe-se que existe situagao de crianca com PC dentro do esperado para idade e sexo, no entanto
apresenta também alteracdo no desenvolvimento cerebral 4. Diante disso, foi proposta nova nomen-
clatura “sindrome congénita associada ao Zika virus” abrangendo a microcefalia e o conjunto de
alteracdes neuroldgicas 47.

A vinda de uma crian¢a com deficiéncia pode provocar alteracdes na familia com mistura de sen-
timentos e interagdes, em que um altera e sofre alteracdes na relagio com o outro dentro do nicleo
familiar a partir do seu nascimento, provocando mudancas na organizac¢io da familia 10. Entende-se
que o amadurecimento da familia e a maneira como os pais enfrentam a deficiéncia estdo relacionados
com as aptiddes presentes na familia e na rede de apoio disponivel 11.

Flamengui Jr. & Messa 12 utilizam uma adaptacdo do estudo sobre as fases de transformacéo
comuns em uma familia, proposto para as etapas de vida da familia de criancas com deficiéncia, numa
sequéncia de oito fases, envolvendo desde o periodo de “casais recém-casados” a “familiares de idosos”.
Acresce que, além das crises comumente encontradas nas familias de criangas com comportamento
tipico, as familias de criancas com deficiéncia tém ainda o fator de adaptacdo a situacdo de deficiéncia,
assim vivenciam tais etapas com as varia¢des de particularidades e comprometimentos de cada caso
com as possiveis repercussdes no desenvolvimento familiar.

Por conta disso, as adaptacdes na rotina familiar, comumente exigidas com a chegada de uma
crianca com provaveis comprometimentos no desenvolvimento infantil, associados ao aumento de
demandas diarias que os cuidadores dedicam a essas criangas, podem disparar conflitos entre os rela-
cionamentos familiares, pois a chegada da crianca com deficiéncia, por vezes, ocasiona mudancas em
planos e perspectivas devido ao novo contexto familiar 13.

Tendo em vista a situacdo de incidéncia de SCZV no Estado de Pernambuco, aliada a necessidade
de informagoes sobre as mudancas provocadas nos familiares cuidadores das criancas com SCZV no
Municipio de Petrolina, esta pesquisa tem o objetivo de analisar a dindmica familiar de crianca com a
SCZV, no Municipio de Petrolina.
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Métodos

Este estudo segue as diretrizes e normas que regulamentam as pesquisas envolvendo seres huma-
nos, contidos na Resolucdo no 466/2012 14, submetido e aprovado na apreciacdo do Comité de Etica
e Deontologia em Estudos e Pesquisas (CEDEP) da Universidade Federal do Vale do Sdo Francisco
(UNIVASEF), sob parecer nimero 1.718.310.

Trata-se de estudo descritivo e exploratdrio e de abordagem qualitativa. O método qualitativo
compreende um processo mais intuitivo e maleével, capaz de se adaptar a indices nido previstos, ou a
evolucdo das hipdteses 15. Portanto, esse tipo de abordagem tem como objeto da pesquisa os fenome-
nos apreendidos na “interpretacao das relacoes de significado dos fenomenos, como referidos pelas pessoas” 16
(p.511).

O estudo foi desenvolvido no Municipio de Petrolina. Segundo o Instituto Brasileiro de Geografia
e Estatistica (https://cidades.ibge.gov.br/, acessado em 21/Nov/2017), essa cidade possui estimativa
de 343.219 habitantes; faz divisa com a cidade de Juazeiro, no Estado da Bahia, compondo, junto
a outros 53 municipios, a Rede Interestadual de Atencdo a Saude do Vale do Médio Sao Francisco
(Rede PEBA) 17.

A unidade bésica de satde (UBS), Atendimento Multiprofissional Especializado (AME) — Amaélia
Granja Alencar, foi escolhida como campo de estudo porque foi destinada a prestar apoio na assis-
téncia multiprofissional as criancas diagnosticadas com microcefalia associada ao ZIKV e residentes
no municipio, desenvolvendo, concomitantemente, agdes do Programa de Estimulacao Precoce, por
meio da equipe multidisciplinar do Nucleo Ampliado de Satide da Familia (NASF), composta por psi-
cblogo, fisioterapeuta, nutricionista, terapeuta ocupacional, fonoaudiélogo e pediatra 18.

