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Resumo

Introducao: Familias de criangas com Zika virus tém se deparado com diversas demandas relacionadas ao cuidado com a crianga, no
domicilio e na vida social. Objetivo: Compreender a dindmica familiar e a promogao de cuidados a crianga com sindrome congénita do
Zika virus no contexto domiciliar. Método: Estudo qualitativo, do qual participaram oito familias de criangas com sindrome congénita
do Zika virus. Foram realizadas entrevistas semiestruturadas por meio de visita domiciliar. Resultados: Emergiram trés categorias que
retratam o cuidado domiciliar e os desafios encontrados pelas familias: necessidades da crianga no ambiente domiciliar; demandas
da familia; coordenacéo do cuidado. Identificaram-se problemas centrados nas criangas, como dificuldade de degluticao, de sono e
repouso, e desenvolvimento, problemas centrados nas familias, como sobrecarga do cuidador e fragmentagao do cuidado na rede de
saude. Conclusao: O cuidado das criangas com microcefalia relacionada ao Zika virus precisa se ampliar para um cuidado centrado
na familia, por meio de uma rede de saude que funcione de forma coordenada e integrada a atencao primaria.

Palavras-chave: Zika virus; relagbes familiares; cuidado da crianga.

Abstract

Background: Families of children with Zika virus have faced several demands related to child care, at home and in social life.
Objective: To understand family dynamics and the promotion of care for children with Congenital Zika Virus Syndrome in the home
context. Method: Qualitative study, in which eight families of children with Congenital Zika Virus Syndrome participated. Semi-structured
interviews were conducted through home visits. Results: Three categories emerged that portray home care and the challenges
faced by families: needs of children in the home environment; family demands; care coordination. Child-centered problems were
identified, such as difficulty in swallowing, sleep and rest, and development, family-centered problems such as caregiver burden
and fragmentation of care in the health network. Conclusion: The care of children with Zika virus-related microcephaly needs to
be extended to a family-centered care, based on a coordinated and integrated health network based on Primary care.
Keywords: Zika virus; family relations; child care.
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INTRODUCAO

O Zikavirus do género Flavivirus teve seu primeiro isolamento
em um macaco, em 1947, na floresta Zika, em Uganda, leste da
Africa. Atualmente, no Brasil, o vetor principal é o mosquito do
tipo Aedes aegypti, o qual vem sendo citado como transmissor
do virus. Em 2015, foi reportada uma elevada incidéncia de
criangas nascidas com microcefalia, emergindo como um
problema de satide mundial, e o Brasil foi o primeiro pais a
identificar a possivel relagdo do Zika virus com a microcefalia,
por meio do surto que acometeu centenas de criangas no pais.
Nos primeiros casos notificados em oito estados do pais, entre
o periodo de agosto a outubro de 2015, foi constatado que todas
as maes residiam ou haviam visitado areas infectadas pelo virus
no periodo gestacional”.

Com esse agravo inusitado, pesquisas tém sido direcionadas
a causas ligadas a ocorréncia, bem como conhecimentos mais
abrangentes sobre outras manifestagdes clinicas da doenga,
posteriormente denominada sindrome congénita do Zika
virus (SCZV).

As principais caracteristicas no quadro clinico das criancas
é o comprometimento do sistema nervoso central, alteragdes
no encéfalo, aumento dos ventriculos, atrofia parenquimatosa,
alteracoes de ganglios da base, catarata bilateral, calcificagdes
intraoculares. Eletromiografia e exames de imagem tém
identificado lesdes neuroldgicas envolvendo o sistema nervoso
central e o periférico, resultando em displasia, subluxac¢des,
postura anormal de extremidades e déficits auditivos. No ambito
do desenvolvimento, identificaram-se profundos retardos,
com expectativa de que tais criancas tenham suas habilidades
limitadas e requeiram constantes cuidados*®.

