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RESUMO

O objetivo deste estudo foi avaliar o impacto familiar em pais de criangas
diagnosticadas com microcefalia pelo Zika virus. Trata-se de um estudo transversal
analitico com abordagem quantitativa, utilizando-se de um questionario
sociodemografico e a escala de impacto familiar (EIF). Foram pesquisados 76 pais
com filhos em tratamento de reabilitacdo e readaptacdo em um centro de referéncia
de Goiania/Go. Apds a aplicagao dos instrumentos, foi confeccionado um banco de
dados utilizando o software IBM SPSS Statistics 18. Por meio deste, foram
realizadas analises descritivas utilizando-se frequéncia relativa e absoluta, média e
desvio padrdo. Os testes utilizados para avaliar a existéncia ou ndo de diferenca
estatisticamente significativa (p<0,05) entre amostras independentes e multiplas
variaveis, foi utilizado o teste de analise de variancia (ANOVA) Scheffé. A mae ¢é a
principal cuidadora, sendo na sua maioria méaes jovens, divorciadas ou desquitadas,
apresentando renda mensal familiar correspondente de 1 a 3 salarios minimos,
pertencentes a classe renda baixa. Observou-se ser no pré-natal o periodo
predominante do recebimento do diagndstico do filho microcefalico. Quanto maior a
tendéncia de empreender atividades com amigos, festas e a frequentar bares, os
individuos se mosraram mais propensos a realizarem atividades fisicas e de lazer.
Foi evidenciado uma dificuldade por parte dos pais em encontrar pessoas de
confianga para cuidar do filho, bem como, falta de compreensao de outras pessoas
pelo fardo que é cuidar do filho deficiente e expresso o desejo em ndo ter mais
filhos. Conclui-se que apds o choque inicial do recebimento do diagnéstico do filho,
0s genitores passam pela fase de reorganizacdo, adaptando aos desafios,
alteragcbes na rotina e estrutura familiar. E fundamental o envolvimento dos
profissionais de saude, fornecendo suporte e orientagdo a essas familias.
Destacaram-se como estratégias de enfrentamento o apoio social na rede
institucional, otimismo, resiliéncia e espiritualidade.

Palavra-chave: Microcefalia; Zika virus; Impacto familiar.



ABSTRACT

The objective of this study was to evaluate the family impact in parents of children
diagnosed with microcephaly by Zika virus. This is a cross-sectional analytical study
with a quantitative approach, using a sociodemographic questionnaire and family
impact scale. A total of 76 parents with children undergoing rehabilitation and
rehabilitation treatment were surveyed at a reference center in Goiania. After the
application of the instruments, a database was made using the IBM SPSS Statistics
18 software. Descriptive analyzes were performed using frequency, mean and
standard deviation. The tests used to evaluate the existence or not of a statistically
significant difference (p<0.05) between independent and multiple variables were the
Student's T-Test and the ANOVA Scheffé test, respectively. The mother is the main
caregiver, the majority of whom are young mothers, divorced or divorced, with a
corresponding monthly family income of 1 to 3 minimum wages, belonging to the low
income class. It was observed that the predominant period of the diagnosis of the
microcephalic child was in prenatal care. The greater the tendency to engage in
activities with friends, parties and to go to bars, the individuals were more likely to
perform physical and leisure activities. It was evidenced a difficulty on the part of the
parents to find reliable persons to take care of the child, as well as, lack of
understanding of other people for the burden that is to take care of the deficient son
and expressed the desire in not having more children. It is concluded that after the
initial shock of receiving the diagnosis of the child, the parents go through the
reorganization phase, adapting to the challenges, changes in routine and family
structure. The involvement of health professionals is essential, providing support and
guidance to these families. Coping strategies emphasized social support in the
institutional network, optimism, resilience and spirituality.

Keywords: Microcephaly; Zika virus; Family impact.
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1 INTRODUGAO

A denominacéo técnica valida atualmente no Brasil de microcefalia descreve
0 cérebro e o cranio devem possuir medidas bastante inferiores que o aguardado
segundo a idade do sujeito. De acordo com a determinagdo da Organizagédo Mundial
da Saude (OMS), um neonato possui microcefalia se para meninas seu perimetro
encefalico for igual ou menor que 31,5 cm e para meninos igual ou menos a 31,9
cm. Cerca de 90% dos casos de microcefalia estdo relacionados a alteragcbes
neurolégicas (BRASIL, 2017).

A relagao intrauterina da microcefalia com a infeccao pelo Zika virus (ZIKV)
teria sido proposta inicialmente no Brasil, especificamente apds observacoes
realizadas por médicos do Nordeste em meados de outubro de 2015. Houve um
crescimento de casos de criangas microcefalicas a partir do més de agosto do
mesmo ano, contrastado com o histérico de quatro anos passados (BRITO;
DONATO, 2017). Antes da epidemia de Zika em 2015, os registros de microcefalia no
Brasil ndo passavam de 150 casos por ano (BRASIL, 2016).

Em abril de 2016 cientistas do Centro de Controle de Doengas (CDC) de
Atlanta/EUA publicaram a certificagdo causal entre a microcefalia e demais lesdes
cerebrais e o virus Zika (FAUCI; MORENS, 2016; MORALES; GOMEZ, 2016). Os
testes teriam sido iniciados de amostras provenientes de gestantes do Brasil que
expunham contaminagéo pelo Zika virus, duas gestantes concluiram em aborto e
dois recém-nascidos microcefalicos foram a obito logo ao nascer. Todos os quatro
tiveram resultado positivo indicando que os fetos e os recém-nascidos foram de fato

infectados pelo Zika na gravidez (SCHULER et al., 2016).
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A idade gestacional e a etiologia da infeccdo do ZIKV podem potencialmente
interferir nas sequelas da microcefalia, desde as mais graves alteragdes do sistema
nervoso central, paralisia cerebral, epilepsia, deficiéncia intelectual, anomalias no
sistema auditivo e visual, além de diversos disturbios comportamentais (OLIVEIRA;
VASCONCELOS, 2016).

Zika é um virus procedente do continente africano, tendo seu primeiro
isolamento registrado em Zika uma floresta da Uganda, em 1947. Foi descoberto
através de pesquisas com primatas, em um estudo sentinela de vigilancia da febre
amarela, no qual foi identificado a partir da amostra de sangue do macaco Rhesus
(PINTO JUNIOR et al., 2015). Segundo Haddow et al. (2012), o virus Zika teria sido
isolado também em um arbovirus da espécie aedes africanus.

O Zika virus pertence a familia Flaviviridae de aparéncia esférica, tratando-se
entdo de um flavivirus, possui como provavel reservatério de alguns roedores e
macacos (ZANLUCA, et al.,, 2015; CDC, 2016). Como caracteristica da familia
Flaviviridae, o virus possui RNA de cadeia linear simples, com aspecto esférico e
suas particulas virais possuem diametro entre 40-60nm. Tais particulas contam com
um envelope viral, sendo revestidas por dupla camada lipidica com glicoproteinas
virais (ZANLUCA et al., 2015).

Estes virus possuem a capacidade de se ligar a diversas variedades de
moléculas na superficie de seus hospedeiros, que atuam como receptores na fase
introdutoria da infeccdo (PERERA-LECOIN et al.,, 2014). Possui duas espécies:
sendo uma de origem africana e outra de origem asiatica, podendo ser ainda
dividida em espécie do Oeste e do Leste (PUSTIGLIONE, 2016).

Tem sido evidenciado que mosquitos pertencentes ao género Aedes teriam

relacdo na contaminacdo com o Zika virus podendo estar relacionados na sua
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transmissdo, dentre os mosquitos do género, podemos citar o A. aegypti, A.
africanus e A. albopictus, destes, pode-se considerar como principal vetor o A.
aegypti (I00S et al., 2014).

Em marco de 2014, o virus foi relatado pela primeira vez no Brasil na Bahia
em um grupo de individuos com queixas e sintomas semelhantes ao da dengue,
mas apresentando exames negativos. Em maio de 2015 foi evidenciado a presenga
do material genético de uma estirpe de ZIKV que confirmou 99% de similaridade
com os materiais genéticos isolados do virus circulante com a nuance encontrada na
Polinésia Francesa (CAMPOS; BANDEIRA; SARDI, 2015).

O aumento no numero de voos internacionais e mudancas climaticas
favoreceram a dispersdo de doencas e seus vetores, fazendo com que fosse
favoravel a movimentacdo de pessoas infectadas em periodo de incubagdo. Tal
justificativa pode associar aos turistas que vieram para o Brasil em 2014, dois novos
virus podem ter sido introduzidos no pais durante a Copa do Mundo, sao eles virus
Chikungunya e o virus Zika (NUNES et al., 2016).

A proliferagdo descontrolada do vetor Aedes aegypti € um fato consolidado
entre os brasileiros evidenciado pela constancia do virus da dengue ha décadas.
Esse fato contribuiu sobremaneira para a expansao de varios casos suspeitos de
Zika, bem como os ja confirmados. A grande questdo dessa nova doenga sédo os
possiveis agravantes para a saude humana, como o crescimento de casos de
microcefalia no pais e no alarmante numero de casos de pacientes com a sindrome
Guillain-Barré (CAMARGO JR., 2016).

Nesse sentido, muitas sdo as expectativas e comemoragdes pela familia
acerca do nascimento de uma crianca, ansiedade e duvidas relacionadas ao futuro

da crianga, envolvendo sua vida e saude. Sentimentos estes que podem ser
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intensificados quando os genitores recebem a notificagdo de seu bebé ser portador
de alguma deficiéncia, principalmente nos dias atuais com o aumento da incidéncia
do Zika virus e, por consequéncia, dos casos de microcefalia em recém-nascidos
(BUSCAGLIA, 2002).

Segundo Glat e Duque (2003), existe uma variedade de fantasias que
permeiam os sonhos dos genitores, considerando que nunca e nem ninguém planeja
conceber um filho deficiente. O nascimento de um bebé com deficiéncia € um
acontecimento impar na vida dos genitores que terdo de lidar com a situagdo do filho
esperado e idealizado com o filho concebido (HENN; PICCININI; GARCIAS, 2008).

O impacto das alteragbes provocadas pelo diagnostico deve ser de
conhecimento dos profissionais. Desde o recebimento do diagndstico ocorrem
diversas mudangas na rotina familiar, direcionando toda a atencédo para o filho
doente, sendo exigidos tempo e dedicagdo maior nessa assisténcia, deixando de
lado outras tarefas domiciliares como outros filhos, marido, casa, estudo e lazer
(CUNHA; BLASCOVI-ASSIS; FIAMENGHI JR., 2010).

Os beneficios de uma intervengao precoce nas criangas com microcefalia e
nas suas familias sdo inumeros, a crianca podera ser capaz de ter um
desenvolvimento optimizado para a sua condigdo em particular, além, de conseguir
maiores graus de estabilidade e seguranca entre as criangas e suas familias
(PELLEGRINO; DORMANS, 1998). Faz-se necessario maior aprofundamento sobre
o tema, apesar do alto numero de casos de infeccdo por Zika virus, o rapido espaco
de tempo em que aconteceu a epidemia, reflete em poucos estudos bem sucedidos
sobre o contexto da microcefalia no ambito familiar, caracterizando o fendbmeno de

forma integral.
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Nesse cenario, vale ressaltar que em diferentes estudos concluiram que os
genitores mesmo com a sobrecarga sentiram contento em prestar cuidados a seus
familiares (SILVA; SADIGURSKY, 2008; BARROSO; BANDEIRA; NASCIMENTO,
2009). Verifica-se que os familiares diante de eventos estressantes, como a doenga
ou a hospitalizagcao, tem uma posicao inicial de maior impacto, mas aos poucos
adquirem a capacidade de reorganizagéo da dinamica familiar (COSTA et al., 2010).