A pesquisa foi desenvolvida durante o periodo de fevereiro de 2015 a dezembro de 2017, sendo
a coleta de dados no periodo entre setembro de 2016 e abril de 2017. A populagio foi composta por
nove maes e cinco familiares compreendendo a totalidade das maes e dos familiares cuidadores de
criancas com SCZV do Municipio de Petrolina e acompanhadas no Sistema Unico de Satde (SUS) por
equipe multiprofissional na AME Amalia Granja Alencar, referéncia na “estimulacdo precoce” nessas
criangas no municipio.

As entrevistas realizadas com as maes e familiares foram direcionadas por questdes que aborda-
vam percepcdes sobre as mudancas na rotina da familia ap6s o diagnéstico de microcefalia e aspectos
sobre o trabalho, gastos financeiros e relagao conjugal.

Posteriormente, foi apresentada a proposta de estudo, critérios e etapas, ao grupo de familiares
constituidos na referida unidade de satude. Apds a apresentacdo, foram convidados a participar da
pesquisa, sendo esclarecido o direito de recusa e de desisténcia em qualquer etapa do estudo sem
qualquer prejuizo ao familiar ou a crianca. Contemplou-se também a apresentacdo do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido e o Termo de Sigilo e Confidencialidade.

Apds assinatura dos referidos termos, iniciou-se a entrevista dos participantes. A principio, foi
realizada a aplicacdo de um piloto do roteiro de entrevista a uma parcela da populacio, para fins de
ajustes do tempo da entrevista e aperfeicoamento do instrumento.

As entrevistas foram previamente agendadas com a totalidade das maes e familiares das criangas
assistidas na unidade de satde de referéncia, realizadas de maneira individualizada, utilizando roteiro
semiestruturado, sendo encerradas apds explora¢io das questdes e respeitando tempo de cada entre-
vistado, em momento tnico, em sala disponibilizada pela UBS.

Foram compostos dois grupos de entrevista: genitoras das criancas com SCZV e familiares que
acompanhavam as criancgas na assisténcia. As entrevistas foram dudio-gravadas para posterior con-
sulta e foram transcritas na integra.

Dentre os critérios de inclusdo, encontram-se: possuir laudo de neuropediatra confirmando a
microcefalia associada ao ZIKV e realizar acompanhamento no SUS. Foram descartados da coleta de
dados, familiares de criancas que ndo residiam no Municipio de Petrolina.

Os resultados foram agrupados pela caracterizacdo da populacio, e, em relacdo aos impactos psi-
cossociais, foi reunido em uma categoria. Para o sigilo dos participantes, usou-se a identificacio mae
ou familiar, seguido de sigla e sequéncia numérica das criancas (CR) da pesquisa.

Segundo Minayo 19, a analise tem por objetivo permitir melhor entendimento das informacdes
coletadas, contribuindo para o enriquecimento dos conhecimentos acerca do assunto pesquisado.
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Para a andlise do material obtido nas entrevistas, utilizou-se a Analise de Contetido proposta por
Bardin 15, que a descreve como método que permite identificar os principais elementos no discurso
de um determinado grupo e as suas significacdes. Os dados adquiridos na entrevista, depois, foram
agrupados em categorias e analisados. Tal técnica consiste em trés etapas: a pré-anélise; a explora¢io
do material; e o tratamento dos resultados, realizando uma inferéncia e uma interpretacao dos dados.

A pré-anilise corresponde a organizacdo de todo material que sera utilizado para a coleta dos
dados, ou que possa ajudar a compreender melhor o fendmeno e fixar a especificacdo do campo em
que o pesquisador deve centrar a atencdo, o chamado corpus da investigagao.

Ainda para a fase de pré-andlise, o pesquisador colaborador obedeceu as seguintes regras para a
escolha dos documentos, essenciais para a garantia da sua eficicia: Exaustividade — deve-se esgotar a
totalidade da comunicacdo, ndo omitir nada; Representatividade — a amostra deve representar o uni-
verso; Homogeneidade — os dados devem se referir ao mesmo tema, ser obtidos por técnicas iguais e
colhidos por individuos semelhantes; e Pertinéncia — os documentos precisam se adaptar ao conteido
de modo a corresponder ao objetivo da pesquisa.

E pela analise que surgem conjuntos de referéncia, procurando sinteses coincidentes e divergen-
tes de ideias. Desse modo, de acordo com Silva et al. 20, 0 pesquisador nio deve restringir sua analise
ao conteddo, e deve ocorrer interacdo dos materiais colhidos. Dessa forma, as ideias e fundamentos
empiricos do material estabeleceram relagdes com a realidade, aprofundando as conexdes das opinides.