Diante das manifestagdes clinicas apresentadas pelas
criangas, as familias tém se deparado com diversas duvidas
sobre o futuro delas, impactos na vida presente e na futura e
cuidados a serem realizados em domicilio. Autores mostram
que familias de criancas com necessidades complexas de
saude enfrentam desestabilizagdes emocional e psicossocial
em razdo da sobrecarga de tarefas didrias, estresse devido a
longos deslocamentos para consultas e limitagdes no acesso
ao mercado de trabalho, uma vez que o cuidador necessita de
tempo integral para realizar assisténcia a crianga, ocasionando,
assim, prejuizos para a renda familiar”.

Com isso, percebe-se a importancia da atuagdo dos profissionais
de saude desde a atengdo primaria e em toda a rede de saude,
em trabalho conjunto com as familias, por meio da atengio a
crianga e  familia e da identificagdo de problemas relacionados
aos cuidados dessas criangas. Devem oferecer orientagdo e apoio
adequados, esclarecendo duvidas e fortalecendo os aspectos
emocional e psicoldgico'. Para haver bom relacionamento
entre familiares e profissionais de saude, estes devem estar
sensibilizados para uma escuta qualificada, sabendo respeitar os
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direitos familiares de opinar e participar na tomada de decisao,
além de contar com o apoio do sistema de satde para oferecer
cuidado de forma integral'’.

Em razéo da caréncia de estudos que abordassem aspectos
diarios da rotina domiciliar das criancas com SCZV e da elevada
incidéncia de criancas acometidas pelo agravo no estado de
Pernambuco, o presente estudo teve o objetivo de descrever
a dindmica familiar e a promogéo de cuidados a crianga com
SCZV no contexto domiciliar.

METODO

Estudo descritivo, exploratdrio, de abordagem qualitativa, no
qual se busca entender os fendmenos ocorridos na perspectiva
dos participantes e, depois, interpretar o fato estudado'.

A pesquisa foi realizada no municipio de Sdo Lourenco da
Mata, cidade da regido metropolitana do Recife, capital do estado
de Pernambuco, nordeste do Brasil. O local da pesquisa foi
escolhido pela alta prevaléncia de casos confirmados de criangas
com SCZV. O municipio pertence a regido metropolitana do
Recife, com populagdo de 110.264 habitantes, distando 19,7 km
da capital.

A rede de saude é composta de 23 equipes de Satde da
Familia, trés centros de saude e um hospital e maternidade.
As criangas com SCZV sdo acompanhadas na capital Recife
por servicos de reabilitagio.

Paraa coleta de dados, as pesquisadoras deslocaram-se para
as Unidades de Satide da Aten¢ao Primdria e solicitaram apoio
de agentes comunitarios de satide para realizar visitas as familias.

Em cada visita, as pesquisadoras apresentaram os objetivos
da pesquisa, respeito aos principios éticos e convidavam o
principal cuidador de cada familia a responder a uma entrevista
conduzida mediante roteiro prévio.

Foram identificados 12 casos de microcefalia, sendo dois deles
descartados pelas pesquisadoras, um por perda e outro por ser
um caso de microcefalia relacionada ao virus citomegalovirus,
sendo a pesquisa voltada apenas a criancas com SCZV.

Um dos cuidadores contatados recusou participar da pesquisa
e, em outra familia, tornou-se inviavel realizar a entrevista
por falta de acesso, pois a familia residia em drea rural, com
dificil acesso.

Das dez familias contatadas, oito foram entrevistadas,
compondo uma amostra por conveniéncia. A coleta de todas as
entrevistas aconteceu no domicilio, com o integrante da familia
considerado o principal cuidador da crianca.

As entrevistas semiestruturadas foram realizadas por duas
estudantes de graduagdo em enfermagem, previamente treinadas
sobre a abordagem e postura do entrevistador. As entrevistadoras
seguiram um roteiro que abordava os seguintes topicos: 1) rotina
da crian¢a na vida familiar (alimentagéo, sono, brincadeiras);



Necessidades de criangas com microcefalia

2) acompanhamento da crian¢a/familia na rede de satde;
3) principais dificuldades na vida da crianga/familia.

