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RESUMO

Objetivos: identificar elementos que contribuem para fortalecer o sistema familiar da
crianga com sindrome congénita do Zika virus a luz da teoria de Betty Neuman. Métodos:
pesquisa qualitativa, realizada no ambulatério de um hospital publico do Recife, com
13 mades, por meio de entrevista semiestruturada. Para a analise dos dados foi utilizado
o software IRAMUTEQ e interpretacdo a luz da Teoria do Modelo de Sistemas de Betty
Neuman. Resultados: o dendograma deu origem a cinco classes nomeadas: Rotina
Familiar, Assisténcia do Servico de Saude, Mudancas no Estilo de Vida, Rede de Apoio e
Repercussoes Sociais do Cuidado para o Contexto Familiar. Consideragées finais: acdes
de enfermagem fundamentadas na teoria de Betty Neuman fornecem subsidios para o
reconhecimento de elementos que fortalecem as linhas de defesa do sistema familiar. Esses
recursos podem ser explorados, com vistas a manutencao do bem-estar e o equilibrio no
contexto do sistema familiar.

Descritores: Familia; Relagdes Familiares; Microcefalia; Zika Virus; Teoria de Enfermagem.

ABSTRACT

Objectives: to identify elements that contribute to strengthen the family system of children
with Zika virus congenital syndrome according to Betty Neuman’s theory. Methods:
qualitative research, carried out in the outpatient service of a public hospital in the city of
Recife, Brazil, with 13 mothers, by semi-structured interviews. The IRAMUTEQ software was
used for data analysis and the interpretation was carried out according to Betty Neuman'’s
Systems Model Theory. Results: the dendrogram originated five categories, which we
named: Family Routine, Health Service Assistance, Changes in Lifestyle, Support Network,
and Social Repercussions of Care for the the Family Context. Final considerations: nursing
actions based on Betty Neuman’s theory provide subsidies for the recognition of elements
that strengthen the defense lines of the family system. These resources can be explored,
aiming to maintaining the well-being and balance in the context of the family system.
Descriptors: Family; Family Relations; Microcephaly; Zika Virus; Nursing Theory.

RESUMEN

Objetivos: identificar los elementos que contribuyen al fortalecimiento del sistema
familiar del nifo con el sindrome congénita del virus del Zika bajo la teoria de Betty
Neuman. Métodos: investigacion cualitativa, realizada con 13 madres en el ambulatorio de
un hospital publico de Recife, y en la que se utilizé entrevista semiestructurada. El software
IRAMUTEQ se utilizé en el andlisis de datos, y la Teoria del Modelo de Sistemas de Betty
Neuman en su interpretacion. Resultados: el dendograma genero6 cinco clases intituladas:
Rutina Familiar, Atencidon del Servicio de Salud, Cambios en el Estilo de Vida, Red de Apoyo
y Repercusiones Sociales del Cuidado en el Contexto Familiar. Consideraciones finales: las
acciones de enfermeria con base en la teoria de Betty Neuman promueven subsidios para
reconocer elementos que fortalecen las lineas de defensa del sistema familiar. Se pueden
explorar estos recursos con el fin de mantener el bienestar y el equilibrio en el contexto
del sistema familiar.

Descriptores: Familia; Relaciones Familiares; Microcefalia; Virus Zika; Teoria de Enfermeria.
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INTRODUCAO

A familia se constitui de um sistema social que desempenha
funcdes de natureza afetiva, educativa, de socializacdo e reprodu-
tiva na sociedade™. Embora o conceito de familia venha sofrendo
alteracdes ao longo das geragdes, a funcdo afetiva da familia é
uma dimensao que tem persistido ao longo dos tempos®.

Faz parte do ciclo familiar o nascimento de um filho, momento
Unico e que, em muitos casos, representa a realizagdo social®.
Diante desse cendrio, vale ressaltar que é durante o periodo ges-
tacional que a familia intensifica as expectativas de como serd o
filho, e o nascimento de uma crianga portadora de malformacéao
é uma situacdo de confronto entre o filho imaginado e o real,
podendo causar grande impacto no sistema familiar®.

Dentre as malformacdes destaca-se a microcefalia, uma mal-
formacdo neuroldgica caracterizada pela medida do cranio, rea-
lizada 24 horas apds o nascimento e dentro da primeira semana
de vida, por meio de técnica e equipamentos padronizados, em
que o perimetro cefdlico apresente medida menor que menos
dois (—2) desvios-padrdes abaixo da média especifica para o sexo
e idade gestacional®®. Possui etiologia complexa e multifatorial
podendo ocorrer por processos infecciosos durante a gestagcao”.