No que tange a andlise e interpretacdo das respostas associadas as opinides que emergiram nas
entrevistas, foi estabelecido uma relagao entre os dados categorizados com o referencial tedrico
analisado, identificando as divergéncias e convergéncias enunciadas pelos entrevistados deste estudo.

Resultados e discussoes

No Quadro 1, pode-se observar o perfil dos entrevistados.

Carneiro 21 destaca a importancia de mudanca no pensar diante da situa¢ao de Zika no pais, em
razdo da complexidade que a situa¢do da epidemia requer. Sugere que se tracem mapas abrangentes
sobre as regides mais acometidas de forma a contemplar aspectos sociais dos individuos acometidos,
como também perfil contemplando idade, sexo, conjugalidade dentre outros fatores que possam
esclarecer melhor a populacio atingida pelo ZIKV.

Em relacdo a mae da crianca com SCZV, destaca-se a predominancia de maes jovens: 44% encon-
travam-se na faixa etaria de 20 a 24 anos, sendo a idade minima encontrada de 19 anos e a maxima,
34 anos. Foi encontrado um perfil semelhante em estudo envolvendo criancas com microcefalia no
Brasil entre os anos de 2000 a 2015, realizado por Marinho et al. 22, em que a maior prevaléncia se
verificava entre maes menores de 24 anos e acima de 40 anos de idade. Assim também, observa-se na
populacio estudada que a média de idade dos familiares entrevistados foi de 34 anos, com o minimo
de 26 anos e maximo de 50 anos.

No tocante a escolaridade das maes de criancas com SCZV, 100% possuiam de 5 a 11 anos de
estudo. Observa-se perfil semelhante no Brasil 22, onde a maioria das maes também nio possui curso
superior (87%), com no maximo 11 anos de estudo, constatando uma maior prevaléncia da SCZV
entre as mies com menor escolaridade. Entre os familiares, nota-se similarmente uma menor escola-
ridade: 25% possuem 11 anos de estudo e 75% possuem entre 4 e 10 anos de estudo.

No que se refere ao género do cuidador da crianca, o estudo mostrou que 78% era do género
feminino, demonstrando majoritariamente que recai sobre as mulheres os cuidados com os filhos,
em especial os com necessidades especiais. Tal situacdo vivenciada pela mulher é descrita em diversos
outros estudos, como consequéncia da posi¢ao de género imputada a mulher na sociedade, que assume
os cuidados dos filhos e das tarefas domésticas 23,24. Em sua pesquisa, Silva (2014, apud Scott et al. 23)
reforca o discurso de que a mulher é socialmente cobrada para o cuidado com os filhos, e tal fato é
agudizado quando se trata de criancas com deficiéncia.

Referentemente ao estado civil das mies de criancas com SCZYV, foi observado que a maioria
declarou possuir companheiro: 55,55% informaram que tinham relacdo estavel ou eram casadas e
44,44% sem companheiro, declararam-se separadas/solteiras.
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Quadro 1

Caracterizacdo dos participantes da pesquisa que acompanhavam as criangas (CR) com sindrome congénita associada
ao Zika virus (SCZV) no programa de estimula¢do precoce do Municipio de Petrolina, Pernambuco, Brasil,
no periodo de setembro de 2016 a abril de 2017.

Entrevistado/a Parentesco com a Idade Escolaridade Sexo Situagdo conjugal
crianca
Mée da CROO1 Mae 22 anos 20 grau Feminino Separada
Mée da CR002 Mae 34 anos 1o grau Feminino Relacédo estavel
Mae da CR003 Mae 29 anos 1o grau Feminino Casada
Mée da CR004 Mae 29 anos 20 grau Feminino Casada
Mée da CRO05 Mae 30 anos | 2egrauincompleto | Feminino Casada
Mae da CRO06 Mae 19 anos | 1egrauincompleto | Feminino Relacdo estavel
Mée da CR0O07 Mae 20 anos | 1egrauincompleto | Feminino Solteira
Mée da CR0O08 Mae 20 anos | 2egrauincompleto | Feminino Separada
Mae da CRO09 Mae 22 anos 20 grau Feminino Separada
Familiar da CR002 Pai 37 anos 20 grau Masculino Relagdo estavel
Familiar da CR003 Pai 30 anos | 1egrauincompleto | Masculino Casado
Familiar da CR004 Pai 29 anos | 1egrauincompleto | Masculino Casado
Familiar da CR0O06 Pai 26 anos | 1egrauincompleto | Masculino Relagdo estavel
Familiar da CR0O08 Avo 50 anos | 12 grau incompleto | Feminino Separada

Fonte: dados da pesquisa (2017).