Todas as entrevistas foram gravadas para se obter melhor
aproveitamento dos dados coletados e transcritas ap6s o término
de cada entrevista. Cada entrevista durou, em média, 20 minutos.

Os dados coletados foram analisados utilizando as etapas
de analise de dados de pesquisas qualitativas'?: compilagio da
base de dados; decomposi¢io dos dados; recomposi¢do dos
dados; interpreta¢ao dos dados; concluséo.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa
da Universidade Federal de Pernambuco, nimero do parecer
1.723.291, em 2016, respeitando-se os pressupostos da Resolu¢ao
1n°466/2012, do Conselho Nacional de Satide/Ministério da Saude.

Para garantir o anonimato dos participantes, os familiares
foram identificados com a letra F, seguida pelo nimero da
entrevista realizada, e as criangas foram identificadas com a
letra C, seguida da idade no momento da coleta de dados.

RESULTADOS

O Quadro 1 apresenta as caracteristicas socioecondmicas e
demograficas das familias entrevistadas.

Apds a analise dos dados qualitativos, foram construidas, de
forma indutiva, trés categorias que retratam, segundo a visdo
dos cuidadores principais, o cuidado domiciliar das criancas
com SCZV e os desafios encontrados pelas familias. Foram
as seguintes categorias encontradas: necessidades da crianga
no ambiente domiciliar; demandas da familia; coordenagio
do cuidado.

Categoria 1: necessidades da crian¢a no ambiente domiciliar

Na primeira categoria, entre as necessidades da crianca
no ambiente domiciliar, foram relatadas as dificuldades de
alimentagdo, problemas com sono e adaptagdo de brincadeiras
apropriadas ao nivel de desenvolvimento da crianca.

Nas dificuldades de alimentagio, trés criangas apresentavam
disfagia. A estratégia utilizada pelos familiares foi oferecer comidas
liquidas, como mingau, sucos e sopas batidas no liquidificador.

[...] a dificuldade dela é pra comer coisa sélida (F1, C 1 ano).

S6 liquido, por enquanto (F2, C 1ano).

E, no liquidificador. Papa ela come (F5, C 1ano 1més).

Outras duas criancas apresentaram dificuldade com alimentos
liquidos. Os cuidadores relataram que a principal preocupagido
era a broncoaspiragdo de dgua e sucos. A estratégia para superar
essa dificuldade foi o uso de espessante e bandagem, além
de ajuda e orientagdo da fonoaudidloga com a utilizagdo de
exercicios e técnicas para auxiliar na deglutigéo.

[...] O problema que ele tem é com dgua, porque broncoaspira, jd
estou usando o espessador na dgua e no suco [...] (F3, C 10 meses).

Ele trata com a fono, ela faz exercicio na laringe dele para ver
se ele consegue deglutir bem, e a gente também usa bandagem
(F3, C 10 meses).

Outras trés criancas ndo apresentaram dificuldades para
se alimentar.

A alimentagdo, ele almoga come feijio, toma sopa, come de tudo,
fruta [...] (F7, C 9 meses).

E, amassadadinha, agora ele jd td mastigando algumas coisas, que
jd td nascendo os dentinhos de cima e os de baixo, ai eu jd deixo
ele mastigar umas coisinhas (F7, C 9 meses).

Em relagdo ao sono e repouso, trés cuidadores relataram
dificuldades para as criangas manterem o sono durante a noite.
Algumas vezes, elas apresentavam sono de curta duragaio.
Os cuidadores relataram que a principal estratégia para
organizar o sono e o repouso era nao permitir o sono durante o
dia, realizando brincadeiras e conversas para manter a crianca
acordada e deixar o quarto claro para que diferenciasse o dia
da noite.

[...] fui e peguei ela e me deitei na rede, ai fica eu e ela acordado a
noite todinha (F1, C 1 ano).

Vai dormir tarde viu? S6 brincando. Assim, sé cochilo né? Coloca
na cama acorda, sé quer brago (F6, C 10 meses).