Embora considerada de rara ocorréncia, em 2015, iniciou-se uma
epidemia de microcefalia diagnosticada por meio de alteracdes
radioldgicas peculiares, como calcificagdes, ventriculomegalia e
desordem do desenvolvimento cortical, sugestivas de infeccdo
congénita tendo sido descartadas as principais causas que se
associam com calcificagdes cerebrais (citomegalovirus e toxoplas-
mose), assim como outras causas genéticas ou ambientais” que,
posteriormente, passou a ser chamada de sindrome congénita
do Zika virus (SCZV).

Tal situacdo despertou a atencao das autoridades de saude
do pais e de especialistas, dando inicio as investigacdes para
identificar as possiveis causas desse acontecimento®. Em no-
vembro de 2015, o Ministério da Saude brasileiro confirmou a
relagcao dessa situacdo com a infecgao pelo Zika virus (ZIKV), e a
Organizacao Mundial da Saude emitiu um alerta epidemiolégico
sobre a associa¢ao deste virus com malformacdes congénitas e
sindromes neuroldgicas®'. No ano seguinte, 2016, o Nordeste
possuia 1.447 casos em investigacdo e 159 confirmados. Per-
nambuco, considerado o segundo estado com maior nimero
de casos suspeitos, possuia 404 casos®.

A ocorréncia de SCZV vem acompanhada de alteragées motoras
e cognitivas, sendo o comprometimento cognitivo o que ocorre
em cerca de 90% dos casos®. A relacao entre os familiares de uma
crianca com SCZV é extremamente significativa e vem acompa-
nhada de reacdes que podem ser positivas ou negativas. Com o
nascimento da crianca, a familia passa por uma readequacao da
sua dinamica familiar e, quando todos os membros comecam a
desempenhar tarefas e a assumir papéis para permitir o funcio-
namento desse sistema, demonstra adaptacéo a situacao, sendo
considerada uma reacdo positiva“".

Como integrante da equipe de saude, o enfermeiro também
possui papel de apoiador, constituindo-se como facilitador dentro
da rede de apoio social na qual a familia se insere. O enfermeiro
atua no incentivo da familia em construir possibilidades para o
enfrentamento do novo!?.
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A teoria de enfermagem de Betty Neuman, intitulada Teoria
do Modelo de Sistemas, é baseada no estresse e na reacdo ao
estressor. Nesta, a familia é vista como um sistema aberto que
busca manter o equilibrio entre os vérios fatores ambientais,
com o objetivo maior de manter a estabilidade por meio da
investigacdo dos efeitos da invasdo dos estressores, auxiliando
o sistema a fazer os ajustes necessarios para o bem-estar ideal .

Para Betty Neuman, o sistema conta com linhas de resisténcia
aos fatores estressores: a linha de defesa normal, que mantém o
individuo em estado de bem-estar ou estavel, e as linhas flexiveis
de defesa que, por ser um sistema dinamico, a flexibilidade existe
para que este possa se adequar aos estressores, agindo como um
amortecedor e como um filtro, quando o ambiente oferece apoio.
E importante o conhecimento das barreiras protetoras desse
sistema com a intencdo de fortalecé-las na busca da estabilidade
da saude do individuo*'.

Ao entender a dinamica da familia de uma crianca com SCZV a
luz da teoria de Betty Neuman, o enfermeiro pode promover a valo-
rizacdo das relagcdes familiares e o reconhecimento das necessidades
por meio da identificagdo das fortalezas promovidas pelas linhas de
defesa do sistema, com intencao de possibilitar o desenvolvimento
deintervenc¢des educativas promotoras de autonomia familiar para
planejamento com vistas a um cuidado integral.

OBJETIVOS

Identificar elementos que contribuem para fortalecer as linhas
de defesa da familia de crianca com SCZV diante da interacéo
com o ambiente, a luz da teoria de Betty Neuman.

METODOS
Aspectos éticos

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do
Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Federal de Pernambuco.
Antes do procedimento de coleta de dados, as participantes foram
informadas acerca dos objetivos da pesquisa por meio do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, tendo este sido assinado em duas
vias pelas participantes, ficando uma via com elas e a outra com a
pesquisadora. Para garantir o sigilo das informacdes e anonimato
dos familiares participantes, estes foram identificados pelo codinome
“participante” seguido no nimero de ordem das entrevistas.

Referencial tedrico-metodoldgico
Tipo de estudo

Trata-se de um estudo descritivo, exploratorio, com abordagem
qualitativa. O emprego dessa metodologia aplicada a saude pos-
sibilita o entendimento dos significados de um fenébmeno para as
pessoas. Assim, passam a ser partilhados culturalmente e a organizar
0 grupo social em torno dessas representacdes e simbolismo',

Por buscar os significados e intencionalidade dos atos, além
do aprofundamento da realidade relatada, pretende-se, com
essa abordagem, compreender as subjetividades expressas nas
falas das participantes.
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Procedimentos metodolégicos
Cendrio do estudo

O estudo foi realizado no ambulatério de otorrinolaringologia
de um hospital publico da Rede Estadual de Saude, localizado
na cidade do Recife (PE), Brasil.