Embora em menor porcentagem, a situacao declarada sem companheiro destaca-se pelo impacto
social que pode provocar na rotina dessas cuidadoras, ja que retrata a situacdo das genitoras que pos-
suem menor apoio social no domicilio, tendo que exercer a funcdo de pai e mie dessas criancas. Fato
descrito por Diniz 25, que cita a separacao conjugal de mae de crianca com SCZV apds recebimento
do diagnéstico.

Conforme as informacoes dos participantes, agruparam-se a categoria que engloba a percepcao
sobre a dindmica familiar, na tentativa de elucidar os aspectos contidos no cotidiano das fami-
lias de criancas com SCZV, elencando as atividades didrias e o maior dispéndio financeiro em
relacdo a crianca.

De acordo com os discursos, agrupou-se na categoria: mudangas da vida diaria de familiares de
crianca com a SCZV, e levantaram-se trés aspectos que foram descritos em subcategorias e discutidos
a seguir: atividade da vida diéria (AVD), impactos financeiros e no trabalho associados a descoberta
da SCZV e mudanca na relagao conjugal apds a descoberta da SCZV.

Categoria: mudancas da vida diaria de familiares de crianga com SCZV

* Subcategoria: atividade da vida diaria

Nessa subcategoria, descreve-se sobre aspectos da AVD relacionadas ao tempo, fatores que facilitam
e que dificultam a realizacdo dos cuidados a crianca com SCZV. Os trechos do discurso descrevem
quanto a permanéncia dessa crianca no colo, como se observa:

“Passei [ontem] o dia todinho com ele no braco, que ele nao quis dormir de jeito nenhum...” (mae da CR0O07).

“...Ele era muito irritadico, ele era, chorava muito... eu ficava vinte e quatro horas com ele no braco, até de
madrugada, nem dormia...” (made da CR009).

Essa atitude de consolar a crianca no colo foi descrita por todas as maes nos momentos de maior

irritabilidade que provoca choro persistente nas criangas, especialmente encontrada nos primeiros
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meses de vida. Estd descrito na literatura a irritabilidade como uma caracteristica habitualmente
identificada entre as criancas com SCZV 26,

Dessa maneira, esta presente nos discursos a maior dependéncia da crianca a mae, ocasionando
sobrecarga no desenvolvimento das AVD. Corroborando com estudo de Silva & Dessen 10, com fami-
liares de criangas com deficiéncia mental, a autora discorre sobre essa maior demanda para a mae
de criancas com deficiéncia, sobretudo nos cuidados cotidianos. Assim também, em outro estudo
realizado por Silva & Dessen 13, existiam poucas descri¢des entre criancas com deficiéncia intelectual
e maes de criancas com deficiéncia fisica quanto a participa¢do paterna na divisdo de tarefas domés-
ticas/cuidado dos filhos.

Entre os fatores que facilitam no cuidado as criangas, estao presentes nos discursos a espiritualida-
de materna e a presenca de rede social de apoio, como se pode perceber nos segmentos dos discursos:

“...Acho que ¢é Deus [risos] ...Eu adiciono muitas maes que tém microcefalia no Facebook... minha familia
me ajuda...” (mae da CR009).

“Minha mae me ajuda muito [risos]. Ajuda, minha mae ajuda demais” (mae da CR008).

A rede de apoio social é destacada em trechos de discursos de maes de criancas com SCZV. E
essencial ressaltar a importancia dessa rede como fator de protecdo que influencia no cuidado ao filho
com SCZV. Isso contribui no momento de enfrentamento de situacdes de crise, pois as informagoes
sobre a deficiéncia e a presenca efetiva de membros da familia auxiliam na execu¢ao das AVD com as
criancas. Juliano & Yunes 27 (p. 141) descrevem que, nessas circunstancias, “...ndo é apenas a familia que
deve ser levada em conta, pois os recursos dos diferentes contextos associados ao sistema familiar é que poderao
compor ‘forcas ou fraquezas’ que afetardo a adaptacao do individuo, podendo aumentar ou diminuir o impacto
de fatores de risco”.

Os familiares abordam, entre as dificuldades enfrentadas nos cuidados didrios as criancas, os
aspectos motores e a tonicidade/espasmos musculares das criancas com SCZV, além da questao do
transporte para realizar a assisténcia a crianca.