As demais criangas (5) ndo apresentaram problemas com
o sono. Os cuidadores afirmaram que elas comegavam o sono
de forma tranquila e rapida e mantinham o repouso a noite

Quadro 1. Caracterizagao das familias de criangas com SCZV. Sao Lourenc¢o da Mata, Recife, 2017

Ntmero Crianga Idade Culdador.p rincipal Trabalho exercido Renda familiar
da crianga

01 Feminino 1 ano Avd Do lar 880,00

02 Feminino 1 ano Mae/pai Do lar 880,00

03 Masculino 10 meses Mae Do lar 880,00

04 Masculino 1 ano e 2 meses Mae Do lar 880,00

05 Feminino 1 ano e 1 més Mae Do lar Sem renda
06 Feminino 10 meses Avo Cuidadora 880,00

07 Masculino 9 meses Mae Do lar 2.000,00

08 Feminino 1 ano Mae Do lar 100,00

Fonte: Autoria propria

(Cad. Saude Colet., 2019, Rio de Janeiro, 27 (3): 249-256 251




Jhullyany dos Santos Duarte, Lunara Oliveira Farias Santos, Gabriela Cunha Schechtman Sette, Thaisa de Farias Cavalcanti Santos, Fabia Alexandra Pottes Alves,

Maria Wanderleya de Lavor Coriolano-Marinus

inteira, apesar de algumas delas acordarem para se alimentar de
forma rapida, e, em seguida, voltavam a dormir sem prejuizos.

E tranquilo demais. Ele dorme a noite todinha (F3, C 10 meses).

Acorda para comer, come brinca um pouquinho e dorme de novo
(F4, C 1ano 2 meses).

Em relagdo a estimulagdo e as brincadeiras, todos os cuidadores
relataram que as realizavam, pois compreendiam que as
brincadeiras ajudam no desenvolvimento da crianga. A maioria
dos cuidadores afirmou que utilizava figuras coloridas, chocalhos,
musicas, videos em celular e televisdo, além de reproduzir em
casa as atividades realizadas pela fisioterapia, como massagens
nas pernas e nos bragos. Referiram realizar essa estimulagdo
em todos os momentos da rotina da crianga, como no banho
e na hora das refei¢des, e relataram que profissionais como o
fisioterapeuta orientam e ensinam formas de brincadeiras para
realizacdo domiciliar.

Tem uma raquete que a AACD ensinou a gente, toda colorida pra
estimular a visdo (F1, C 1 ano).

Brinquedos de comunicagao, ela orientou mostra brinquedos coloridos,
que chame atengdo, com o tato, porque como afetou a parte motora
dela tem que estimular o tato [...] (F2, C 1 ano).

Eu fagco chocalho, vou pro chdo pra ela tentar engatinhar
(F5,C 1 ano 1 més).

Eu fago o que eu vejo na fisioterapia e no Altino que é o da visdo
dela, o que eu vejo ld eu faco em casa (F8, C 1 ano).

Categoria 2: demandas da familia

Nas principais demandas encontradas pela familia,
constatam-se sobrecargas psiquica e fisica enfrentadas por
todos os participantes. Adicionalmente, foram mencionados
problemas financeiros, pois ndo podem trabalhar pelo fato de
a crianga necessitar de cuidados em tempo integral. A maijoria
das familias ndo recebia o Beneficio de Prestagao Continuada
(BPC), um auxilio governamental para pessoas deficientes que
apresentam renda per capita bruta familiar inferior a um quarto
do salario minimo vigente.

Outras questoes em destaque foram o ndo compartilhamento
das fung¢des entre os membros da familia, tornando-se apenas
uma pessoa da familia responsavel por todo o cuidado da crianga,
o que lhe gerava sobrecarga e desgaste, acabando vivendo em
funcio da crianga e esquecendo o autocuidado.

[...] minha sogra jd fica com o outro [filho] pra eu sair para a

fisioterapia com ele. Meu esposo trabalha, e s6 tem eu pra ficar com
ele. Eu ndo tenho tempo pra mim e pro outro [filho] (F3, C 10 meses).