O referido hospital é considerado referéncia em otorrinolarin-
gologia no estado de Pernambuco, constituindo-se também como
referéncia para criancas com SCZV nas questdes relacionadas
ao estudo e tratamento das doencas que acometem o ouvido,
0 nariz e a garganta, e atende pacientes oriundos da rede SUS,
para avaliagdo e acompanhamento.

No ambulatério a triagem auditiva das criangas com SCZV é realizada
pelos profissionais de fonoaudiologia por meio do referenciamento
feito pela Secretaria Estadual de Satde de Pernambuco (SES-PE).
Aquelas que apresentam algum tipo de alteragcao passam a ser
acompanhadas no referido setor. As que ndo apresentam alteracdo
sdo contra referenciadas para o local de origem.

Fonte de dados

Realizou-se o método de amostragem por conveniéncia
ou voluntaria"®, em que foram recrutadas a participar da pes-
quisa todas as familias de criangas com SCZV que estavam em
acompanhamento no setor e as que aguardavam para triagem
auditiva. Participaram do estudo 13 maes, evidenciadas como a
cuidadora principal, as quais atenderam aos seguintes critérios
de inclusao: ser familiar que exercesse cuidado direto informal
a crianca com SCZV, maior de 18 anos e que acompanhasse a
crianca durante a consulta.

Coleta e organizacao dos dados

Os dados foram coletados no periodo de fevereiro a abril de
2017, por meio de entrevistas semiestruturadas realizadas indivi-
dualmente pela pesquisadora principal, em um Unico momento
em uma sala reservada, cedida pelo servico, enquanto o familiar
aguardava atendimento no setor.

As entrevistas foram orientadas por um roteiro com cinco
questdes norteadoras: Como é a rotina de cuidados com a
crianca? O que mudou na sua vida e na vida da familia apos
o nascimento da crian¢a? Quais os principais apoios que vocé
recebeu ou recebe para cuidar da criangca? Como é o suporte
dos profissionais de saide com os cuidados da crianga? Sobre
sua relacdo com os profissionais de saide, consegue expor suas
duvidas e necessidades com relacdo a crianca?

Para delimitar o nimero de entrevistas, utilizou-se o critério
de saturacao, e a comprovagao da saturagao dos dados, nesta
pesquisa, foi realizada seguindo cinco passos!'®. O primeiro é
a definicdo das categorias de analise que se refere ao objetivo
do estudo; o segundo é a definicdo do roteiro do estudo que
se relaciona ao instrumento de coleta de dados; o terceiro é o
levantamento de elementos novos versus elementos confirma-
dos em cada coleta que trata do levantamento de elementos
na entrevista; o quarto é o registro do que foi encontrado em
cada coleta e faz referéncia ao registro desse levantamento de
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elementos; e o quinto passo é a confirmacgado da saturacdo em
cada categoria que se refere a saturacao dos objetivos.

Apods a realizacdo dos cinco passos, constatou-se que a satu-
racado tedrica geral dos dados ocorreu na décima entrevista, na
qual nenhuma nova informacéo foi identificada e considerada
relevante para a pesquisa. Realizaram-se mais trés entrevistas a
fim de aumentar a margem de seguranca em relacdo a saturagao.

Analise dos dados

Para a organizacdo, analise e interpretacdo dos dados, as en-
trevistas foram transcritas e organizadas em corpus Unico com
o auxilio do IRAMUTEQ, um software que fornece subsidios para
auxiliar uma analise textual, de acesso gratuito, que se ancora
no software R e na linguagem python para desenvolver anélises
estatisticas textuais diversas. Nesta pesquisa, utilizou-se a Clas-
sificacdo Hierarquica Descendente (CHD), em que os segmentos
de texto (ST) foram organizados e classificados a partir dos seus
respectivos vocabularios e estabelecidos em um dendograma
que ilustra as relagdes entre as classes"”.

A partir das classes e dendograma foi realizada uma anélise
interpretativa pela pesquisadora, utilizando como base o referen-
cial tedrico de Betty Neuman, buscando identificar os elementos
para fortalecer as linhas de defesa da familia no cuidado a crianca
com SCZV que emergiram das falas das participantes.

RESULTADOS
Caracterizacao das entrevistas pelo software IRAMUTEQ

Os dados das entrevistas geraram o corpus textual analisado a partir
da CHD. Este foi dividido em 371 ST, relacionando 1.691 palavras que
ocorreram 13.211 vezes. A CHD reteve 81,40% do total de ST, gerando
cinco classes com 302 unidades de contexto elementar (UCE).