Muitas vezes a sobrecarga esta representada no acumulo de atividades e em
nao ter nenhuma outra pessoa que possa auxiliar na prestacdo de cuidados a
crianca deficiente, seja supervisionando esse cuidado, ou em atividades diarias e na
parte financeira (SOARES; MUNARI, 2007; BANDEIRA; CALZAVARA; CASTRO,
2008; SILVA; SADIGURSKY, 2008; MARCON et al.,, 2012; SILVA; PASSOS;
BARRETO, 2012).

A avaliagdo diagndstica de um acontecimento unico e critico na dindmica da
familia € extremamente significativa e necessita de diversas informagdes que sanem
todos os questionamentos, inclusive o impacto desse acontecimento em ambito
familiar na perspectiva dos pais. Assim, o presente estudo se justifica pela
oportunidade de ampliar a sensibilizagdo da equipe multiprofissional na abordagem
aos genitores e maes de criangas com condigdo cronica aliada ao desejo em

estender o conhecimento multiprofissional, sobretudo na area de reabilitagéo.
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2 REVISAO DA LITERATURA

Para descrever o impacto familiar em pais de criangas diagnosticadas com
microcefalia pelo Zika virus, optou-se por utilizar artigos de divulgagao cientifica.
Foram consultados a Biblioteca Virtual em Saude (BVS) e os Periédicos CAPES por
meio das bases dados Scientific Electronic Library Online (SciELO), Medical
Literature Analysis and Retrieval System Online (Medline) e Literatura Latino-
Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (Lilacs).

Na busca eletrbnica dos periddicos cientificos e indexados nas bases de
dados, utilizou-se os seguintes Descritores da Ciéncia da Saude (DeCS) e suas
combinagdes nas linguas inglesa e portuguesa: microcefalia, Zika virus e impacto

familiar.

2.1 Histérico da infecgao no Brasil

A sintomatologia envolvendo o Zika virus (ZIKAV) comegou a ser conhecida
no final de 2014, onde um numero significativo de pacientes chamou a atencéo de
profissionais de saude da Regido Nordeste do Brasil. A doenga estaria causando
sintomas parecidos entre as pessoas acometidas, que se queixavam de febre baixa,
coceira, manchas pelo corpo, cefaleia e dores nas articulagdes que desapareciam
em poucos dias e sem tratamento (BRASIL, 2017).

A partir desses acontecimentos, o Ministério da Saude convocou uma equipe
de investigagao as cidades com tal doenca ainda desconhecida, onde oficialmente
as ocorréncias dos surtos foram informados oficialmente através dos servicos de

vigilancia (BRASIL, 2017).
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Rapidamente o numero de casos notificados incluiam cidades dos estados da
Bahia, Maranhdao, Pernambuco, Sergipe, Paraiba e Rio Grande do Norte.
Inalteradamente os sintomas eram de maneira geral leves, acometiam pessoas em
sua maioria entre 20 e 40 anos. Além da rubéola, as principais clinicas investigadas
como hipdtese diagndstica foram a dengue, sarampo, parvovirus, enterovirus e
diversos arbovirus, como a chikungunya, que havia ingressado no Pais
aproximadamente em 2014 (BRASIL, 2017).

O Zika teria sido incluido nas investigacdes, entretanto laboratorios de
referéncia no Pais teriam apurado as amostras com resultados continuamente
negativos. Devido ao crescente numero de casos notificados foi dado a
denominagdo para a doenga investigada em como “sindrome exantematica
indeterminada”. Algumas analises obtiveram resposta positiva para dengue, levando
a questionar seu envolvimento com o agente envolvido (BRASIL, 2017).

Pesquisadores da Universidade Federal da Bahia (UFBA) identificaram em
abril de 2015 o Zika virus coletado a partir de amostra de pacientes com a “sindrome
exantematica indeterminada”, atendidos em Camacari na Bahia. Diante disso,
laboratérios de referéncia Instituto Evandro Chagas e Instituto Adolfo Lutz e
Fundacdo Oswaldo Cruz (Fiocruz), também detectaram a movimentagdo desse
agente em individuos com os sintomas descritos (BRASIL, 2017).

Baseando-se nos escassos relatos mundiais precedentes sobre surtos
envolvendo o Zika virus, ndo foram evidenciados motivos de alarde para a
populagdo, visto que, ndo possuiam casos graves e fatais relatados. Tampouco
estudos abordavam a verossimilhanca de associacao da infecgao pelo ZIKAV e a

sindrome de Guilain Barré, doenga que pode levar ao comprometimento da
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respiracao e causar paralisia, podendo ser ocasionada por diversas infecgbes tanto
por virus, quanto por bactérias (BRASIL, 2017).

Em meados de julho de 2015, algumas unidades de saude, a maior parte da
Bahia, Maranhdo, Rio Grande do Norte e Pernambuco, evidenciou o crescente
numero de internagbes mediante a sintomas neurolégicos, sendo que muitos
individuos relatavam acometimento prévio pela “sindrome exantematica
indeterminada”. Apos inumeros estudos, foi constatado o ZIKAV no sangue e no
liquor coletado de pacientes investigados (BRASIL, 2017).

A investigacdo epidemioldgica verificou que varias gestantes apresentaram
um tipo de infeccdo fugaz, com relato de manchas vermelhas na pele, dores nas
articulacdes e febre baixa (MIRANDA FILHO et al., 2016). As autoridades brasileiras
de saude anunciaram o que as gestantes poderiam ter sido expostas ao virus,
justificando o crescente numero de casos de criangas microcefalicas (ZANLUCA et
al., 2015).

Em novembro de 2015 teriam sido confirmados pelo Instituto Oswaldo Cruz e
pelo Instituto Evandro Chagas de Doengas Tropicais pelo menos dois casos cujos
bebés foram diagnosticados com microcefalia pelo ZIKAV na Paraiba. O liquido
amniético de ambas as gravidas foram estudados e confirmou a presenga de
material genético do Zika virus (BESNARD et al., 2014).

Nesse mesmo més de 2015, o Ministério da Saude do Brasil, apos estudos e
analises iniciais estabeleceu a relagao entre os casos de microcefalia e a infec¢ao
pelo ZIKAV por meio de amostras de sangue e tecidos de um bebé, portador de
malformagado do sistema nervoso central que foi a ébito ao nascer, no estado de

Ceara (BRASIL, 2016; FAUCI; MORENS, 2016).
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Em dezembro de 2015, a Organizagao Pan-Americana da Saude (OPAS)
declarou alerta epidemiolédgico sinalizando o crescimento dos casos de aumento de
microcefalia e a sindrome de Guillain-Barré em areas circulantes do ZIKAV (BRASIL,
2016).

A epidemia do Zika virus n&do se limitou ao Brasil, houve evidéncias da
infeccdo na Colémbia, México, Paraguai, Equador, Venezuela, Suriname, Panama,
El Salvador, Guiana Francesa, Guatemala, Haiti e Honduras. Até o ano de 2016,
aproximadamente 31 paises das Américas informaram transmissao ativa do virus

(CAROD-ARTAL, 2016).

2.2 Microcefalia e sua relagao com o Zika virus

O ZIKAV esta presente na saliva do mosquito Aedes aegypti fémea e é
transmitido através de sua picada. Entretanto, ha transmissbes descritas por
transfusao sanguinea e possivelmente por transmissao sexual (BRASIL, 2016; CDC,
2016). Ha descrito em literatura cientifica, uma eventual transmissao ocupacional
que teria acontecido dentro de um laboratério de pesquisa (MUSSO et al., 2015).
Outro possivel meio de transmissao do ZIKAV pode ser pela urina e saliva, mas sem
confirmacéo de proliferagcéo sistémica pelos fluidos (FIOCRUZ, 2016).

No Taiti foi isolado no sémen de uma paciente o RNA do ZIKAV (MUSSO et
al., 2015). Outro caso potencialmente suspeito de transmissdo por via sexual
aconteceu no Texas/EUA (MCCARTHY, 2016).

Em relacdo as gestantes, a Fiocruz vem orientando para que elas evitem o
compartilhamento de talheres e copos, bem como o uso de preservativo na relagao

sexual, levando em consideragcdo o risco de transmissao sexual e por fluidos



22

corporais (FIOCRUZ, 2016).

Os autores Ashwal e colaboradores (2009), apontam como alteragdes
advindas da microcefalia, como sendo as mais relevantes a deficiéncia auditiva,
intelectual e visual, bem como irritabilidade, choro excessivo, epilepsia, autismo,
disfagia e paralisia cerebral (ASHWAL et al., 2009).

Schuler et al. (2016) retrataram em seus estudos que dentre os casos
analisados por meio de tomografia computadorizada e ultrassom transfontanela
apresentaram deformagdes analogas as calcificagbes dispersas pelo cérebro,
podendo ser evidenciadas nas regides parenquimal, periventricular, ganglia basal e
talamica.

No exame fisico em neonatos portadores de microcefalia com a sindrome da
infeccdo por ZIKAV, a microcefalia tem se apresentando de forma grave, com
significativa desconformidade craniofacial. Diversas s&o as alteragbes morfoldgicas,
como o alteamento dsseo occipital, hérnia umbilical, fontanelas cerradas ao nascer e
excedentes dobras de pele no couro cabeludo (EICKMANN et al., 2016). Dentre as
sequelas neurologicas ja constatadas observa-se irritabilidade, choro excessivo,
dificuldades de degluticdo, hiperexcitabilidade, hiper-reflexia, comprometimento de
respostas visuais e auditivas. Certas criangas exibem crises convulsivas ja no
periodo neonatal, detectando aumento no numero de convulsdes durante o
seguimento, a partir do terceiro més de vida pode-se observar mais crises
epilépticas e espasmos epilépticos (EICKMANN et al., 2016).

Com o auxilio de exames de tomografia computadorizada, ressonancia
magnética e ultrassonografia transfontanela, obtém-se imagens do Sistema Nervoso
Central, tais imagens definem essa recente sindrome com particularidades unicas e

distintas das imagens antes mostradas nos bebés microcefalicos decorrentes de



23

outras doencas congénitas, evidenciando acentuadas calcificagbes puntiformes e
difusas prevalecendo na juncao cortico-subcortical, sendo capaz de ser encontrada
no nucleo da base, tronco e regiéo periventricular (ARAGAO et al., 2016).

Segundo Ventura e autores (2016) ao analisarem o0 exame
eletroencefalograma, mostraram deformidades de natureza nao epileptiforme
inespecificas, tal qual, diversas alteragbes epileptiformes (focais, multifocal ou
generalizada), necessitando estar contido no protocolo de seguimento desses
recém-nascidos. Em um numero menor observou-se deformidades Osseas,
destacando pés tortos congénitos e artrogripose, contraturas congénitas. Ha ainda
evidencias de alteragdes oculares, sendo relatados eventos de atrofia macular,
ainda alteragdes no nervo optico e retina, e nistagmo horizontal.

Salienta-se que, quanto antes for detectado a alteracdo do tamanho do cranio
e cérebro quando comparado para a idade gestacional no periodo gestacional,
melhor sera o desfecho nas agdes de elucidagcdo das suspeitas epidemioldgicaso
diagnostico, tal qual, um norteamento de maneira adequada os genitores para o

nascimento de um bebé com malformacgéo (BRASIL, 2016a).