A gente vive em fungdo dele. Ele é muito apegado a mim, se deixar
com outra pessoa, nem dgua ele bebe (F3, C 10 meses).
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Mesmo diante de todas as dificuldades encontradas pelas
familias, o prazer no cuidado didrio & crianga sobressaia.
Todos os cuidadores explicitaram tal prazer, considerando
com orgulho toda e qualquer evolugdo que a crianga viesse a
ter, principalmente aquelas que refletiam o desenvolvimento,
como sorrisos e choros de apego.

A gente sempre tem amor pelo filho, mas como ela é assim especial
0 amor é dobrado (F1, C 1 ano).

Olhe, pra mim é uma alegria muito grande,, porque estou cuidado
mais uma vez de um filho, né?! porque é praticamente um filho, jd
cuidei de dois, tenho prazer em cuidar dela. A gente sempre tem
amor pelo filho, mas como ela é assim especial 0 amor é dobrado né.
E dobro, tudo que eu faco por ela é com amor, eu deixo de cuidar
de mim pra cuidar dela (F1, C 1 ano).

Cada dia é um obstdculo na vida da gente, e cada coisa que ele faz
¢é uma vitéria para cada um. Se ele tenta colocar a mdo na boca,
porque ele nao fazia. Ele jé presta mais atengdo, porque nio prestava
(F4, C 1 ano 2 meses).

Um sentimento verbalizado na fala dos participantes foi
o medo. Relataram sentir medo de deixar suas criancas com
terceiros, mesmo que com parentes, pois expuseram que outras
pessoas ndo saberiam cuidar da mesma forma que eles cuidavam,
de forma mais especial e atenciosa.

Tem a familia, mas a gente evita muito, porque a gente sabe que os
cuidados sdo diferentes né [...] (F2, C 1 ano).

[...] tanto é que as vezes o pai quer pegar ele e diz “amor eu vou
levar ele em tal canto”, eu nio deixo, porque eu tenho medo que ele
pegue uma gripe, pegue uma doenga (F7, C 9 meses).

Todos os cuidadores demonstraram esperanca diante dos
progressos, muitas vezes relatados como vitdrias. Uma cuidadora
relatou ter medo da reversdo da doenga, pois o filho tinha
microcefalia, mas apresentava desenvolvimento neuropsicomotor
satisfatorio, porém exames comprovaram calcificagoes. Diante dos
progressos da crianga, a esperanca sobressaia em relacio ao medo.

Meu receio ¢ esse, apesar de ele ser normal ele tem um problema,
eu boto isso na minha cabega, apesar de ele ser uma crianga, eu

digo assim, mais esperta que as outras, mas ele tem o problema da
microcefalia (F7, C 9 meses).

No decorrer das entrevistas, ficou clara a esperanga que os
cuidadores tém de que as criangas apresentem grande potencial
de levar uma vida “normal”, mesmo com limita¢des. Alguns
cuidadores citaram, por exemplo, que conseguiam enxergar os
filhos andando, estudando, sendo o mais independentes possivel.

Ela ja tem o reflexo de pegar, antes ela tinha um reflexo de jogar
para trds, hoje ela tenta pegar, a gente fala me dd a mao ela vai e

dar [...]. Com dificuldade, mas jé dd, ela nao senta ainda, antes
o pescoco dela era s6 assim e agora jé estd normal (F2, C 1 ano).

Sim, nds vemos ela tendo uma vida normal, estudando, normal. Até
passa na televisdo criangas com o mesmo problema dela levando
uma vida normal dentro das limitagées que existe (F2, C 1 ano).
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[...] se vocé olhar direitinho para uma crianga que tem microcefalia
ela ndo tem muito problema. O problema dela é s6 na mente, e a
coordenagdo dela é um pouco lenta, mas a médica dela disse que
ela vai chegar, devagarzinho ela vai chegando, pode ver que ela
tem 1 ano e ndo engatinha ainda, ela usa botinha também, estd
guardada (F1, C 1 ano).