As classes foram nomeadas: Classe 1 — Rede de Apoio, com
18,54% das UCE; Classe 2 - Rotina Familiar, com 22,52% das UCE;
Classe 3 - Repercussdes Sociais do Cuidado para o Contexto
Familiar, com 16,89% de UCE; Classe 4 - Mudancas no Estilo de
Vida, com 20,86% das UCE; e Classe 5 — Assisténcia do Servico de
Saude, com 21,19% das UCE. Para este estudo, foram analisados
apenas os segmentos de texto que enfatizaram as fortalezas fa-
miliares expressas nas falas das participantes no que diz respeito
a dinamica experenciada ap6s o nascimento do filho.

Relatos das entrevistas pelas classes do IRAMUTEQ a luz
da Teoria do Modelo de Sistemas de Betty Neuman

A Classe 1, nomeada Rede de Apoio, se refere as caracteristi-
cas relacionadas ao apoio recebido pelas maes e/ou familia por
parte de familiares, amigos, vizinhos, instituicdes e instancias
governamentais nos cuidados que envolvem a crianca. Quando
0 apoio é recebido e se encontra dentro do esperado pela fami-
lia, esta passa a experienciar sensa¢des que contribuem para o
fortalecimento do sistema familiar.

Esses elementos estdo presentes dentro da prépria familia,
mas também sdo percebidos nos vizinhos, amigos, profissionais
de saude e instancias governamentais.
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Quem cuida dela é eu, o pai, tem o beneficio dela, a familia que
ajuda. (Participante 1)

Que eu falo que me apoiam muito, sGo os profissionais do centro
de reabilitagdo onde ele é tratado. (Participante 2)

Minha mde que me ajuda, na verdade, o meu suporte nesse
momento é a minha mée. Quando eu preciso, é a minha mae, e
meu companheiro também me ajuda. (Participante 5)

Tenho apoio da minha familia mesmo, que é eu, minha mae e meu
esposo. Quem mantém a gente é minha mde, que eu moro coma
minha mae, o pai dela mora comigo. (Participante 6)

De ajuda, eu recebo carro da prefeitura, que é especialmente pra
microcefalia. Ele vem me buscar a hora que eu ligar. Minha mde
sempre me ajuda, e tem umavizinha ld que é mesmo que ser avo
dele. Essas ajudas, é muito bom. (Participante 9)

Os apoios, a gente foi buscando nos médicos, no comego, quando
a gente teve uma assisténcia muito grande, eles orientaram a
gente e, além de ensinar os cuidados, ainda incentivaram. Ai foi
um grande apoio que a gente recebeu. (Participante 11)

Umas das participantes relatou a existéncia de apoio entre as
familias de criancas na mesma condicao quando se encontram
nas consultas e terapias.

E mais as trocas entre as mdes, que a gente conversa uma com
as outras. (Participante 10)

Observou-se também, como parte do apoio a familia, a exis-
téncia da crenca em Deus, como descrita nos relatos a seguir.

Primeiramente Deus. (Participante 3)

Tem coisas de vocé chegar em casa e pedir muito suporte a Deus,
porque, se ndo fosse Deus, eu acho que nem aqui eu estava.
(Participante 12)

Quando minhas for¢as forem se acabando, eu vou pedindo a Deus
for¢a, e a gente vai chegando ld. (Participante 7)

A Classe 2, Rotina Familiar, diz respeito a questdes da dindmica
vivida pelos membros da familia. Para algumas familias, a rotina
apos o nascimento do filho ndo causa nenhum desconforto,
consequentemente, ndo altera suas linhas de defesa. O bem-estar
e a estabilidade da familia sdo enfatizados.

Observa-se nas falas que a rotina se mostra sem transtornos
para os familiares que assumem o processo de cuidados de
maneira natural.

Em casa é rotina de bebé normal, ele fica ld quieto, sentado,
assiste [...]. E, quando tem consulta, vai pra consulta, € essa a
rotina. (Participante 2)

Quando estd em casa, a rotina é sempre a mesma: brinca, tem
a hora das estimulagbes, [...] faco alguns alongamentos que a
fisioterapeuta e a terapeuta ocupacional me ensinam, e é todo
um preparatdrio, tomar medicagéo. (Participante 6)
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Dia de segunda, ter¢a e quarta-feira, vamos para o médico. o resto
dos dias é cuidados normais em casa. (Participante 10)

Nossos dias funcionam assim: ele [pai da crianga] chega do tra-
balho de 7 horas da manha e fica com ela, e eu vou trabalhar, de
12 horas eu volto entdo ele vai dormir e eu vou pra terapia com
ela[...]e quando ndo tem terapia, eu fico com ela em casa, nés
conciliamos a rotina com exames, com consultas. (Participante 13)

O fato de ter que se deslocar para levar o filho a consultas e
terapias também gera na familia a sensacao de estar realizando
algo que leva a melhora na qualidade de vida do filho.