2.3 Politicas publicas voltadas para as pessoas acometidas com microcefalia

Confirmada a infecgéo pelo ZIKAV seja através do diagnostico de microcefalia
ou penas de suspeita, os cuidados relacionados ao parto e nascimento ndo deverao
ser substituidos. Toda gestante tem preservado seus direitos de conceber o filho
mediante a presenga de um acompanhante de sua escolha, bem como, nao
necessita estar em jejum para o parto, podera escolher a posicdo que desejar ao

parir, bem como nao devera ser imposto intervengées desnecessarias (BRASIL,
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2016a).

O protocolo do Ministério da Saude do Brasil preconiza a coleta de amostra
de sangue do cordao umbilical, urina e liquido cefalorraquidiano no momento do
parto afim de realizar sorologias distintas para outras doengas do protocolo de
investigacao e para arboviroses (BRASIL, 2016a).

No instante do nascimento o neonato tem o direito de ser acompanhado
segundo as normas orientadas pelo Ministério da Saude e em circunstancia de
inevitabilidade de ressuscitacdo cardiaca, devera ser seguido 0s pormenores
recomendados pela da Nota Técnica n° 16, de 16 de junho de 2014 e Portaria
SAS/MS n° 371, de 7 de maio de 2014 (ALMEIDA; GUINSBURG, 2016; BRASIL,
2016a).

Ao recém-nascido sera assegurado a amamentagao logo apds as primeiras
horas de vida, bem como manter o contato pele-a-pele com a mae, ser submetido
apenas a procedimentos de rotina e clampear o corddao umbilical quando for
momento oportuno (BRASIL, 2016a).

Segundo a Fiocruz e a Rede Brasileira de Bancos de Leite Humano néao
existem comprovacoes cientificas que contraindique a amamentagao mediante da
infeccdo por ZIKAV (FIOCRUZ, 2015), resguardando a amamentagdo mesmo em
situacdes em casos suspeitos ou confirmados. A assisténcia a puérpera e ao recém-
nascido através de uma equipe especializada e capacitada € essencial para zelar da
acolhida, garantir informacédo e apoio aos familiares, tal qual ofertar estimulagao
precoce ao neonato no intuito de reduzir possiveis danos no desenvolvimento e
socializacao (BRASIL, 2016b).

O Ministério da Saude divulgou a capacitacdo dos profissionais das equipes

da Atencao Basica e Atencao Especializadas para a estimulagao precoce, e langou
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um protocolo com diretrizes para tal acompanhamento. Entretanto, € um grande
desafio ndo s6 para pais, mais também, para outros paises envolvidos com a
infeccdo pelo ZIKAV a garantia de acesso da assisténcia integral em saude e a
qualidade desse acompanhamento para as familias e neonatos portadores de
microcefalia (BRASIL, 2016b).

O Ministério da Saude em resposta a situagdo a infeccdo pelo ZIKAV
relacionada a microcefalia, criou os protocolos de vigilancia e de atengdo a saude
criados pelo, para elucidagao do diagnéstico fetal, descreve a realizagdo de exames
de ultrassom ou outro exame de imagem disponivel (BRASIL, 2016a).

Criou-se ainda o protocolo de estimulacdo precoce envolvendo criangas
microcefalicas, as quais contam com estratégias de enfrentamento da microcefalia
estdo alinhados em trés classes: 1) combate ao mosquito; 2) atendimento as
pessoas; 3) desenvolvimento tecnoldgico, educagao e pesquisa (BRASIL, 2016a).

O Governo Federal através do Beneficio de Prestagcao Continuada (BPC),
instituiu que maes de criangas microcefalicas que possuem renda mensal inferior a
R$ 220,00 poderdo ser inscritas no BPC para receber o valor correspondente a um
salario minimo (BRASIL, 2016b).

O protocolo orienta a notificacdo de todos os casos mesmos suspeitos da
associacao do ZIKV com a microcefalia, a notificacdo devera ser feira no formulario
de Registro de Eventos de Saude Publica (RESP-Microcefalias). Tal formulario é
disponibilizado online pelos servigos privados e publicos. Sendo assim, cabe frisar
que a suspeita precoce, registro correto e notificacdo devida, validando ou afastando
a relagao dos casos de microcefalia associados ao Zika virus (BRASIL, 2015).

Durante as consultas de pré-natal gestantes que possuir exantema

invariavelmente do trimestre gestacional em que se encontra, devera ser notificada e
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em acompanhamento do servigo de saude. Todas as gestantes que apontam sinais
e sintomas potencialmente associados a infeccdo pelo ZIKAV, deverao ser
notificadas imediatamente (em até 24h) na plataforma do Centro de Informagdes
Estratégias de Vigilancia em Saude (CIEVS) (BRASIL, 2015).

A OMS juntamente com suporte de outros 6rgaos, cujo objetivo é aperfeicoar
a vigilancia da microcefalia associada ao ZIKAV, estabeleceu medidas para o
reconhecimento dos casos. Os estados e municipios deverdo atuar na elucidacéo
dos seguintes casos: a) gravidas potencialmente infectadas com o ZIKV; 2)
alteragao no sistema nervoso central de fetos acometidos com infecgéo pelo ZIKV;
c) casos de abortamento espontaneo associados a infecgao pelo ZIKV; d) bebés que
nasceram mortos decorrente de infecgdo pelo ZIKV; e) bebés nascidos com
microcefalia associados com a infecgao pelo ZIKV (VENTURA et al., 2016).

Pesquisas no Brasil estdo sendo feitas para o desenvolvimento de vacina
para o Zika virus. Sobre isso, sdo inUmeras as abordagens plausiveis para a criagao
de uma vacina que resguarde a infec¢ao pelo Zika virus, que engloba: vacina de
virus vivo atenuado, vacina de virus inativo, vacina de DNA, vacina de virus vivo
quimérica e vacina de subunidade. Para os grupos especiais (condigbes autoimunes
e doengas cronicas) e gestantes sdo indicadas vacinas de virus inativo, vacina de
DNA e vacina de subunidade. Cabe ressaltar que qualquer que seja a composi¢ao
final escolhida, os testes pré-clinicos e clinicos de fase |, Il e lll, levardo anos até
estarem disponiveis e licenciados para uso da populacdo (OLIVEIRA;
VASCONCELOS, 2016).

Maurice (2016), ao analisar o cenario de emergéncia em saude publica devido
a infeccdo pelo Zika virus durante o primeiro semestre de 2016, relatou que

aproximadamente 40 vacinas em diferentes fases de desenvolvimento estdo sendo
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desenvolvidas em paises como o Brasil, Canada, Austria, india, Franca e EUA.
Ainda em 2016 duas vacinas obtiveram a aprovagéo regimental pela US Food and
Drug Administration para iniciar os testes de fase | em humanos, sendo uma vacina
desenvolvida nos EUA e outra desenvolvida em conjunto com a Coréia do Norte e

Coréia do Sul.

2.4 O processo de reabilitagao

As politicas publicas buscam aperfeicoamento continuo sobre quesitos
relacionados ao direito a saude, acessibilidade e reinser¢cao de pessoas portadoras
de deficiéncia na sociedade. Em 2011 foi instituido o Viver sem limites, através do
decreto 7.612, que visa garantir o acesso aos servigos publicos (BRASIL, 2011).

O direito de acesso aos servigos de saude é garantido a todo o cidadéo,
adequando as suas necessidades reais, com vistas a usufruir de todos os recursos
disponiveis, desde a promogéo e prevencao a saude até o processo de reabilitagao,
permeando, se preciso, pelos trés niveis de atencao a saude (BRASIL, 1990).

A reabilitacdo € uma atuacdo multidisciplinar que busca tratar ou atenuar as
inaptiddes decorrentes de doengas crbnicas, acidentes de transito e trabalho, e
sequelas neuroldgicas derivadas da gestagao e do parto, de modo cientifico. Aplica
diversas estratégias terapéuticas, prevenindo e/ou reduzindo sequelas clinicas
agudas e cronicas (HESBEEN, 2003).

Tem por objetivo a busca por maior independéncia para a realizagdo do
autocuidado, assegurando a pessoa deficiente ou incapacitada, bem como aos seus
cuidadores, agdes que possibilitam atenuar, suprimir ou ultrapassar os obstaculos.

Promove melhor recuperacdo em todos os sentidos: fisico, mental, social e
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espiritual, maximizando seu potencial funcional que corrobora para melhora da
qualidade de vida do individuo. Dando énfase a reabilitagdo ocasionada por
sequelas neuroldgicas e lesdes derivadas da gestagao ou parto, permite-se observar
evidéncias quanto ao aumento de sobrevida de criangas com graves sequelas ou
outras lesdes advindas do sistema nervoso (HESBEEN, 2003).

O processo de reabilitagdo é uma das varias atividades da enfermagem que
possui o papel de implementagcdo dos cuidados, educador, mediador entre paciente
e equipe multiprofissional, promovendo a interdisciplinaridade e troca de saberes de
maneira humanizada e visdo holistica, além de impactar diretamente na vida do
individuo e seus familiares (WOOD; CONNELLY; MALY, 2010).

O Ministério da Saude disponibilizou a todos os profissionais de saude e
gestores de todo o pais, as Diretrizes de Estimulagdo Precoce para criangas de zero
a trés anos de idade com deficiéncias neuropsicomotoras advindas da microcefalia
(BRASIL, 2016b).

As diretrizes interpelam aspectos associados ao desenvolvimento
neuropsicomotor da crianga, bem como a avaliagdo do desenvolvimento visual,
motor, auditivo, cognitivo e da linguagem, o uso de tecnologia assistida, estimulagao
precoce, além de outros aspectos, como a participacdo efetiva da familia na
estimulagcdo e a importancia do brincar. Através da estimulagdo precoce pode-se
explorar e desenvolver o maximo as capacidades da crianga microcefalica,
envolvendo sua evolugado fisica, cognitiva, neurologica, social, comportamental e
afetiva, a qual poderao ser acometidas devido a microcefalia (BRASIL, 2016b).

Os recém-nascidos portadores de microcefalia podem ser assistidos na sua
integralidade em servigos de reabilitagao voltados para este agravo em todo o pais,

especificamente nos Centros especializados de Reabilitagao (CER), em
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Ambulatérios de Acompanhamento de Recém-nascidos e em Nucleo de Apoio a

Saude da Familia (NASF) (BRASIL, 2016b).

2.5 O impacto familiar

ApoOs o recebimento do diagndstico ocorrem diversas mudangas na rotina
familiar, sendo exigidos tempo e dedicagdo maior na assisténcia ao filho deficiente,
deixando de lado outras tarefas domiciliares como outros filhos, marido, casa,
estudo e lazer (CUNHA; BLASCOVI-ASSIS; FIAMENGHI JR., 2010).

Os genitores, em geral, passam por um grande choque ocasionado com a
perda e, ao mesmo tempo, o desgosto do filho imaginado e pela imposi¢cao de obter
conhecimento acerca da doenca, bem como, desvendar as demandas
desconhecidas. Na perspectiva dos familiares, o futuro podera ser incerto, ja que a
doencga crbnica que acomete seu filho idealizado e tdo sonhado, nao fazia parte dos
planos (BALTOR; DUPAS, 2013).

As novas e desconhecidas demandas introduzidas na dinédmica familiar
podem impulsionar a reorganizagao dos vinculos e das atividades rotineiras de cada
membro, pois uma crianga com doencga cronica depende de cuidados integrais, o
que inviabiliza a entrada dos pais no mercado de trabalho, logo impactara na renda
mensal familiar (BALTOR; DUPAS, 2013).