Categoria 3: coordenagdo do cuidado

No relato das familias, a frequéncia de visitas domiciliares
de profissionais de satide da aten¢do primdria tem sido
escassa. Os tinicos profissionais mencionados foram os agentes
comunitarios de satde.

[...] s6 quem vem aqui em casa é ela [ACS] e mais nada. Agora
ligaram do ministério da satde duas vezes num foi, somente. E o
caso de abandono né, mas ndo é culpa das meninas aqui, porque

eu sei que aqui é dificil e que elas dependem de uma kombi sé pra
fazer todas as visitas (F2, C 1 ano).

Ela sempre vem [ACS] (F6, C 10 meses).

Em rela¢do ao acompanhamento na puericultura pela atengéo
primadria, das oito familias entrevistadas, sete sio acompanhadas
e apenas uma alega ndo ter acompanhamento, sendo o tnico
contato com a Unidade de Saude da Familia a vacina no filho.

E, do posto ela sé é atendida pela enfermagem, enfermeira
(F3, C 10 meses).

Eu s6 vou ld pra dar a vacina nele (F6, C 10 meses).

Os profissionais de satide mais citados como apoio no cuidado

as criangas foram fisioterapeuta e fonoaudidlogo.
Eu ndo sabia dar remédio, dgua, af ela me ensinou a dar direitinho.
Dou com ele sentado, porque eu ndo sabia como dar, ele virava a
cabega, eu via a hora ele se engasgar. Coloco ele sentadinho e ele néio
se engasga, o remédio era uma agonia, ele sempre vomitava, agora

to dando certinho como ela me ensinou. Nunca mais ele engasgou.
Tudo eu pego orientagdo a ela [fono] (F4, C 1 ano 2 meses).

Ele trata com a fono, ela faz exercicio na laringe dele para ver se
ele consegue deglutir bem, e a gente também usa bandagem. Eu até
comprei ja para quando for pra fono colocar, pra ver se ele fecha a
boca pra poder engolir a saliva (F6, C 10 meses).

DISCUSSAO

Os resultados demonstram dificuldades das criangas com SCZV
e de suas familias no contexto domiciliar, que se assemelham
a criangas com outras necessidades complexas de satide, bem
como potencialidades de resiliéncia das familias.

A maioria das criangas desse estudo apresentou disfagia,
tanto com alimentos sélidos como com liquidos. Os problemas
de degluticdo possuem diversas origens, a exemplo do déficit
sensorio-motor, da coordenagio bruta ou fina, do cognitivo ou
déficit de comunicagio, variando de leve a grave, dependendo
de cada causa. A principal dificuldade relacionada a degluti¢ao

é aingesta de liquidos, que, na maioria das vezes, esta ligada a
um déficit de temporizagio retardada com inicia¢do da faringe.
Ja com alimentos sélidos ou triturados, o déficit esta ligado a
diminuicido da motilidade da faringe'**.

Em relagdo aos problemas do sono e repouso, trés criancgas
apresentaram problemas relacionadas a indu¢io e a manutengio
do sono®. Em um estudo realizado na Fundagéo Altino Ventura,
em Recife, os autores ndo encontraram frequéncia elevada de
problemas com sono*.

No que se refere a estimulagdo e as brincadeiras, todos
os cuidadores relataram realizd-las em sua rotina diaria,
reconhecendo a importancia no desenvolvimento da crianca.
Citaram também o papel do fisioterapeuta nesse processo,
pois, além de ser realizada essa estimulagao nos consultorios,
os profissionais orientavam e ensinavam brincadeiras para os
cuidadores realizarem-nas em seus domicilios.

Os autores destacaram a importancia dos estimulos realizados
no domicilio, pois é nesse local que as criangas passam a maior
parte do tempo, podendo, assim, aperfeicoar o que aprendiam
com os profissionais nas consultas e obter um melhor resultado
no sistema sensério-motor. Adicionalmente, no primeiro ano
de vida, as criangas ficam mais vulneraveis a sofrer mudancas
decorrentes do meio em que vivem, tendo grande impacto no
desenvolvimento, na qualidade e na forma das brincadeiras.
Diante disto, pode-se afirmar que é necessario um profissional
qualificado, sensivel e preparado para orientar esses conhecimentos
aos familiares, no intuito de ajuda-los a implementa-los em suas
residéncias'®"”. Embora as familias se engajem em brincadeiras
que visam a estimula¢do das criancas, autores encontraram
atrasos em todos os dominios do desenvolvimento, incluindo
comunicagao, coordena¢do motora grossa, coordenagio motora
fina, resolugdo de problemas e aspecto pessoal/social®.