Todos os dias eu vou pra o centro de reabilitagéo fazer a fisioterapia
dele na parte da manha, a tarde eu estou em casa. Em casa eu
boto ele pra descansar e, depois, eu comeco a fazer as terapias
também, pra ele desenvolver mais rdpido. (Participante 9)

A Classe 3 foi nomeada Repercussdes Sociais do Cuidado
para o Contexto Familiar. Esta expressa as relacdes desenvol-
vidas no cuidado diario com a crianca vivenciado pela familia
e, como estas, refletem no seu bem-estar. As falas constatam o
fortalecimento da familia no que diz respeito as recompensas ao
presenciar acdes de superacao da crianga, além do sentimento
de felicidade de cuidar do filho.

E aquela coisa, a gente luta, luta e quando a gente vé resultado,
é muito amor, o amor dobra e vocé vé que seu bebé vai ld e faz
as coisas tudo certo, é felicidade demais. Néo vou dizer que é mil
maravilhas, mas a recompensa é muito boa. (Participante 2)

E muito gratificante pra mim porque eu dou o meu melhor de
mim pra cuidar dela. (Participante 3)

A presenca dela pra mim é a coisa mais maravilhosa que poderia
ter acontecido na minhavida, ela é o presente que Deus escolheu
pramim e, se Ele me deu ela assim, é porque ele vai me capacitar
pra continuar cuidando dela. (Participante 4)

Eu, como mae, cuidar dele pra mim é maravilhoso. Eu acho que
cuidar dele é bom, é maravilhoso. (Participante 11)

A Classe 4 foi nomeada como Mudancas no Estilo de Vida, e
esta diretamente relacionada com mudancas ocorridas no estilo
de vida familiar, principalmente na vida da mée, evidenciada
neste estudo como a cuidadora principal da crianca. Para essa
classe, o relato de uma participante revelou que sua perma-
néncia no emprego foi um fator de protecédo de suas linhas de
defesa. Isso corroborou para seu bem-estar e contribuiu para o
fortalecimento familiar.

Trabalhar fora foi até bom pra mim, porque eu consigo relaxar,
por exemplo, aquelas horinhas que eu passo fora, eu consigo me
desligar um pouco de casa, da minhafilha, de tudo. (Participante 13)

A Classe 5, Assisténcia do Servico de Saude, se relaciona a como
os servicos de saude assistem as familias, incluindo a assisténcia
prestada pelos profissionais de saude e seu envolvimento com as
familias. A qualidade dessa assisténcia as familias nas consultas e
terapias é extremamente relevante para seu bem-estar.
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Observou-se que, para as participantes, a quantidade de aten-
dimentos e profissionais que assistem a crianca é fundamental
para garantir o conforto da familia quanto ao cuidado.

Ela tem bastante atendimento em hospital, estd muito bem,
gragas a Deus, muito bem acompanhada. Ela vai pra centro
de reabilitacdo, ortopedista, fonoaudidloga, eu estou achando
6timo. (Participante 1)

Pra minhafilha, gragas a Deus, ndo tem faltado. Os profissionais
que ela tem sido acompanhada sao de boa, alids, séo de excelente
qualidade. (Participante 4)

Eu gosto dos profissionais, sdo bons profissionais, eu tive sorte
até agora, sGo bem habilitados, e eu jd vejo melhora dela. (Par-
ticipante 5)

Os profissionais de satde, pra ela, tém sido bons, muito bons,
porque sem eles eu ndo sei o que seria da gente. (Participante 8)

Arelagdo com os profissionais de satide também foi evidenciada
nessa classe. Nos relatos, as participantes mostram o quanto essa
interacdo é benéfica para o sistema familiar.

E muito bom, onde eu faco é uma familia, eles sentam, conversa
0 que a gente quer que nosso bebé trabalhe, como eles acham
que meu bebé estd e o que tem que melhorar, eles trabalham,
conversam... muito bom [...]. Eu ndo tenho o que reclamar,
ndo, quando eu chego, sou bem atendida, ele é bem atendido,
nos ouvem, escutam a necessidade dele, me orientam, é bom.
(Participante 2)

Eles aconselham a gente quando a gente se sente um pouco
angustiadal [...]. E uma relacdo muito boa, de amizade, porque
eles me ajudam a cuidar da minha filha. (Participante 8)