Familias que vivenciam a realidade de cuidar de uma crianga em condicdes
cronicas de doenca, como a microcefalia, possuem maiores gastos do que pais que
possuem filhos saudaveis sem acometimento de anomalias, caracterizando-os como
mais vulneraveis. Essa situacdo € validada ao se analisar os gastos com o

tratamento, transporte e com materiais de suporte, as demandas ocasionadas pela
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cronicidade da doenca podem refletir na capacidade dos genitores se manterem no
emprego (LOOMAN et al., 2009).

O fator socioeconbmico é extremamente relevante para se avaliar as
condicbes de saude, sabendo-se que quanto mais pobre for a realidade do
individuo, pior sera nao s6 sua condi¢cao de vida, bem como a da crianca deficiente
(WANG; GUTTMANN; DICK, 2009).

A familia tende a se mobilizar e se organizar para atender a tais necessidades
que a crianga com doenga crbénica exige. Relacionada a esse processo estdo as
necessidades de cada membro da familia e a dindmica familiar, o que de certo
modo, corrobora que o cuidador principal seja sobrecarregado. No dia a dia é
presenciado um movimento continuo em contornar adversidades desses genitores,
para poder cuidar da crianga, incluindo a locomog¢ao da crianga de casa até os
hospitais e centros de tratamentos. Além disso, os familiares podem presenciar
situagdes de preconceitos e desgastes no préoprio ambiente familiar (BALTOR;
DUPAS, 2013).

De acordo com o crescimento da crianga podem aumentar as dificuldades
relativos a locomocdo. Sabe-se da precariedade do transporte publico e falta de
adaptabilidade das vias publicas atendendo as limitacbes dos portadores de
necessidades especiais. Ao analisar todo o cenario a ser enfrentado, os genitores
podem ficar receosos ao sair com a crianga, sendo a rotina terapéutica inerente ao
processo de reabilitagdo (OLIVEIRA et. al., 2012; BALTOR; DUPAS, 2013).

A mée, na maioria dos casos, foi evidenciada como cuidadora principal,
centralizando em si atividades inerentes ao lar, além de assisténcia ao filho
deficiente. Acaba perdendo parte da sua identidade pessoal, pois o filho com doenca

crbnica esta sempre presente, por ndo poder contar com auxilio de terceiros na



31

assisténcia. Devido a escassez de tempo em poder realizar outras atividades, o
cuidador acaba se isolando de tarefas relacionadas a lazer, culturais e sociais
(MELLO; LIMA; SCOCHI, 2007).

Tal trajetdria ja calejada por inumeras dificuldades soma-se ao preconceito
vivenciado constantemente pelos genitores. Existe uma falta de sensibilidade,
ignorancia da real situagédo vivida por esses familiares, menosprezando todas as
gravidades e limitagdes da familia e da crianca (OLIVEIRA et al., 2012).

Os familiares elencam a luta diaria e as necessidades, reivindicando o melhor
para seus filhos. Encaram imposi¢des de preconceito, padecendo, ao presenciar a
falta de empatia das pessoas porém nao compreenderem e insultam a situagao
enfrentada, tal qual transtornos fisicos com estruturas fisicas inadequadas.
Desgastam-se na locomogao do filho deficiente, com recursos financeiros limitados
que podem afetar sobremaneira a harmonia da familia (MELLO; LIMA; SCOCHI,

2007; OLIVEIRA et al., 2012).
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3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

Avaliar o impacto familiar em pais de criangas diagnosticadas com

microcefalia pelo Zika virus.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

* Traca o perfil sociodemografico dos pais de criangas diagnosticadas com

microcefalia pelo Zika virus atendidas no CRER.

* Identificar os escores de impacto familiar nos pais de criangas diagnosticadas com
microcefalia pelo Zika virus atendidas no CRER.

* Correlacionar os escores de impacto familiar em relagdo as variaveis
sociodemograficas e de saude dos pais de criangas diagnosticadas com microcefalia

pelo Zika virus atendidas no CRER.
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4 METODOS

4.1 Delineamento

Trata-se de um estudo transversal analitico com abordagem quantitativa. Este
€ um método de pesquisa que visa gerar informagdes sobre a prevaléncia da
exposicdo da doenca e de outras caracteristicas da populagdo. Os resultados
informam, portanto, sobre a situacdo existente em um particular momento, o que é
muito Util em planejamento de saude (PEREIRA, 2005).

A pesquisa foi realizada por meio de questionarios aplicados aos pais de
criangas diagnosticadas com microcefalia, durante a realizagdo de terapias de
reabilitacédo, consultas e exames no Centro Estadual de Reabilitacdo e Readaptacéao
Dr. Henrique Santillo (CRER).

O CRER é um complexo hospitalar filantrépico, sendo referéncia na regiao
Centro-Oeste. Oferece servigos de reabilitagado, clinica médica e clinica cirurgica, na
area de assisténcia a saude, bem como incentivo em ensino e pesquisa. Desenvolve
importante fungdo na formagédo de profissionais de saude com programas de
residéncia médica e multiprofissional e estagios de aperfeigoamento. Reconhecido
pelo Ministério da Saude como Centro Especializado em Reabilitagéo (CER) IV, pela
atuacdo em reabilitacdo de pessoas com deficiéncia fisica, auditiva, visual e
intelectual. E um Hospital com certificacédo 1SO 9001:2000 e o primeiro hospital com

certificagao de Acreditado Pleno - ONA nivel 3 do Estado de Goias.



34

4.2 Populagao e amostra

Para calcular a realizagao do calculo amostral foram utilizados o numero de
pacientes atendidos nos ultimos dois meses (janeiro e fevereiro de 2017) que
antecederam a coleta de dados. Nesse periodo foram atendidas, dentro dos critérios
de incluséo e exclusado, um total de 94 criangcas. Com esta populacao utilizou-se um
nivel de confianga de 95% e margem de erro de 5%, sendo a amostra final de 76
maes ou pais de criangas diagnosticadas com microcefalia que realizavam
tratamento de reabilitagdo no CRER.

A obtencdo dos consentimentos e a coleta de dados ocorreram entre os
meses de margo e junho de 2017. Como critérios de inclusdo foram pesquisados
somente os pais (mae ou pai) de crianga com diagndstico de microcefalia, aceitagcéo
em participar da pesquisa, possuiam capacidade cognitiva para responder o
questionario e idade dos pais superior a 18 anos. Como critérios de exclusao nao
foram considerados nesta pesquisa caso de recusa em aceitar participar da
pesquisa, pais menores de idade, aqueles que manifestaram vontade em excluir
seus dados no estudo e pais com diagnéstico de depressdo, o qual poderia

comprometer os resultados desta pesquisa.

4.3 Instrumentos

a) Questionario psicossocial ocupacional e de saude (Apéndice l):

Identifica dados sociodemograficos ocupacionais que incluiram: sexo, idade,

numero de filhos, estado civil, situacdo de trabalho, renda familiar mensal,



35

escolaridade e tipo de habitacéo; e questdes relativas ao contexto familiar referentes

ao momento da noticia e conhecimento sobre a microcefalia.

b) Escala de Impacto Familiar (EIF):

A Escala de Impacto Familiar (EIF) (Anexo |) consiste numa medida do
impacto da doencga/deficiéncia da crianga na familia, considera os efeitos que os
filhos tém na familia ao nivel social, avaliando a sobrecarga (impacto familiar global)
de uma forma unidimensional (STEIN; JESSOP, 2003).

Stein e Jessop, na década de 80, desenvolveram um estudo clinico em
criangas, capaz de medir o impacto familiar e as suas repercussdes ao nivel da
dindmica familia, através das consequéncias causadas por doenca crénica de um
filho. Inicialmente a escala era composta por 33 itens, mas estes foram reduzidos a
24 itens, devido aos casos omissos, os itens referentes ao impacto nos irméaos
destas criancas (STEIN; JESSOP, 2003).

No estudo de Albuquerque et al. (2011), foi realizada um estudo da validade
de construto da EIF revisada em 15 itens. Os autores avaliaram dois modelos:
modelo 1, relativo a uma estrutura unidimensional da escala (15 itens); e o Modelo 2,
no qual os 15 itens se organizam de acordo com os dois fatores da versao inicial da
EIF (fatores Impacto Social/Familiar — itens 1, 2, 3, 5, 6, 7, 8, 9 e 10; e Tensao
Pessoal — itens 4, 11, 12, 13, 14 e 15) que, por sua vez, se organizam num fator
global de avaliagdo do impacto familiar. A conclusao foi que o modelo 2 nao constitui
uma melhoria significativa do modelo 1, suportando assim a estrutura unidimensional

da escala (ALBUQUERQUE et al., 2011).
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O recurso a analise fatorial confirmatdria possibilitou a confirmacdo da
estrutura unidimensional da EIF, sugerindo a sobrecarga relacionada a prestacéo de
cuidados a uma crianga com deficiéncia € um construto unidimensional, que integra
a percepcao de efeitos negativos no cuidador (repercussdes individuais, mas
também a nivel familiar e social) decorrentes da prestagdo de cuidados
(ALBUQUERQUE et al., 2011).

A escala de impacto familiar utilizada neste estudo foi a versdo revista,
composta por 15 itens numa escala do tipo Likert, permitindo conhecer o grau de
conformidade e atitudes dos entrevistados, variando varia entre zero (“Discordo
muito”), um (“Discordo”), dois (“Concordo”) e trés (“Concordo muito”).

Os escores foram obtidos pela soma dos 15 itens, tendo uma variagéo de 15
(nenhum impacto familiar) a 60 (alto impacto familiar). Quanto maior o escore, maior
€ a percepgao de impacto familiar a condi¢do de saude da crianga (ALBUQUERQUE

et al., 2011).

4.4 Analise de dados

Apos a aplicagdo dos instrumentos de coleta, foi construido um banco de
dados utilizando o software IBM SPSS Statistics 18. Por meio deste, foram
realizadas analises descritivas das variaveis referentes ao tema em estudo,
utilizando-se frequéncia absoluta (n) e relativa (%), média e desvio padrao.

A normalidade dos dados foi confirmada utilizando o teste de Shapiro-Wilk.
Assim, os testes utilizados para avaliar a existéncia ou ndo de diferenca
estatisticamente significativa (p<0,05) entre amostras independentes e multiplas

variaveis, foram o Teste t de Student e o teste de analise de varidancia (ANOVA)
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Scheffé, respectivamente.

4.5 Aspectos éticos

A pesquisa foi registrada na Plataforma Brasil do Ministério da Saude sob
protocolo CAAE: 63647316.6.0000.0037, aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa da Pontificia Universidade Catdlica de Goias, com o parecer n° 1.958.307

(Anexo Il).
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5 RESULTADOS

Responderam ao presente estudo 76 individuos, sendo pai ou mae de
criangas diagnosticadas com microcefalia em tratamento no CRER. Destes 89,5%
eram do sexo feminino. A idade minima foi de 18 anos e a maxima de 59 anos,
sendo a média de idade de 30 anos. Relativo ao estado civil, 50 % eram casados ou
estavam em unido estavel, quanto a cor e etnia, predominou, com 63,2%, a cor
parda. Quanto ao nivel de escolaridade, destacou-se 43,4% como sendo de nivel
meédio completo, contrastando com apenas 3,9% de individuos com pds-graduacéo.

Aproximadamente 96,1% eram praticantes religiosos, entretanto 63,2%
consideravam sua fé muito forte. Sobre a renda mensal 57,9% afirmaram possuir de
1 a 3 salarios minimos, corroborando com 77,6% com renda familia também de 1 a
3 salarios minimos e 30,3% afirmaram pertencer a este nucleo familiar e
sustentando quatro pessoas com tal renda. O numero de filhos predominou 31,6%
com 2 filhos, sendo que 46,1% moram de aluguel.