Quando se destacam as demandas das familias, constatou-se
que todos os cuidadores sofriam com as sobrecargas fisica,
psicoldgica e social. Esse sofrimento se dava principalmente
pela pressdo da vida didria sobrecarregada de deveres, sem
sobrar tempo para o autocuidado e o cuidado com outros filhos.
O membro da familia geralmente mais afetado era a mae, pois
ela tomava para si a responsabilidade de cuidar do filho com
necessidades especiais, de forma solitaria, o que repercutia em
todas as areas de sua vida, sejam pessoais, emocionais, sociais
e profissionais. Nessa ultima drea, precisavam abandonar o
trabalho e dedicar-se exclusivamente as criangas, tendo como
consequéncias diminui¢do na renda familiar e dificuldades
econdmicas adicionais'®?.

Estudos mostram alto risco de depressdo dos principais
cuidadores, uma vez que hd sacrificios pessoal, familiar e social
deles para cuidar dos filhos. A participa¢do do pai é encontrada
como principal ajuda no financeiro, podendo ser evidenciada
nas entrevistas realizadas. De fato, a maioria dos pais tinha
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maior responsabilidade como provedor, ficando o cuidado
integral da crianga com a mae* .

O aspecto financeiro pode ser visto ainda como outro fator de
desequilibrio dessas familias, como relatado pelos cuidadores,
com impacto em todo o contexto familiar. Ha dificuldade para
enfrentar problemas financeiros, tendo em vista que os cuidados
custam caro, e na maioria dos casos é necessario que pelo
menos um membro da familia pare de trabalhar para cuidar
do filho, porque raras sdo as familias que podem pagar alguém
para ajudar e, assim, a mae torna-se a principal cuidadora®.

Porém, apesar de todas as dificuldades enfrentadas, os
cuidadores relataram que sentem muito prazer em cuidar das
criangas, de acompanhd-las e alegram-se com cada avango.
Destacam-se os vinculos que os unem de forma intensa, que sao
o0 amor, o companherismo, o cuidado e o afeto, além dos lagos
sanguineos que os firmam ainda mais. Assim, essa sensagio de
dever cumprido é manifestada por gestos e trocas de carinho
com as criangas®.

O medo foi um sentimento indicado nos relatos dos cuidadores
porque sentiam receio de deixar as criangas com outras pessoas.
A relacdo dos cuidadores e criancas é firmada com a superagdo
de obstaculos diarios, como um olhar, a alimentagio, o banho,
o aconchego no colo, que, apesar de serem tarefas simples, para
eles sdo dificuldades constantes a serem superadas, por isso se
cria essa relagdo materna forte, gerando temor de descuidos
ou maus-tratos de terceiros e, assim, acabam agindo como
superprotetores?.

A atengdo primaria em saude (APS) deveria exercer um
papel importante no acompanhamento das criangas com
SCZV, tendo em vista seu papel enquanto ordenado da rede
de atengdo a saude, porém, nos discursos das participantes,
o principal contato tem se dado apenas com ACS e vacinas.
Porém, foi constatado que apesar de os familiares informarem
que as criancas eram atendidas na consulta de puericultura, os
principais profissionais mencionados como apoio diante dos
cuidados tém sido aqueles dos servigos de referéncia. As visitas
domiciliares, as quais poderiam se constituir em uma estratégia
de cuidado e educagdo em satde, raramente eram realizadas,
existindo uma lacuna na aten¢do domiciliar centrada na familia.
Os profissionais de saude deveriam ter contato direto com a
criancga e seus familiares, podendo orientar e diminuir riscos,
avaliando, de forma eficaz, o desenvolvimento das criangas e
as demandas das familias*>?%*°.