Sdo bem prestativos, dedicados, excelente mesmo, a gente chega,
vé que eles trabalham com amor [...]. Até no posto, que tem a
enfermeira-chefe, quando eu preciso, eu ligo pra ela, ou ela vai na
minha casa. Tenho sempre um apoio excelente dos profissionais
[...].Minha relagdo é como se jd fossem amigas, porque, o que eu
preciso, eu tiro uma duvida a qualquer hora, porque tenho o telefone
das terapeutas dele, elas tiram minhas ddvidas quando estou Id
também, é uma relagédo 6tima, 6tima mesmo. (Participante 9)

Estd 6timo, consigo tirar duvidas com eles, conversar sempre,
porque é com eles que a gente aprendeu muito, porque a gente
conversa tem um didlogo. (Participante 11)

DISCUSSAO

O nascimento de uma crianga com necessidades especiais de
sauide causa um impacto profundo na familia e, consequente-
mente, nas interacdes nela estabelecidas, incidindo tensao sobre
a estrutura familiar. As relagdes, entédo, precisam ser adaptadas
na tentativa de serem fortalecidas, quando isso ndo acontece,
elas podem se desintegrar‘'®.

Na Rotina Familiar, por vivenciar uma nova experiéncia de cui-
dados especificos com a crianca, a rotina passa a ser readequada.
A maneira como as familias lidam com a chegada da crianca com
SCZV ao lar e a necessidade de cuidados continuos sédo aspectos
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variaveis®. Quando nao ha estresse evidente relatado pela familia,
suas linhas de defesa permanecem intactas.

Assim como visto neste estudo, em uma pesquisa realizada
em 2016, com familiares de menores com necessidades especiais
de saude, observou-se em alguns entrevistados o relato de que
nao houve qualquer aversao por parte da familia diante das
consequentes dependéncias da crianca nas atividades didrias®.

No tocante a Assisténcia do Servico de Saude, os relatos
abordam como acontece o relacionamento e a qualidade nos
servicos prestados pelas instituicdes e pelos profissionais de
saude. Através dos discursos, foi possivel observar que as familias
recebem assisténcia de uma equipe multiprofissional que orienta
e permite que a crianca tenha melhor qualidade de vida, assim
como visto neste estudo®".

Para a maioria das familias, a assisténcia a saude prestada pelos
profissionais era de qualidade nas consultas e terapias, o que se
caracterizava para elas como algo extremamente relevante para
seu bem-estar, mantendo suas linhas de defesa fortalecidas. E
imprescindivel que a familia disponha de uma assisténcia de
saude profissionalizada que proporcione compreensibilidade
sobre sua situacao, conforto aos seus sentimentos, além de
esperanca e encorajamentot?,

Quanto menos os profissionais de satde, responsaveis pela
assisténcia dessas criancas, enfocarem as dificuldades da crianca
e mais as suas potencialidades e qualidades, melhor sera para a
familia perceber e aceitar o filho®'?,

Segundo Betty Neuman(?, a estabilidade do sistema ao
longo do tempo é representada pela linha normal de defesa,
gue é uma variacdo de respostas ao ambiente. Tanto o sistema
guanto o ambiente podem ser afetados nessa interacdo, e esta
pode acontecer de maneira positiva. O ideal é que o sistema
possua potencial para o autoajuste, garantindo sua estabilidade.

A linha flexivel de defesa serve como um amortecedor e
funciona como um escudo, para o estado comumente estavel
do sistema. Embora seja responsavel pela estabilidade, ela é
dinamica, e pode sofrer alteracdes em curto periodo de tempo.
A medida que se distancia da linha normal de defesa, aumenta
seu grau de protecao do sistema®®".

A permanéncia de uma participante no emprego, pela possi-
bilidade de flexibilizacdo da carga horaria e do turno de trabalho,
como também pela dedicacdo do seu esposo, pai da crianga,
que reveza com ela os horarios na realizacdo de cuidados afilha,
evidencia o aspecto positivo retratado no que se refere ao tempo
dedicado a atividades diferentes das vivenciadas em casa com
a criancga,. Esse fator fortalece as linhas de defesa da cuidadora,
principalmente por ser um momento de descontragdo como
revelado em sua fala.

Uma possibilidade de equilibrio foi evidenciada no convivio
desse casal, pela decisdo compartilhada de estabelecer um
planejamento familiar da rotina diaria de cuidados com a filha,
conciliando a manutenc¢ao do emprego de ambos. Isso contribuiu
para o exercicio da paternidade ativa, minimizando o impacto na
estabilidade econémica e, principalmente, nas possibilidades de
evolucédo dos vinculos afetivos no nucleo familiar.

Neste estudo, fica clara a constatacdo do bem-estar da familia
no que diz respeito as recompensas vividas ao presenciar agoes
de superacdo da crianca, além do sentimento de felicidade de
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cuidar do filho que Ihe é gratificante e prazeroso. Ao expressar
esses sentimentos, a familia apresenta suas linhas de defesa
fortalecidas pela reconstituicao do sistema.