Cerca de 68,4% dos entrevistados afirmaram possuir atividade de lazer e um
total de 85,5% possuiam acesso a internet. Quando perguntados com que
frequéncia vao a bares, festas e encontram amigos, 40,8% responderam “as vezes”,
tal qual 31,6% responderam que praticam “as vezes” atividade fisica. A frequéncia
com que os entrevistados possuiam atividade de lazer foi de 32,9%, respondendo
como “frequentemente”.

Relativo a frequéncia com que realizavam atividade doméstica, 60,5%
responderam muito frequentemente. Cerca de 63,2% dos entrevistados negaram
possuir algum problema de saude, contudo, apenas 57,9% informaram que vao ao

médico as vezes, quando passam mal. Sobre uso de medicacdo para tratar o
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problema de saude, 63,2% negaram fazer uso. Um total de 51,3% considerou sua
saude como boa. Sobre o momento em que foi dado o diagnéstico do filho com
microcefalia, 60,5% responderam que recebeu o diagnéstico ainda no pré-natal.
Todos estes dados podem ser vistos na Tabela 1.

Tabela 1. Analise descritiva das variaveis psicossocial ocupacional e de saude de 76

entrevistados (pais ou maes) de criangas com microcefalia atendidas em hospital de
referéncia, Goiania/GO, 2017.

Variaveis N %
Masculino 8 10,5
Género o
Feminino 68 89,5
Solteiro 20 26,3
Casado / Uniao Estavel 38 50,0
Estado Civil
Vilvo 4 53
Divorciado / Desquitado 14 18,4
Branca 21 27,6
Cor ou Etnia Preta 7 9,2
Parda 48 63,2
Ensino Fundamental 14 18,4
Ensino Médio 33 43,4
Escolaridade Ensino Superior Incompleto 19 25,0
Ensino Superior Completo 7 9,2
Pés-Graduagao 3 3,9
Nao 3 3,9
Tem Religiao?
Sim 73 96,1
Muito Forte 48 63,2
Vocé considera sua fé: Forte 25 32,9
Fraca 3 3,9
Menor que 1 salario minimo 32 421
Qual sua renda mensal?
1 a 3 salarios minimos 44 57,9
Menor que 1 salario minimo 13 171
Qual a renda familiar? 1 a 3 salarios minimos 59 77,6
4 a 8 salarios minimos 4 5,3
Duas 2 2,6
Trés 13 17,1
Q~uantas pessoas moram com vocé e Quatro 23 30,3
séo sustentadas pela renda familiar?
Cinco 17 224

Acima de Cinco 21 27,6



Continuacao da Tabela 1...

Quantos filhos vocé tem?

Em relagédo a sua moradia

Vocés tém atividade de lazer?

Vocés usam a internet?

Com que frequéncia vocé vai a bares,
festa e encontrar amigos?

Com que frequéncia vocé pratica
atividade fisica?

Com que frequéncia vocé tem
atividade de lazer?

Com que frequéncia vocé realiza
tarefas domésticas?

Vocé tem algum problema de saude?

Vocé vai regularmente ao médico?

Vocé faz uso de alguma medicagao
para tratar seu problema de saude?

um filho
dois filhos
trés filhos
quatro filhos
cinco filhos
seis filhos

Mora em casa propria - Paga
Mora em casa propria — Financ
Alugada

Cedida

Nao

Sim

Néao

Sim

Muito frequentemente
Frequentemente

As vezes

Muito raramente
Nunca

Muito frequentemente
Frequentemente

As vezes

Muito raramente
Nunca

Muito frequentemente
Frequentemente

As vezes

Muito raramente
Nunca

Muito frequentemente
Frequentemente

As vezes

Muito raramente

Né&o

Sim

Sim, 6/6 meses

Sim, 1 vez ao ano

As vezes, quando passo mal

Nunca vou ao médico

Sim

15
24
17
11

16
35

17
24
52
11
65

20
31
14
10

22
24
10
15

25

17

20

46

24

48

28

19
44

28

19,7
31,6
22,4
14,5
6,6
53

10,5
211
46,1

22,4
31,6
68,4
14,5
85,5
1,3
26,3
40,8
18,4
13,2
6,6
28,9
31,6
13,2
19,7
7,9
32,9
22,4
26,3
10,5
60,5
31,6
53
2,6
63,2
36,8
53
25,0
57,9
11,8

36,8

40
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Continuagéo da Tabela 1...

Nao 48 63,2

Otima 18 23,7
Em geral, como vocé diria que é sua  Boa 39 51,3
saude? Regular 15 19,7

Ruim 4 53

Na consulta pré-natal 46 60,5
Em que momento foi dado o No momento do nascimento 19 25.0
diagnostico de seu filho? antes da alta

Algum tempo apos a alta

: 11 14,5
hospitalar

Do ponto de vista do perfil epidemioldgico dos pais entrevistados, observou-
se correlagao positiva identificando que quanto maior a idade do entrevistado, maior
também foi a renda mensal (r = 0,246 e p = 0,032), a renda familiar (r = 0,244 e p =
0,034), a quantidade de pessoas que moram na mesma residéncia sustentadas com
arenda (r = 0,433 e p < 0,001) e também maior € a quantidade de filhos (r = 0,468 e
p <0,001).

Dados importantes dizem respeito a utilizacao da renda mensal. Identificou-se
que a renda mensal é inversamente relacionada com algumas atividades
importantes para a familia. Ou seja, quanto maior a renda mensal, menor foi a
tendéncia dos individuos em frequentarem bares e encontrar amigos (r = - 0,318 e p
= 0,005), a praticarem atividade fisica (r = - 0,366 e p = 0,001) e a fazerem
atividades relacionadas ao lazer da familia (r = - 0,518 e p < 0,001).

Aqueles individuos cuja tendéncia foi de empreender atividades com amigos
festas e bares se mostraram mais propensos também a praticarem atividade fisica (r
= 0,465 e p < 0,001) e a fazerem atividade de lazer (r = 0,515 e p < 0,001).
Corroborando com esses dados, identificou-se que os entrevistados que praticavam
atividade fisica tinham uma forte tendéncia em terem atividades de lazer com a
familia (r = 0,794 e p < 0,001). Os dados das correlagbdes podem ser vistos na

Tabela 2.
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Tabela 2. Andlise de correlacdo de Pearson nos 76 entrevistados (pais ou méaes) de
criangas com microcefalia atendidas em hospital de referéncia, Goiania/GO, 2017.

Variaveis 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11
1. Impacto familiar r L
p
2. Qual suaidade? ' 164 1
p 0,158
3. Vocé considera r 0,068 -0,140 1
sua fe: p 0,561 0,229
4. Qual sua renda r -0,216 0,246" -0,139 1
mensal? p 0,060 0,032 0,232
5. Qual arenda r -0,140 0,244 -0,118 0,303" 1
familiar? p 0,228 0,034 0,309 0,008
6. Pessoas moram | 023 0,433" -0,166 0,086 0,176 1
com voce e
sustentadas pela p 0,845 0,000 0,152 0,459 0,129
renda familiar?
7. Quantos filhos r -0,125 0,468" -0,075 0,099 0,115 0,857 1
vocé tem? p 0281 0,000 0522 0,393 0,324 0,000
8. Com que r -0,146 -0,062 0,026 -0,318" -0,218 -0,076 -0,045 1
frequéncia voceé vai
a bares, festa e 0,207 0,594 0,826 0,005 0,059 0,511 0,702
encontrar amigos?
9.Comque r -0,009 -0,195 -0,005 -0,366" -0,096 -0,185 -0,148 0,465~ 1
frequéncia vocé
pratica atividade p 0941 0,091 0,965 0,001 0408 0,109 0,202 0,000
fisica?
10. Com que r 0,028 -0,150 -0,012 -0,518" -0,202 -0,145 -0,110 0,515" 0,794" 1
frequéncia vocé tem
atividade de lazer? P 0,809 0,196 0918 0,000 0,080 0,213 0,346 0,000 0,000
11.Com que r 0,007 -0,175 0,276 0,074 -0,140 -0,113 -0,020 -0,128 -0,137 -0,135 1
frequéncia vocé
realiza tarefas p 0953 0,131 0,016 0,523 0,226 0,332 0,864 0,269 0,239 0,243

domeésticas?

**. A correlacgéo é significativa no nivel 0,01 (2 extremidades).

*. A correlacgéo é significativa no nivel 0,05 (2 extremidades).

Na analise descritiva dos itens da escala de impacto familiar, identificou-se

um escore médio de 36,4 (+6,6) para impacto familiar global. Como esta se constitui

em uma escala unifatorial, algumas questées em especial chamaram atencgao, tendo

como referéncia as médias de cada item da escala que varia de um a quatro. Todos

os itens da Escala de Impacto Familiar tiveram valores minimo 1 e maximo 4.

Dois itens obtiveram os escores médios mais baixos: o item 7 “por vezes,

pergunto-me se o meu filho deveria ser tratado de forma especial ou como uma
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crianga normal” (1,810,8) e o item 14 “ir ao hospital € uma tensdo para mim”

(2,021,0).

Ja os itens que apresentaram maiores escores médios foram: o item 4 “é

dificil encontrar uma pessoa de confianga para cuidar do nosso filho” (3,31£0,8); o

item 13 “ninguém compreende o fardo que eu tenho” (2,8+0,9); e o item 8 “penso em

nao ter mais filhos devido ao problema de saude do meu filho” (2,8+1,0). Os dados

da Escala de Impacto Familiar podem ser vistos na Tabela 3.

Tabela 3. Andlise descritiva da Escala de Impacto Familiar nos 76 entrevistados (pais ou
maes) de criangas com microcefalia atendidas em hospital de referéncia, Goiania/GO, 2017.

ltens da Escala de Impacto Familiar M — DP
1- Devido ao problema de saude do meu filho, ndo podemos viajar para 209 107
fora de nossa localidade. ’ ’
2 - A pessoas na vizinhanga tratam-nos de forma particular devido ao
. N 2,47 1,00
problema de saude do nosso filho.
3 - Temos pouca vontade de sair devido ao problema de saude do nosso 205 0.91
filho. ’ ’
4 - E dificil encontrar uma pessoa de confianga para cuidar do nosso filho. 3,37 0,85
5 - Por vezes temos que mudar nosso plano de sair a ultima hora, devido 270 0.82
ao estado de saude do nosso filho. ' ’
6 - Estamos menos vezes coma familia e com os amigos devido ao 236 0.87
problema de saude do nosso filho. ’ ’
7 - Por vezes, pergunto-me se o meu filho deveria ser tratado de forma 187 0.84
"especial" ou como uma crianga normal. ' ’
8- Penso em néo ter mais filhos devido ao problema de saude do meu 280 102
filho. ’ ’
9 - Ndo me sobra muito tempo para outros familiares depois de cuidar do 2 41 088
meu filho. ’ ’
10 - A nossa familia abdica de algumas coisas devido ao problema de
. ' 2,64 0,89
saude do meu filho.
11 - O cansacgo é um problema para mim devido ao problema de saude no
. 2,30 0,86
meu filho.
12 - Vivo um dia de cada vez e n&o fago planos para o futuro. 2,05 0,94
13 - Ninguém compreende o fardo que eu tenho. 2,84 0,98
14 - Ir ao hospital € uma tensao para mim. 2,00 1,01
15 - Por vezes, sinto que vivemos em uma montanha russa: em crise
quando meu filho fica muito doente, e bem quando as coisas estdo 2,45 0,93
estaveis.
IMPACTO FAMILIAR GERAL 36,41 6,69

A anadlise dos dados estatisticos ndo demostrou significancia (p<0,05), alguns

indicadores sao necessarios apresentar a fim de melhor caracterizar as variaveis

sociodemograficas em relagdo ao impacto familiar. Maiores escores de impacto
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familiar foram encontrados na faixa etaria dos 29 a 38 anos (37,8+6,3), em pessoas
divorciadas (37,415,3), naqueles que informaram ter uma saude regular (38,216,7) e
familias com renda mensal inferior a um salario minimo (39,216,7).