Os trés atributos derivados da APS sdo: 1) orientagdo familiar:
na avaliagdo das necessidades individuais para a atenc¢ao
integral deve-se considerar o contexto familiar e seu potencial
de cuidado e, também, de ameaga a saide, incluindo o uso de
ferramentas de abordagem familiar; 2) orientagdo comunitaria:
reconhecimento das necessidades em satide da comunidade por
meio de dados epidemioldgicos e do contato direto; sua relagdo
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com ela, assim como o planejamento e a avaliagdo conjunta
dos servigos; 3) competéncia cultural: adaptagdo do provedor
(equipe e profissionais de saide) as caracteristicas culturais
especiais da populagdo para facilitar a relacio e a comunicagdo®.

A relevancia da coordenac¢io de uma rede de cuidado que
abrange a atengdo especializada com a aten¢do primaria deveria
ser propiciada por consultas com especialistas em reabilitacao
e visitas domiciliares com acompanhamento continuo por
profissionais da atengdo primaria, sob uma légica de trabalho
compartilhado entre os diferentes profissionais da saude.

A perspectiva do trabalho interprofissional de forma colaborativa
ndo emerge nas falas das maes, as quais mencionam situagoes
e atuagdes isoladas por diferentes profissionais da satde, que
parecem néo trabalhar de forma colaborativa nem centrada
na crianga/familia.

A educagdo interprofissional é uma importante abordagem
pedagogica e pratica para preparar profissionais da saude em
prover cuidados efetivos e adequados aos complexos problemas
que emergem na atualidade, podendo ser uma abordagem
fortalecedora nas questdes relacionadas aos desafios de criangas
com SCZV e suas familias’.

A importéancia de um trabalho colaborativo poderia aumentar
o potencial da continuidade da atenc¢do a crian¢a/familia
no 4mbito domiciliar, devendo levar em consideragdo as
necessidades familiares com as da crianga, de forma a amenizar
suas dificuldades. Assim, as visitas domiciliares deveriam ser
sistematizadas para auxiliar e contribuir para o fortalecimento
do cuidado familiar®.

A importancia da relagdo entre os diferentes profissionais da
satide e familia deveria abranger o diagndstico, o tratamento e
areabilitacdo. A criacao de vinculos deveria ter como objetivo
estabelecer um processo que busca a autonomia do paciente,
bem como o compartilhamento da responsabilidade entre
esses profissionais e familia. Ao criar o vinculo, os profissionais
deveriam oferecer suporte e informagdes suficientes que
possibilitem compreender as peculiaridades do cuidado a
crianga com SCZV e suas familias®.

CONSIDERAGOES FINAIS

O presente estudo verificou realidades semelhantes em
todos os contextos familiares, presenciando familias dedicadas
e totalmente ligadas as criangas com microcefalia para um
melhor desenvolvimento e reabilitagdo delas. Foram encontrados
problemas centrados nas criangas, como dificuldade de degluticio,
de sono e repouso e de desenvolvimento motor, como também
problemas centrados nas familias, como sobrecarga do cuidador,
visto que desempenha grande quantidade de tarefas e deveres
diarios. Além disso, os cuidadores reconheceram que alguns
profissionais de satide fazem a diferenga na prestagdo de cuidados.



Necessidades de criangas com microcefalia

O cuidado das criangas com SCZV precisa se estender a um
cuidado centrado na familia, tendo em vista que a familia tem
um papel fundamental na vida, no cuidado, no tratamento, na
reabilitacdo e na inser¢io das criangas na vida social.

A familia precisa ser auxiliada e apoiada por profissionais
de satde, principalmente pelos de atengdo basica por estarem
inseridos nas comunidades e terem melhor acesso e confianga,
podendo, assim, acompanhar e orientar tais familias em sua
realidade domiciliar e intervir quando necessario para que
tenham um melhor apoio e assisténcia nesse cuidado.
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