A familia expressa a sensacgao inexplicavel, gerada pelo prazer
de cuidar de uma crianga com necessidades especiais, e atribui
imensa alegria e satisfacao a essa relagao??. Mesmo com demandas
didrias exaustivas e o cuidado, por vezes, centralizado na pessoa
do cuidador, o significado que lhe é conferido é percebido como
recompensador.

O cuidador passa a se sentir privilegiado, acreditando que
também é especial e que esta em constante aprendizado com a
crianca. Independentemente de sua condicdo diagnostica, ele a
ama e cuida dando o seu melhor. Além disso, entende seu papel
ndo apenas restrito ao cuidado, mas o experiencia como liges que
avida o proporciona e por meio das quais observa e aprende®?,

Diferentemente do exposto neste estudo, em pesquisa realizada
com menores com necessidades especiais de saude e seus familia-
res™, alguns pais, mesmo observando os progressos do filho, ndo
se sentiam gratificados, pois sua revolta e rejeicdo eram mais fortes,
precisando de um longo processo de adaptacao que os fizessem
colocar o filho em primeiro plano, e ndo sua condicdo diagndstica.

Em se tratando da Rede de Apoio, um estudo que tratou
sobre apoio social as criancas com necessidades especiais de
saude® revelou que as familias relataram que é imprescindivel
para melhora da qualidade de vida da crianca o recebimento de
ajuda de instituicoes filantropicas.

No que diz respeito aos profissionais de saude, a constru-
¢do de uma rede de apoio social efetiva a essas familias, com
uma equipe de saude preparada para atender as demandas de
cuidados das criancas portadoras de SCZV, é de fundamental
importancia. Assim, os servicos de atencao primaria devem estar
aptos a visualizar o ambito domiciliar como uma extensao para
a pratica de cuidados®.

Destaca-se que umas das participantes trouxe em seus relatos
a existéncia de apoio entre as familias de criancas com a mesma
condicdo nas consultas e terapias. Esse fato fortifica o sistema
familiar. As familias tém necessidade de trocar experiéncias com
outras familias que vivem situacdes semelhantes. Isso permite a
reciprocidade de conhecimentos e a elucidacao de duvidas entre
os familiares. O apoio de uma familia de crianga com necessidades
especiais € um estimulo para outro nucleo familiar em situacao
parecida na superagao dos problemas vivenciados no cotidiano
do cuidado domiciliar?.

As participantes relataram também, como parte da rede de
apoio a familia, a existéncia de crenca em Deus como uma for-
taleza e, para uma delas, diante de todas as mudancas sofridas,
o que a sensibilizou foi a reducao de sua frequéncia na igreja,
relacionando sua vida religiosa e espiritual.

Na busca de significados a sua vivéncia e acolhimento nos
momentos de sofrimento, a familia encontra na religido as atri-
buicdes para amparo a sua histéria de vida em decorréncia de
sua situacao atual, e também respostas para os questionamentos
acerca do motivo da vinda da crianca. Essas respostas envolvem
as mais variadas maneiras de dar significado a condicdo imposta
a familia e, no ambito positivo, como a missao de ensinar o pré-
ximo ou a possibilidade de estabelecer relacdo com pessoas no
intuito de auxiliar em sua trajetoria®?.
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Os familiares creem que Deus, mesmo nao atendendo todas
as suas oracdes, tem o poder de curar a crianca e livra-la de
complicacoes, fortalecendo a familia para continuar lutando
pelo melhor para o filho®.

Como a teoria de Betty Neuman reconhece o sistema de forma
holistica, sendo composto de varidveis fisioldgicas, psicoldgicas,
socioculturais, desenvolvimentistas e espirituais para que haja
estabilidade, é importante que as relagdes estejam balanceadas
com a quantidade de energia disponivel no sistema. A estabilidade
é dinamica e funciona conforme a retroalimentacado, em que o
sistema deve regular a si mesmo expandindo e fortalecendo as
linhas de defesa e prevenindo o adoecimento!'?,

O enfermeiro, ao intervir no sistema a partir das particulari-
dades de cada familia, deve fundamentar suas acdes na teoria
de Betty Neuman, com vistas a contribuir com o fortalecimento
das linhas de defesa das familias no sentido de prever os fatores
de riscos que circundam o sistema e ameagam seu equilibrio?,
visando auxiliar o sistema a adaptar-se ou a ajustar-se e a reter,
restaurar ou manter algum grau de estabilidade entre as variaveis
do sistema e os estressores ambientais com enfoque na conser-
vagao de energia2",