Interessante também destacar que as familias que foram informadas do
diagnéstico de microcefalia ainda durante as consultas do pré-natal apresentaram
maior escore (37,1+6,4) em relacédo aos que foram informados no momento do parto
(36,8+6,8) e dos que obtiveram o diagndstico algum tempo depois da alta hospitalar
(32,5+6,8). Todos estes dados podem ser vistos na Tabela 4.

Tabela 4. Andlise de variancia (ANOVA) dos dados sociodemograficos com a Escala de
Impacto Familiar nos 76 entrevistados (pais ou maes) de criangas com microcefalia
atendidas em hospital de referéncia, Goiania/GO, 2017.

Impacto da Familia

Variaveis
Idade N (M = DP) P
de 18 a 28 anos 34 36,2 £6,7
de 29 a 38 anos 26 37,8+6,3 0,30
acima de 38 anos 16 36.5+7.0
Fé
Muito Forte 48 36.1+6.6
Forte 25 36,4 +7,1 0,73
Fraca 3 39,3+£3,5
Cor
Branca 21 34,9+6,3
Preta 7 38,8+8,9 0,37
Parda 48 36,6 +6,4
Estado Civil
Solteiro 20 36,2 £ 6,7
Casado / Uniao Estavel 38 36,571 0,68
Viavo 4 32,7+6,8
Divorciado / Desquitado 14 37,4+53
Renda familiar
Menor que 1 salario minimo 13 39,2 +6,7
1 a 3 salarios minimos 59 35,7 + 6,6 0,22
4 a 8 salarios minimos 4 37,5+£5,0

Grau de Escolaridade

Ensino Fundamental 14 36,670
Ensino Médio 33 36,2+7,0
Ensino Superior Incompleto 19 36,3177 0,97
Ensino Superior Completo 7 37,5+57
Pés-Graduagéo 3 34,3+4,0

Quantos filhos tem



Um 15

Dois 24
Trés 17
Quatro 11
Cinco 5)
Seis 4
Vocé considera sua fé

Muito Forte 48
Forte 25
Fraca 3

Com que frequéncia vai a bares, festas, encontrar com amigos

Muito frequentemente 1

Frequentemente 20
As vezes 31
Muito raramente 14
Nunca 10

Com que frequéncia vocé faz atividades fisicas

Muito frequentemente 5
Frequentemente 22
As vezes 24
Muito raramente 10
Nunca 15

Com que frequéncia vocé faz atividades de lazer

Muito frequentemente 6
Frequentemente 25
As vezes 17
Muito raramente 20
Nunca 8
Com que frequéncia vocé realiza atividades domésticas
Muito frequentemente 46
Frequentemente 24
As vezes 4
Muito raramente 2

Vocé vai regularmente ao médico

Sim, 6/6 meses 4
Sim, 1 vez ao ano 19
As vezes, s6 quando passo mal 44
Nunca vou ao médico 9

Em geral, como vocé diria que é sua saude

Otima 18
Boa 39
Regular 15
Ruim 4
Em que momento foi dados o diagnéstico de seu filho
Na consulta pré-natal 46
No momento do nascimento antes da alta 19
Algum tempo apo6s a alta hospitalar 11

35,3+59
38,7 £6,7
349+5,0
37,6 +8,6
346+45
31,56+9.2

36,1 +6,6
36,4 +7,1
39,3+£3,5

39,0+£0,0
37,5+64
36,6+79
37,044
35,0£6,2

32,6+4,5
37,147
36,7 + 8,1
38,3+9,9
348+49

32,8+55
36,8+5,9
378+75
35,777
36.2+49

36,3 +6,6
36,5+7,4
36,5+5,0
36,0 +4,2

31,2+9,6
37471
36,5+6,5
36,0 +4,5

35,1+6,0
36,6 +6,2
38,2%6,7
33.0+12.6

37,164
36,8 +6,8
32,5+6,8

0,22

0,74

0,79

0,48

0,59

0,99

0,41

0,42

0,12

M, média; DP, desvio padrao
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6 DISCUSSAO

O presente estudo identificou a grande maioria de entrevistados como sendo
maes, corroboram com outros achados quando evidenciado o papel da m&e como
sendo a principal cuidadora. Rezende e Cabral (2010), em pesquisa sobre as
circunstancias de vida de criangas portadoras de deficiéncia e sua relagdo com a
instabilidade social envolvendo a rede de apoios e cuidados em saude, obtiveram
resultados similares, concluindo que os principais cuidadores eram as maes. Nessa
perspectiva, no estudo de Gondim e Carvalho (2012), as maes representaram em
sua totalidade como cuidadoras principais, na metodologia de cuidados com a
crianga com doenga neurologica crénica, carregando inumeras responsabilidades e
desempenhando o cuidado de forma integral. Na pesquisa de Simbes et al. (2013),
cerca de 68 (85%) dos participantes da amostra foi composta de mulheres
cuidadoras. Ja Silva (2016) e Pinto (2013) destacaram as maes como figura principal
e exemplar de cuidador.

Em pesquisa realizada por Santos e Farias (2017), cujo objetivo foi avaliar o
impacto do filho com microcefalia na maternagem, identificaram que tal processo &
vivenciado pela mée de maneira mais sagaz, exatamente por ela ter gerado o bebé.
Constatou-se as resignagdes de outros papéis sociais das genitoras, como a mulher
do lar, esposa, profissional, mae de outros filhos, cidada e estudante. Muitas das
maes investigadas colocaram esses papéis em segundo plano e passaram a se
dedicar exclusivamente ao filho microcéfalo.

Na grande maioria das familias, destaca-se a mulher como vital zeladora da
crianga, fato de que o pai ja assumi a sobrecarga material em que o filho portador de

doenga cronica demanda (SALVADOR et al., 2015).
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Os dados referentes a renda mensal dos entrevistados corresponderam, na
maioria, entre 1 a 3 salarios minimos. Outros estudos também constataram uma
renda mensal nesses parametros em pesquisas com pais de criangas com doengas
similares & microcefalia (GONDIM; CARVALHO, 2012; SIMOES et al; 2013).

Nesta conjuntura, considerando o valor do salario minimo vigente e as
classes por faixas de salario minimo segundo o IBGE (2017), a renda média mensal
dos pais investigados neste estudo variou-se de R$ 937,00 a R$ 2.811,00,
caracterizando-os pertencentes as classes D e E. Em 2016, a renda per capita
média da populagdo brasileira considerando as 27 unidades da federagado foi
R$1.226,00. No entanto, destes, apenas 12 passam com renda per capita mensal
domiciliar de R$ 1.000,00, o menor rendimento destacou-se no Maranhdo com R$
575,00 e o maior rendimento registrado foi no Distrito Federal R$ 2.351,00 (IBGE,
2017).

Santos e Farias (2017) ressaltaram que a questao financeira é apontada por
maes como sendo uma dificuldade, este dado corrobora com outras pesquisas que
salientam a vulnerabilidade econémica em que se encontram a maioria das familias
que sofrem com as consequéncias do Zika virus.

Os autores Salvador et al. (2015), apontam que criangas que possuem algum
tipo de doencga cronica, exigira cuidados mais especificos e muitas vezes exigem
constantes idas a hospitais, bem como, podem precisar de recorrentes internagcoes
hospitalares. Além do desgaste emocional e familia possui custos materiais diretos,
corroborando com aumento da indigéncia.

Segundo dados obtidos por Baltor e Dupas (2013), ao realizarem uma
pesquisa com familiares de criangas portadoras de doenga cronica, apontou que

estas criangas exigem maior capital para investimento, visto que possuem uma série
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de cuidados especializados, envolvendo custo financeiro. Este estudo ainda referiu
que os gastos com criangas que necessitam de cuidados devido a sua cronicidade
sao trés vezes maiores do que os gastos com criangas em perfeito estado de saude.
A condigao de saude crénica da crianga pode demandar cerca de 40% dos recursos
financeiros da familia.

De acordo com a grande maioria das pessoas entrevistadas neste estudo, o
diagnostico de microcefalia foi dado ainda no periodo gestacional. Corroborando
com esse resultado, Oliveira e Sa (2017), ao pesquisarem a experiéncia parental
acerca do recebimento do diagndstico de microcefalia, evidenciaram que o periodo
perinatal foi o momento mais prevalente para a revelagdo do diagndstico aos pais.

Flor, Guerreiro e Anjos (2017), ao investigarem 22 gestantes que tiveram
filhos com microcefalia em decorréncia da infeccéo pelo Zika virus, identificaram que
19 gestantes foram informadas sobre o diagndstico ainda no primeiro trimestre de
gestacdo. Gomes et al. (2017) também constataram o periodo gestacional como
sendo o0 momento de recebimento do diagndstico pelos pais.

No que se refere as interagdes sociais dos participantes deste estudo, ficou
evidenciado que quanto maior a renda mensal dos entrevistados, menor foi a
tendéncia que eles apresentaram em frequentar bares e encontrar amigos, bem
como, a praticarem atividade fisica e a fazerem atividades relacionadas ao lazer da
familia.

Oliveira e Sa (2017) ja explicaram que apos o nascimento de um filho com
alguma deficiéncia tende a ocorrer a abstencado de atividades de lazer. A privagao
social reflete na rotina cansativa que os pais possuem em administrar a demanda de
cuidados com o filho, as idas nas terapias e consultas, bem como sua atividade

laboral.
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O aspecto financeiro configura papel fundamental na vida social dos
familiares da crianga microcefalica. Em circunstancia de fragilidade social, atinge a
dindmica familiar, ocasionando a obrigatoriedade de uma melhor administragcao do
dinheiro, assim como, estabelecer prioridades para a destinagcdo desse recurso que
tende a ficar escasso (BALTOR; DUPAS, 2013).

Segundo os dados da presente pesquisa, levando em consideragédo o escore
meédio obtido para impacto familiar global, em que os participantes apresentaram
maior tendéncia em empreender atividades com amigos, festas e bares, também se
mostraram mais propensos a atividades fisicas e de lazer.

Simdes et al. (2013), observou-se que mesmo com os obstaculos do
cotidiano, os genitores informaram que através das atividades de lazer que
proporcionavam ao filho, também se beneficiavam em tais momentos, demostrando
satisfacdo pessoal. Tais atividades abrangiam desde assistir televisdo, realizar
massagem e até mesmo conversar. Ja Salvador et al. (2015) partem do principio
que familiares que praticam atividade fisica, além de conseguirem fortalecimento,
reduzem o estresse. Neste mesmo estudo, uma das maes entrevistadas revela que
aproveita o tempo que seu filho esta em atendimento, para realizar atividade fisica.

Dois itens da escala IEF com escores médios mais baixos, demostrando
pouco impacto familiar, sdo eles: por vezes, pergunto-me se o meu filho deveria ser
tratado de forma especial ou como uma crianga normal; e ir ao hospital € uma
tensdo para mim.

Na perspectiva de Pinto (2013), pode-se atribuir a justificativa de que o
otimismo torna os sujeitos mais favoraveis as adversidades, de maneira positiva e
ponderada, buscando identificar um significado de “crescimento” diante de situagdes

negativas, como a hospitalizacdo. Pode-se ainda correlacionar estratégias de
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enfrentamento, na redugdo do impacto familiar, destacando o otimismo e a
resiliéncia, impostas pela doencga crénica da crianga no seio familiar. Familiares com
postura otimista e resilientes terdo a capacidade de enfrentar momentos de
exaustao com respostas mais seguras e duradouras (PINTO, 2013).