Como afirmam Silva & Dessen 10, cada familia vai enfrentar adaptacdo a essa nova situacdo de
acordo com as habilidades e caracteristicas individuais. Flamenghi Jr. & Messa 12 citam, em estudo
com familiares de criancas com “deficiéncia mental”, que diversos fatores estio implicados na adapta-
¢do dos membros da familia e em “maior resiliéncia”. Alguns deles sdo o tamanho da familia e o melhor
rendimento financeiro.

Percebe-se, entdo, no discurso da mae da CRO01, o uso das habilidades disponiveis para contornar
a situagao de cuidar sozinha da crian¢a com deficiéncia. Aspectos relacionados ao déficit da autono-
mia da crianca aparecem nos discursos do familiar da CR002 e da mde da CR007, que abordam sobre
a dependéncia da crianca e sobrecarga de atividades para a mae, em consequéncia do maior tempo
exigido em que a crianca fica no colo.

“...Eu estar s6, td fazendo o papel de mae e de pai dele né (...) as vezes eu coloco ele no carrinho mas ele fica
chorando...” (mae da CROO01).

“..A gente ndo pode sair de perto dele nem um segundo que ele ainda num senta, entendeu?” (familiar
da CRO02).

“...Porque ele s fica quieto no meu braco. Se eu der ele a outra pessoa, ele fica... ai... se ele sentir minha falta,
ai ele fica chorando, chorando, até eu pegar ele. Ai eu boto ele no braco e ele fica calado” (mae da CR0O07).

Estudo realizado por Pereira-Silva et al. (2012, apud Silva & Dessen 13) relata a diferenca entre pais
de criancas com sindrome de Down e de criancas com comportamento tipico, demonstrando que o
cuidado de criancas com deficiéncia intelectual obriga mais esforco, ocasionando maior sobrecarga
do que em pais com filhos de comportamento tipico. Essa sobrecarga, experienciada entre os pais de
criancas com deficiéncia mental, torna-se um fator de risco para o aparecimento do estresse.

Na pesquisa, a mae da CROO05 cita como dificuldade do cuidado diario a crianca a situacdo de tosse
e engasgo, que indica comprometimento do desenvolvimento motor da degluticdo: “...é mais em braco,
porque as vezes ele também tosse, se engasga, ai eu fico com medo... Ai eu sei que com essa idade de nove meses jd
ndo sustenta tanto [leite materno], entdo pra mim a dificuldade é essa, de ele ndo se habituar a comer direitinho
que nem os outros bebés...”.

Os problemas de degluticio sio comuns em criangas com altera¢des neuroldgicas, citados por
varios autores na atengao a satide voltada para a alimentagao 28.

Cad. Saude Publica 2020; 36(2):00246518



DINAMICA FAMILIAR DE CRIANGA COM A SINDROME CONGENITA DO ZIKA VIRUS

O aparecimento de problemas na musculatura orofacial, que ocasiona dificuldades na degluticéo,
é considerado frequente em criancas com comprometimento neuroldgico, entre as quais as criancas
com microcefalia. Portanto, uma parcela das criancas com SCZV apresenta dificuldades de degluti-
¢do, com risco de broncoaspiracdo e, consequentemente, maior predisposi¢do a pneumonia, dificul-
dade em manter peso adequado para a idade, além de desnutricdo e desidratagao 28,29.

* Subcategoria: impactos financeiros e no trabalho associados a descoberta da SCZV

Dentre as mudancas enfrentadas pelas familias de criancas com SCZV, encontra-se o aumento nos
gastos financeiros. Percebe-se nos discursos que, na maioria dos casos, esse incremento esta relacio-
nado com demandas para um melhor desenvolvimento da crianca, como a aquisi¢ao de medicamentos
e brinquedos, bem como moradia, transporte e alimentacdo. Além disso, houve influéncia nas ativi-
dades desenvolvidas no trabalho apds diagndstico da SCZV. Os discursos abordam gastos financeiros
em relacdo a presenca da sindrome devido as peculiaridades da deficiéncia, como se nota na fala do
familiar da CRO06: “Aumenta muito. Transporte, mudou bem, remédio pra ele... tudo gasta mais (...) quatro-
centos reais a mais. ...porque eu trabalho de didria por fora. S6 o que nds ganha num dd nao. Tem que se virar”.