Alicercado nos niveis de prevencao de Betty Neuman, a estra-
tégia da educacdo em saude é considerada no nivel primario de
prevencao, pois objetiva a valorizacdo da emancipacao familiare a
promocéo do acolhimento através do didlogo. A prevencao primaria
visa prevenir uma possivel reacdo negativa do sistema. Sua meta
principal é a promogao da satde e manutengao da higidez"32",

Como a¢bes de enfermagem para a prevencdo primaria, baseada
na pratica da educacdo em saude, Betty Neuman objetiva prevenir
ainvasao dos estressores, proporcionar informacdes para reter ou
fortalecer os pontos fortes do sistema, apoiar o enfrentamento
e o funcionamento positivos, motivar para a saude, educar ou
reeducar, na tentativa de fortalecer os recursos familiares para
uma compreensao positiva diante dos estressores em direcdo a
salide e bem-estar ideal do sistema‘32".

E preciso conhecer e compreender o contexto no qual esta
inserida uma familia que recebe uma crianca com SCZV, per-
passando pelos fatores sociais e econémicos, principalmente
abarcando a tematica do ZIKV. A partir do reconhecimento das
estratégias de enfrentamento geradas para fortalecer o sistema
familiar, é possivel o desenvolvimento de um plano de cuidados
gue visem atender as suas necessidades de forma plena.

Para a enfermagem, ressalta-se que considerar os elementos
que envolvem o fortalecimento do sistema familiar a luz da
teoria de Betty Neuman exige um olhar direcionado para novas
perspectivas e necessidades relacionadas a assisténcia em saude.
Torna-se importante, por parte da enfermagem, ainda no con-
texto familiar, fortalecer o relacionamento terapéutico na triade
familia/individuo/comunidade, essencial para a pratica do cuidar
comprometido com a promogao da saude.

Limitacoes do estudo

Esta pesquisa apresenta limitagdes caracteristicas de estudos
qualitativos descritivos, especialmente no que tange a investigacao
do contexto familiar, representado pelas participantes na pessoa das
mades das criancas, o que dificulta a generalizacao dos resultados.
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Assim, recomenda-se o desenvolvimento de estudos com enfoque
interventivo, com vistas a proposicao de estratégias para consoli-
dacéo de fortalecimento do sistema familiar de criancas com SCZV.

Contribuicoes para a enfermagem

A pesquisa apresenta contribui¢des para a area da enfermagem
ao trazer visibilidade para uma parcela da populacao que recebeu
grande destaque no Brasil e no mundo no ano de 2015, mas que
continua precisando de aten¢do no que se refere ao contexto social,
politico e cultural no qual estao inseridas. Este estudo proporciona
subsidios aos profissionais de satide envolvidos no cuidado as
criangas com SCZV, no sentido de visualizar a familia como parte
do processo de cuidado, ampliando o olhar no planejamento
e implementacao dos cuidados, especialmente no que tange a
enfermagem como integrante dessa rede de cuidados e atencao
em saude. Aliar o cuidado a teoria de enfermagem possibilita uma
pratica reflexiva com a elaboracdo de estratégias de intervencao
que visem promover saude.

CONSIDERACOES FINAIS
Os elementos que contribuem para o fortalecimento das linhas

de defesa do sistema familiar das criancas com SCZV a luz da teoria
de Betty Neuman sdo recursos que podem ser explorados, com
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vistas a manutencdo do bem-estar e o equilibrio no contexto
do sistema familiar.

Uma das principais fun¢des do enfermeiro é intervir no siste-
ma com foco em evitar a doenca e promover a saude. A¢des de
enfermagem fundamentadas na teoria de Betty Neuman dispdem
de subsidios para escolha de medidas que contribuam para uma
postura familiar equilibrada, expandindo a compreensao de
sua dinamica, bem como o reconhecimento de elementos que
fortalecem as linhas de defesa desse sistema.

As medidas de enfrentamento no cotidiano familiar com base
em praticas educativas podem contribuir para a reflexdo por
parte da familia acerca do filho e de sua condicao diagnéstica,
visando a manutencéo da saude, e para a seguranca nos cuida-
dos e decisdes de saude relacionadas a crianca, decorrente de
uma construcéo critica e reflexiva de saberes que envolvem as
possibilidades de superacao das dificuldades para o cuidado
integral a crianca com SCZV.

No que se refere as instituicdes de salide e sua articulagdo com
o cuidado do enfermeiro em prol do componente familiar, é vélido
salientar que atuar no fortalecimento familiar - embora néo seja
uma tarefa facil - é de extrema importancia quando refletimos
acerca da integralidade do cuidado. Pensar no cuidado integral
perpassa em nao apenas observar a crianca de maneira holistica,
mas expandir o olhar institucional e profissional no sentido de
considerar da mesma forma o componente familiar.
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