No estudo de Neves et al. (2015), identificou-se como estratégia para a
reconfiguragdo da dindmica familiar, a criacdo de vinculo para o suporte social na
rede institucional, tais como a comunidade, as areas de educacao e lazer, bem
como no campo religioso, triando varios segmentos de saude, em prol de tratamento
adequado.

A principal base de apoio é a familia, podendo ser vista como principal
unidade social a qual o individuo se insere e, tal como a primeira entidade que
contribui para a socializagao e desenvolvimento desse ser tdo especial (SALVADOR
et al., 2015). Pode-se definir como rede de apoio social como sendo composta por
individuos que possuem vinculos sociais entre si. Este apoio social engloba tanto
questdes informativa ou de recursos fornecidos, ocasionando efeitos emocionais,
fisicos e comportamentais benéficos. Os parentes se reorganizam de maneira que
possam subsidiar seu familiar em grande parte de suas obrigagdes, afim de que, ele
possa dispensar seu tempo ao cuidado a crianca com doenca crbénica. Garantindo
que estes pais se tornem mais seguros e confiantes nessa jornada (GOMES et al.,
2011).

Assim, faz-se necessario a existéncia precisa de uma rede de apoio,
permitindo a essas familias, suporte emocional, informagdes diversas, bem como,
proporcionar momentos de compartihamento de experiéncias e vivéncias na

prestacao dos cuidados com a crianga deficiente.
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A assisténcia de enfermagem é capaz de reduzir o impacto ocasionado aos
pais e familiares pela demanda de cuidados dispensados a crianga com
microcefalia, contribuindo para melhor funcionamento da dindmica familiar,
favorecendo tanto a vida da crianca como a de seus familiares. Os profissionais da
saude devem prover ajuda através de estratégias de apoio emocional, utilizando-se
da comunicacao e da informagdo como atividades terapéuticas, corroborando no
fortalecimento do vinculo familiar (SALVADOR et al., 2015).

E importante que o profissional estabeleca parceria com os pais, permitindo
momentos de escuta e acolhida para a estruturagao partilhada da assisténcia a
crianga. A equipe possui o dever de capacitar a familia quanto a prevencao de
sequelas da microcefalia, elaborando intervencdes especializadas de cuidado, tal
qual, realizar observagdes diretas e objetivas da crianga inseridas na dinéamica da
familia, contribuindo como fonte de suporte e afetiva de apoio a elas, minimizando
os obstaculos causados pela doenga (SALVADOR et al., 2015).

Segundo a Organizagdo Pan Americana de Saude (2017), outro aspecto
fundamental que os genitores e familiares enfrentam é a discriminagao e preconceito
por parte da sociedade, a equipe de profissionais de saude sao responsaveis quanto
a elaboracdo de acdes intersetoriais de saude e de educacgao, levando informacdes
a comunidade afim de, provocar mudanca de comportamento, opinido e percepc¢ao,
possibilitando uma alteracao social favoravel.

Além de toda adversidade e exaustdo dos pais em se reorganizarem e
conciliar a nova dinamica familiar com a assisténcia dispensada ao filho
microcefalico, eles ainda lidam com a exposi¢cao exagerada da midia e comentarios

pejorativos. Os veiculos de comunicagdo por meio das midias sociais, podem
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fornecer informagdes incoerentes e incertas, com grande capacidade de atormentar
e estigmatizar essas familias (OPAS, 2017).

No estudo de Pontes (2008) sobre a maternagem em méaes com filhos
portadores de doenga neuroldgica crénica, quando questionadas a respeito da
percepcao delas sobre a 6tica de outras pessoas para com seus filhos, apontam que
tais individuos enxergam de forma negativa seus filhos, pautada em pena e
discriminagéo.

A mae, apos receber o diagndstico de que seu filho é portador de uma doenga
cronica, como a microcefalia, tende a procurar e acolher diferentes formas de apoio
que propiciam a sua adaptacdo durante esta fase inicial. Um dos apoios mais
mencionados em pesquisas € a fé em Deus, por meio da espiritualidade que garante
esperanga e conforto para superar as adversidades geradas pelo recebimento do
diagnéstico, auxiliando na aceitagao da doenga (SALVADOR et al., 2015; OLIVEIRA,;
SA, 2017; SANTOS; FARIAS, 2017).

Importante salientar os resultados de que trés itens da escala EIF
apresentaram escores meédios mais altos, demostrando areas em que ha um alto
impacto familiar, sdo eles: é dificil encontrar uma pessoa de confianca para cuidar
do nosso filho; ninguém compreende o fardo que eu tenho; e penso em nao ter mais
filhos devido ao problema de saude do meu filho.

Bevilaqua e Afonso (2015) relataram que as doengas crénicas, por meio do
sofrimento desde o nascimento até a morte do doente, podem ocasionar nos
individuos, familiares e redes sociais rompimento de regras comuns com apoio
mutuo e solidariedade.

A mae como cuidadora principal tende a centralizar em si atividades inerentes

ao lar, além de assisténcia ao filho deficiente. Acaba perdendo parte da sua
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identidade pessoal, pois o filho com doenca crbnica esta sempre presente, por nao
poder contar com auxilio de terceiros no cuidado (MELLO; LIMA; SCOCHI, 2007). A
execugao dos cuidados a crianga com doenga crénica pode ser uma pratica solitaria,
ja que muitos compromissos se obstinam sobre a mae, nulificada, para a maioria
delas, os demais papéis que anteriormente eram exercidos como esposa, mae de
outros filhos, dona de casa, estudante e profissional (NEVES et al., 2015).

A escassez de tempo em realizar outras tarefas, acaba isolando a cuidadora
(m&e) das atividades relacionadas a lazer, sociais e culturais. Quando refletido sobre
planos futuros, as maes n&do conseguem visualizar outra pessoa com que possam
contar em sua auséncia. Isso pode acarretar transtornos mentais e psiquicos, além
de sobrecarga fisica (REZENDE; CABRAL, 2010).

No presente estudo, algumas variaveis sofreram impactos mesmo nao tendo
demostrado significancia na analise estatistica. Contudo, é necessario discuti-las
para compreensao do impacto familiar. Podemos caracterizar um impacto maior com
relacdo as maes jovens com meédia de idade de 30 anos, divorciadas ou
desquitadas, que apontaram pouca fé e pertencentes a classe renda baixa.

E fato que com a demanda de cuidados, as maes tendem a abandonar sua
atividade profissional, o que reduz a renda familiar (REZENDE; CABRAL, 2010). As
classes econémicas mais baixas, no pais, contam com maior exposi¢céo a patologias
e agravos, bem como menor acesso a prevengdes primarias, maiores chances de
adoecer, menos acesso aos servicos de saude, menos resisténcia as doencas e
menor probabilidade de possuir tratamentos especificos em niveis secundario e
terciario (LOOMAN et al., 2009).

Os cuidadores solteiros entendem as consequéncias da doenga como piores

e utiizam sobremaneira mais a estratégia de enfrentamento de resolugcdo de
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problemas (COLETTO; CAMARA, 2009). Observa-se aproximagao dos resultados
com o estudo de Silva (2016), que identificou maior sobrecarga as familias que nao
possuiam outro elemento para compartilhar o cuidado com a crianga com deficiéncia
no cotidiano.

Deste modo, pode-se afirmar de modo geral que apds a noticia do diagnéstico
da deficiéncia do filho, os pais passam a encarar uma gama de sentimentos e
emogdes (VIANA; FIGUEIREDO, 2017). Contudo, mesmo com o recebimento do
diagnostico, a grande maioria dos pais se mostraram determinados em relagéo ao
tratamento de seus filhos, sendo positivos na participacdo das atividades de
estimulagao precoce.

A pratica experenciada pelos pais de criangas portadoras de microcefalia
decorrente a infeccdo pelo zika virus tem gerado alteragdes em suas rotinas e
dindmica familiar. Tais familiares contam com sobrecarga em todos os niveis
financeiros, sociais e psicoldgicos relacionado aos cuidados a crianga. Faz-se
necessario diferentes apoios em sua trajetoria, suporte social, afetivo, financeiro e
principalmente apoio dos profissionais envolvidos nesse processo (OLIVEIRA; SA,

2017).
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7 CONSIDERAGOES FINAIS

A epidemia da microcefalia pelo Zika virus criou uma geragao de criangas que
demandara cuidados especializados ao longo de suas vidas, impactando a vida de
centenas de familias. O cenario atual exibe caréncia de materiais cientificos
envolvendo essa relagdo. Sabe-se que o impacto perpassa ao ambiente familiar,
ocasionando transtornos inesperados e dificuldades para essas familias, onde novas
rotinas foram implementadas, prioridades foram levantadas e o desenvolvimento de
estratégias de enfrentamento foram criadas pelos envolvidos.

Com a realizagao deste estudo, foi possivel constatar que a mae como
principal cuidadora, sendo essas jovens com média de idade de 30 anos. O
recebimento da noticia que o filho possui microcefalia € um momento critico, sendo
evidenciado pela maioria dos participantes no periodo pré-natal. Na presente
investigacao identificou-se que os entrevistados possuiam renda mensal de 1 a 3
salarios minimos, caracterizando-os pertencentes a baixa renda.

A dificuldade em encontrar uma pessoa de confianga para cuidar do filho
deficiente, o fardo que os genitores carregam pelos filhos e o desejo em nao ter mais
filhos, foram fatores que apresentaram maiores escores médios de impacto familiar.
Referente as interacdes sociais dos participantes, evidenciou-se que quanto maior a
renda mensal, menor foi a tendéncia que eles apresentaram em frequentar bares e
encontrar amigos, bem como, a praticarem atividade fisica e a fazerem atividades
relacionadas ao lazer da familia.

Ainda assim, os participantes que apresentaram maior tendéncia em
empreender atividades com amigos, festas e bares, também se mostraram mais

propensos a atividades fisicas e de lazer. Percebe-se eficientes estratégias de
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enfrentamento quando interrogado os pais com os itens 7 € 14 da escala de impacto
familiar, sdo eles: por vezes, pergunto-me se o meu filho deveria ser tratado de
forma especial ou como uma crianga normal; e ir ao hospital € uma tensao para mim.

Deste modo, pode-se assegurar que apds o recebimento do diagndstico do
filho, os pais enfrentam uma série de desafios, no entanto, mostram-se
determinados e otimistas quanto ao tratamento de seus filhos, participando do
processo. A pratica vivenciada pelos genitores de criangas portadoras de
microcefalia relacionada a infecgado pelo ZIKAV tem surtido alteragdes na rotina e
dinamica familiar. E imprescindivel apoio em sua jornada, através de suporte social,
emocional, financeiro e principalmente apoio dos profissionais de saude.

E importante abordar algumas limitacdes da presente pesquisa que poderdo
comprovar certo cuidado na interpretagdo dos resultados. A extensdo das
conclusdes podera ser moderada fundamentando no tamanho da amostra. Em
contrapartida, a filiacado dos entrevistados por via de servico de saude especializado
e de referéncia implicam que estes pais contam com proveito distinto aos filhos; se
equiparado aos pais que nao possuem acesso a tais meios.