Nesse sentido, o estudo realizado por Vernier & Cabral 30, com familias de criancas com neces-
sidades especiais de sadide, corrobora com o achado de aumento de gastos financeiros, uma vez que
encontrou também que, na maioria das familias, o custeio do transporte é realizado com recursos
proprios durante a procura pela assisténcia as criangas, sendo avaliado pelas familias como de maior
impacto no or¢amento financeiro.

Além disso, estd presente no discurso das genitoras entrevistadas que residem em casas de aluguel,
situa¢des consideradas negativas que envolvem: saida do trabalho, mudanca da situacdo de moradia e
de municipio, por conta da busca de melhor assisténcia para a crianca com SCZV.

“Houve. Tive que vir embora, porque eu morava na ro¢a. (...) Ai eu tive que vir pra cd porque ld ndo tinha
todos os tratamentos dela, e tive que trazer ela pra cd. Foi uma mudanca e... muita...” (mde da CROOS).

“..A questdo do aluguel mesmo né, que antes eu morava no trabalho ou se nao com meus pais né (...) tive que
sair do trabalho...” (mde da CR002).

Também se conferem aspectos positivos em relagdo a drea social com a concessdo de moradia em
programas sociais do estado. Conforme se observa no fragmento do trecho do discurso da mae da
CROO03: “...porque através de [nome da criancal, ganhei agora a casa, Minha Casa Minha Vida, ganhei por
conta dela...”.

Embora algumas familias ainda ndo tenham obtido essa concessdo, buscam alcancar esse beneficio
porque se encontram em situacdo de moradia alugada: “Habitacdo, né. Porque seria também uma ajuda
assim, se eu conseguisse a Minha Casa, Minha Vida, ter a minha prépria casa, (...) t6 procurando bastante a
secretaria” (mae da CR0OO0S).

Observa-se nos trechos do discurso sobre o recebimento do beneficio o impacto financeiro nas
AVD: “Conseguir o beneficio dele né, ia ajudar bastante, serve pra comprar o remédio dele (...) melhora pra ele”
(familiar da CR009).

“..Tudo depende de dinheiro, eu queria um saldrio mais digno pra mim poder comprar brinquedos mais
estimulativos (...) poder ter uma pessoa do meu lado também pra me ajudar...” (mae da CR002).

As familias consideram importantes algumas demandas relacionadas aos aspectos financeiros que
poderiam contribuir para melhor desenvolvimento da crianca como: a concessdo do Beneficio de
Prestacdo Continuada (BPC) para medicamentos e a aquisicdo de brinquedos que atuam na estimu-
lacdo sensorial e motora das criancas. Especialmente nas familias que ndo sdo beneficidrias de ajuda
financeira do Estado, sdo citados fatores financeiros que dificultam o cotidiano delas com suas crian-
¢as como relata familiar da CR009, que tem que buscar incremento na renda para suprir as necessi-
dades minimas da crianca. A auséncia do apoio efetivo da rede social, seja por parte de instituicdes
estatais ou da impossibilidade de apoio da rede familiar, apresentam-se como fatores que dificultam
no cuidado diario a crianca também presente no discurso da mae da CR002.

Os trechos dos discursos evidenciam maior demanda com a crianga, particularmente com assis-
téncia a saude. Percebeu-se que é recorrente a interferéncia no trabalho, seja com atrasos, absenteismo
ou mesmo fazendo a op¢ao de parar de trabalhar enquanto as criancas sao pequenas, sendo o ultimo
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comportamento percebido entre as mies. E também se encontram nas falas a descontinuidade dos
estudos e a mudanca nos projetos futuros por causa da maior dependéncia da crianca com SCZV.

“...Pretendia trabalhar e fazer minha faculdade (...) Mas ai [nome do filho] mudou minha vida completa-
mente [risos]” (mae da CROO1).

“...Eu perco muito dia [de trabalho] pra vir com ele pro hospital, que muitas vezes ela nao pode...” (familiar
da CRO06).

Estudos sobre familias de criancas com sindrome de Down demonstram que os pais apresentam
maior sobrecarga no desenvolvimento de atividades cotidianas do que as vivenciadas por genitores
de criangas com comportamento tipico 13.

e Subcategoria: mudanca na relagao conjugal apds a descoberta da SCZV

Verifica-se na pesquisa que a presenca de uma crianca com deficiéncia ndo é fator determinante na
crise conjugal, porém caracteristicas individuais do casal sdo ressaltadas com a vinda de uma crianca,
sobretudo com SCZV e suas necessidades, fato percebido em discursos como fator conflitante. Con-
siderando os relatos, compreendem-se duas situa¢des: distanciamento conjugal e maior aproximacio
do casal.