Assim, acredita-se ser fundamental o desenvolvimento de estudos com
amostra alargadas e mais expressivas, permitindo a existéncia de grupo controle e
grupos especificos de pais. Tais estudos corroborardo para a presente pesquisa,
mais peculiar e rigorosa envolvendo a tematica. Entretanto, mesmo com essas
limitagbes, acredita-se que este estudo abriga informacbes e consideragdes
importantes relacionadas ao impacto familiar de pais com filhos portadores de

microcefalia.
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APENDICE | - QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO E DE SAUDE

1. Idade:

2. Género: ( ) Masculino ( ) Feminino

3. Estado Civil:

Solteiro

Casado / Uniao estavel
Viavo

Divorciado / desquitado

(
(
(
(

N— N N’ N

4. Cor ou Racga auto-referida:
( ) Branca ( ) Preta
( ) Amarela ( ) Parda
(

) Indigena

Escolaridade:

) Ensino fundamental

) Ensino médio

) Ensino superior incompleto
) Ensino superior completo

) Pés-graduacao

5.
(
(
(
(
(

6. Tem religiao? ( ) Nao ( ) Sim. Qual?

7. Vocé considera sua fé: ( ) Muito forte ( ) Forte ( ) Fraca

8. Qual sua renda mensal?
( ) Menor que 1 salario minimo

( )1 a 3 salarios minimos

( )4 a 8 salarios minimos

( ) 10 ou mais salarios minimos

9. Somando a sua renda com a renda das pessoas que moram com VOCeé,
quanto é, aproximadamente, a renda familiar mensal?

() Abaixo do salario minimo

( ) De 1 a 3 salarios minimos

() De 4 a 8 salarios minimos

() Acima de 8 salarios minimos

10. Quantas pessoas moram com vocé e sado sustentadas com a renda
familiar?
(YUma ()Duas () Trés ( )Quatro ( )Cinco ( )Mais de cinco

11. Quantos filhos vocé possui?

12. Em relagao a moradia:



64

Mora em casa propria — ja paga
Mora em casa prépria — ainda pagando

()
()
()
()

Alugada

Cedida
13. Tem atividade de Lazer? ( ) Nao ( ) Sim.
Qual?
14. Vocé usa a internet? ( ) Nao ( ) Sim. Para
qué?

15. Com que frequéncia atualmente voceé realiza as seguintes atividades?
A - |da a bares, festas para encontrar amigos.

() Muito frequentemente ( ) Frequentemente ( ) As vezes
() Muito raramente ( ) Nunca

B - Atividade fisica: )
() Muito frequentemente ( ) Frequentemente () Asvezes
() Muito raramente ( ) Nunca

C - Atividade de lazer:

() Muito frequentemente () Frequentemente ( ) As vezes

() Muito raramente ( ) Nunca

D - Vocé realiza tarefas domésticas? ]

() Muito frequentemente ( ) Frequentemente () Asvezes

() Muito raramente ( ) Nunca

16. Vocé tem algum problema de saude? ( ) Nao ( ) Sim.
Qual?

17. Vocé vai regularmente ao médico? i
() Sim, 6/6 meses ( )Sim, 1x/ano ( ) As vezes, s6 quando passo mal
() Nunca vou ao médico

18. Faz uso de alguma medicagao para tratar esse problema? ( )Sim ( ) Nao

19. Em geral, como vocé diria que é sua saude?
( )Otima ( )Boa ( )Regular ( )Ruim ( )Péssima

20. Em que momento vocé foi informado sobre o diagnéstico do seu filho?
( ) Nas consultas do pré natal ( ) No momento do nascimento antes da
alta ( ) Algum tempo apds a alta hospitalar.
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APENDICE Il - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado para participar, como voluntario, do Projeto de Pesquisa sob o
titulo “Impacto familiar de pais de criangas diagnosticadas com microcefalia pelo virus
Zika”. Meu nome é Alyne Aparecida Ferreira Freitas, sou a pesquisadora responsavel,
enfermeira e mestranda do Programa de Pds-Graduagdo em Ciéncias Ambientais e Saude
da PUC Goias. Apos receber os esclarecimentos e as informagdes a seguir, no caso de
aceitar fazer parte do estudo, este documento devera ser assinado em duas vias, sendo a
primeira de guarda e confidencialidade da pesquisadora responsavel e a segunda ficara sob
sua responsabilidade para quaisquer fins. Em caso de recusa, ndo havera qualquer prejuizo
e vocé nao sera penalizado de forma alguma. Em caso de duvida sobre a pesquisa, vocé
podera entrar em contato com a pesquisadora responsavel (62-98230-9661, ligacdes a
cobrar, se necessarias) ou através do e-mail alyneferreira86@hotmail.com. Em caso de
duvida sobre a ética aplicada a pesquisa, vocé podera entrar em contato com o Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) da Pontificia Universidade Catélica de Goias, telefone: (62) 3946-
1512, localizado na Avenida Universitaria, N° 1069, Setor Universitario, Goiania — Goias.
Funcionamento: 8:00 as 12:00 e 13:00 as 17:00 de segunda a sexta-feira. O CEP é uma
instancia vinculada & Comissao Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP) que por sua vez é
subordinado ao Ministério da Saude (MS). O CEP é responsavel por realizar a analise ética
de projetos de pesquisa, sendo aprovado aquele que segue os principios estabelecidos
pelas resolugdes, normativas e complementares.

* Pesquisadores: Alyne Aparecida Ferreira Freitas; Prof. Dr. Rogério José de Almeida
(Orientador).

* O motivo que nos leva a propor essa pesquisa € a importancia da compreensado do
impacto familiar gerado pelo nascimento de uma crianga com microcefalia. Justifica-se por
colocar énfase na funcdo da familia nos cuidados, destacando a sobrecarga que esse
cuidado gera na familia e suas consequéncias.

* Tem por objetivo avaliar o impacto familiar de pais de criangas diagnosticadas com
microcefalia pelo virus Zika.

* O procedimento de coleta de dados sera por meio de aplicacdo de dois questionarios,
sendo um sociodemografico e um outro de avaliagdo do Impacto Familiar. Antes da
aplicacdo dos questionarios, o entrevistado recebe duas vias do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, uma via fica em poder da pesquisadora e outra com o entrevistado. A
coleta dos dados demandara cerca de 10 minutos, durante a realizacdo das terapias de
reabilitagcdo no hospital, em sala especifica.

* Riscos: O presente projeto pode vir a acarretar transtornos emocionais ou desconfortos
em decorréncia de sua participagao. Nao ha risco fisico, mas vocé podera se sentir
desconfortavel em compartilhar informacdes pessoais e/ou confidenciais. Se sentir qualquer
desconforto é assegurado assisténcia imediata e integral de forma gratuita, para danos
diretos e indiretos, imediatos ou tardios de qualquer natureza para dirimir possiveis
intercorréncias em consequéncia de sua participacdo na pesquisa. Para evitar e/ou reduzir
0s riscos de sua participagdo, as entrevistas ndo poderdo ser realizadas na presenga de
outras pessoas. Se houver o interesse em participar, a entrevista ocorrera dentro do hospital
em local (por exemplo, sala de aula) em que estejam presentes somente pesquisadora e
participante, garantindo assim o sigilo das informagdes prestadas

* Beneficios: Sua participagao podera auxiliar no desenvolvimento de a¢des educativas em
saude, intervengdes de servicos de apoio, partindo das instituicdes e diversificando os tipos
de tratamento por meio de articulagdo da familia e suas dificuldades com os servigos.

* Nao ha necessidade de identificacdo, ficando assegurados o sigilo e a privacidade. Caso
vocé se sinta desconfortavel por qualquer motivo, poderemos interromper a entrevista a
qualguer momento e esta decisdo néo produzira qualquer penalizagdo ou algum prejuizo.

* Vocé respondera dois questionarios. Contudo, vocé também podera solicitar a retirada
desse material da pesquisa a qualquer momento, deixando de participar deste estudo, sem
qualquer prejuizo.
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* Se vocé sofrer qualquer tipo de dano resultante de sua participagdo na pesquisa, previsto
ou nao no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, tem direito a pleitear indenizagao.

* Vocé nao recebera nenhum tipo de compensacéo financeira por sua participagdo neste
estudo, mas caso tenha algum gasto decorrente do mesmo este sera ressarcido pelo
pesquisador responsavel.

* E assegurado a vocé o acesso gratuito, caso for de seu interesse, aos resultados apds o
término desta pesquisa, podendo ser solicitados diretamente com a pesquisadora
responsavel.

* Adicionalmente, em qualquer etapa do estudo vocé tera acesso a pesquisadora
responsavel pela pesquisa para esclarecimentos de eventuais duvidas.

Declaragao da Pesquisadora

A pesquisadora responsavel por este estudo e sua equipe de pesquisa declaram: que
cumprirdo com todas as informacbes acima; que vocé tera acesso, se necessario, a
assisténcia integral e gratuita por danos diretos e indiretos oriundos, imediatos ou tardios
devido a sua participacao neste estudo; que toda informagdo sera absolutamente
confidencial e sigilosa; que sua desisténcia em participar deste estudo ndo lhe trara
quaisquer penalizagdes; que sera devidamente ressarcido em caso de custos para participar
desta pesquisa; e que acatardo decisdes judiciais que possam suceder.

Declaragao do Participante

Eu, ,abaixo
assinado, discuti com a pesquisadora responsavel Alyne Aparecida Ferreira Freitas sobre a
minha decisdo em participar como voluntario do estudo “Impacto familiar de pais de
criancas diagnosticadas com microcefalia pelo virus Zika”. Ficaram claros para mim
quais sao os propositos do estudo, os procedimentos a serem realizados, seus desconfortos
e riscos, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos permanentes. Ficou claro
também que minha participacédo € isenta de despesas e que tenho garantia do acesso a
tratamento hospitalar se caso for necessario. Concordo voluntariamente em participar deste
estudo e poderei retirar o meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante o
mesmo, sem penalidades ou prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter
adquirido, ou no meu atendimento neste servigo.

Goiania, , de , de 2017.

Assinatura do participante

Assinatura da pesquisadora responsavel
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Seguem-se algumas afirmagdes que as pessoas fazem sobre viver com uma crianga com
uma condicao de saude (doencgas, deficiencias ou outras alteragbes no
desenvolvimento). Para cada afirmacao, indique, por favor, se, neste momento, concorda
muito, concorda, discorda ou discorda muito da afirmacao.

Discordo
Muito

Discordo

Concordo

Concordo
Muito

1- Devido a problema de saude do meu filho, ndo
podemos viajar para fora de nossa localidade.

2 - A pessoas na vizinhancga tratam-nos de forma
particular devido ao problema de saude do nosso filho.

3 - Temos pouca vontade de sair devido ao problema
de saude do nosso filho.

4 - E dificil encontrar uma pessoa de confianca para
cuidar do nosso filho.

5 - Por vezes temos que mudar nosso plano de sair a
ultima hora, devido ao estado de saude do nosso filho.

6 - Estamos menos vezes coma familia e com os
amigos devido ao problema de saude do nosso filho.

7 - Por vezes, pergunto-me se o meu filho deveria ser
tratado de forma "especial" ou como uma crianca
normal.

8- Penso em n&o ter mais filhos devido ao problema
de saude do meu filho.

9 - Nao me sobra muito tempo para outros familiares
depois de cuidar do meu filho.

10 - A nossa familia abdica de algumas coisas devido
ao problema de saude do meu filho.

11 - O cansago € um problema para mim devido ao
problema de saude no meu filho.

12 - Vivo um dia de cada vez e nao fago planos para o
futuro.

13 - Ninguém compreende o fardo que eu tenho.

14 - Ir ao hospital € uma tens&o para mim.

15 - Por vezes, sinto que vivemos em uma montanha
russa: em crise quando meu filho fica muito doente, e
bem quando as coisas estao estaveis.
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