Nos discursos das maes, foram pontuadas mudancas no comportamento paterno, que, embora na
percepcdo da mie ndo estavam relacionadas com a vinda de uma crianca deficiente, posteriormente
abordam sobre a expectativa frustrada de participacao mais efetiva do pai da crianca:

“A mesma coisa que era antes. S6 que eu achava que ele ia td (...) mais préximo e td mais distante, entendeu?
Agora eu num sei se é por causa que o menino nasceu com microcefalia ou porque ele é grosso em si [risos]”
(mae da CROO1).

“Mudou por ele mesmo. Jd tinha um tempo que ele tava diferente, mas por causa de [nome do filho] nao.
Achei que ele iria mudar, ficar mais presente, ser mais um pai realmente, quem nem deveria ser, mas por causa
de [nome da crianca), mudou nada nao” (mae da CR005).

Além disso, percebem-se no segmento do discurso da mie de CRO09 fatores que agravaram e
acentuaram alguns aspectos do casal como pouca maturidade conjugal e sinais de desgastes no rela-
cionamento: “...ndo foi pelo fato dele ter microcefalia nao, porque até tava tranquilo antes de [nome] nascer, ai
depois de [nome] eu fiquei mais estressada, mais impaciente, (...) mas ndo por ele ter microcefalia, mas por conta
dos choros dele. Ai s6 aumentou. Dai em diante sé gerou mais briga, mais briga (...) ai ele [esposo] comecou a
ficar também estressado...”.

Assim também, como fator contributivo da separacdo, captura-se no discurso a sobrecarga mater-
na no cuidado com a crian¢a nos primeiros meses, momento em que apresentava intensa irritabili-
dade. Essa caracteristica é comumente encontrada entre criancas com SCZV 26. Mesmo que a mie
relate que a separacao nao se deveu a microcefalia, percebe-se na citacdo que o estresse materno por
causa do choro frequente estd associado ao maior nimero de brigas conjugais que culminaram na
separag¢ao do casal.

Os discursos sobre a separacdo conjugal versus paternidade, na perspectiva materna, ainda que
diante da separacdo, deveria ocorrer maior participa¢do do pai na vida da crianca. Todavia, isso nao
foi concretizado e, na concep¢ao materna, a auséncia esta associada com a presenca da deficiéncia.
Como presente no trecho do discurso: “..eu acho que independente que eu esteja com ele ou nao... ele tinha
que dar atencao pro filho dele né. (...) jd tem mais de cinco meses que ele [pai] viu ele [criancal. (...) Acho que
tem preconceito, porque ele tem um filhinho [outro filho], e ele é super apegado com ele. Todo final de semana
ele vai ld, pega, faz de tudo por ele [outro filho]. E por ele [filho com SCZV], nao liga pra saber como é que ele
td, nunca ligou” (mae da CROO07).

A familia sofre o impacto decorrente das mudancas no planejamento provocadas pela chegada de
uma crianca com deficiéncia, e atua de acordo com as ferramentas disponiveis. Consequentemente,
repassa para os demais membros da rede social a interpretacdo da vivéncia de cuidado da crianca com
deficiéncia, com variagao entre uma visao mais positiva ou nao 13.

Entretanto, alguns discursos relatam que o nascimento de uma crianca com deficiéncia aproximou
os conjuges, deixando-os mais unidos no momento de adapta¢io familiar. Como pode ser visto no
discurso do familiar da CR002, que se encontravam em situagao de separacdo conjugal e a vinda de
uma crianc¢a com deficiéncia aproximou-os, tornando-os mais companheiros: “mudou, mudou, a gente
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ficou mais carinhoso assim com o outro né, depois de [nome do filhol, antes a gente jd gostava um do outro, ai
depois de [nome do filho] aumentou mais o sentimento [nome do filho] (...). Aproximou mais, mudou a minha
vida, é um amor imenso”.

Nesse aspecto, também foram observadas outras mudancas positivas relatadas pela mae da CR006,
que informam o pai estar mais presente no cotidiano da familia e obteve melhorias no relacionamento
conjugal pela mudanc¢a no comportamento individual provocada pelo nascimento da crianga com
deficiéncia: “melhorou mais [risos], antes ele saia muito, me deixava sé, agora ele estd mais presente, me ajuda
a cuidar do menino, melhorou mais no comportamento dele (...) mudou muito”.

Os aspectos positivos da relacdo conjugal demonstrados na pesquisa remetem a capacidade huma-
na de enfrentamento das adversidades e oportunidade de aperfeicoamento dos relacionamentos
mediante uma situacado de crise.

Segundo Silva & Dessen 13, existe uma tendéncia entre estudos sobre familias de criancas com
deficiéncia em evidenciar as fragilidades em contraponto as “suas possibilidades adaptativas e
saudaveis”. Juliano & Yunes 27 destacam que o momento de crise na familia também oportuniza
para a capacidade de transcender a situacdo, provocando mudancgas positivas pela capacidade de
“resiliéncia” humana.

Conclusao

Finalmente, a pesquisa demonstra que para a maioria dos entrevistados, uma crian¢a com diagndstico
de SCZV traz importantes mudancas na dindmica familiar, como maior dependéncia da crianga ao
cuidador, que majoritariamente é do género feminino, aumento de gastos financeiros devido a neces-
sidade de deslocamento para os servicos de satde, além de absenteismo no trabalho. Consequente-
mente, fortalecer a rede social dessas familias é um importante fator a ser levado em considerac¢io
para que se garantam melhores condi¢oes de vida para as criancas e suas respectivas familias.

Como fator limitante, tem-se o fato de se tratar de um estudo restrito aos cuidadores de criancas
com SCZV residentes no Municipio de Petrolina, o que ndo permite conhecer na totalidade a realida-
de vivéncia pelas demais familias em situacdo semelhante.
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Abstract

Brazil witnessed a significant increase in the num-
ber of cases of microcephaly in infants born in the
second semester of 2015. There were 162 cases in
2014, increasing to 1,608 in 2015. The condition
is associated with impairments in various bodily
functions, leading to limitations in infant develop-
ment. This study aims to analyze the family dy-
namics of children with congenital Zika syndrome
(CZS) in Petrolina, Pernambuco State. Data col-
lection used consultation in patient charts and
interviews with parents using a semi-structured
script. A qualitative/quantitative approach was
used, including all of the mothers and other family
members accompanying children with CZS at the
referral unit, the Amdlia Granja Alencar Clinic.
Discourse analysis applied the content analysis
technique. The results in the category “changes
in daily living” for families of children with CZS
were grouped into three subcategories: activities
of daily living (ADL), financial and occupational
impacts associated with the CZS diagnosis, and
changes in the marital relationship after the di-
agnosis. The study showed that care for the child
with CZS is mostly concentrated in women in the
family, and that the diagnosis leads to significant
changes in the family dynamics, with the child’s
extensive dependence on the caregiver, increasing
expenses, and work absenteeism.
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Resumen

En Brasil, se produjo un aumento en el niimero
de casos de microcefalia detectada en nifios naci-
dos en el segundo semestre de 2015. Estos casos
sufrieron un incremento significativo en el pais.
En 2014, fueron 162 incidencias, aumentando,
en 2015, hasta 1.608. Esta enfermedad estd aso-
ciada con varias alteraciones en las funciones del
organismo, provocando limitaciones en el desar-
rollo infantil. El objetivo de esta investigacion fue
analizar la dindmica familiar de nifios con el sin-
drome congénito asociado al virus Zika (SCZ) en
el municipio de Petrolina, Pernambuco. Como in-
strumento de recogida, se realizaron consultas del
historial clinico, asi como una entrevista semies-
tructurada. Se empleé un abordaje cuali-cuanti-
tativo, implicando a la totalidad de las madres y
de los familiares que acompatniaban a los nifios con
el SCZ en la unidad de salud de referencia, AME
Amdlia Granja Alencar. En el andlisis de los dis-
cursos se aplico la técnica de andlisis de contenido.
Los resultados relacionados con la categoria cam-
bios de la vida diaria de familiares del niio con el
SCZ se agruparon en tres subcategorias: actividad
de la vida diaria (AVD), impactos financieros y
en el trabajo asociados al descubrimiento del SCZ
y cambios en la relacion conyugal tras el descu-
brimiento del SCZ. La investigacion demostré que
mayoritariamente el cuidado del nifio con SCZ
estd centrado en la figura femenina, y que el di-
agndstico conlleva significativos cambios en la
dindmica familiar, como una mayor dependencia
del nifio del cuidador, aumento de gastos financie-
ros y absentismo en el trabajo.

Microcefalia; Nifios con Discapacidad; Centros de
Salud; Virus Zika; Relaciones Familiares
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