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Resumo

Objetivo: Compreender o papel das redes de apoio no cuidado de criangas acometidas pela Sindrome
Congénita pelo Virus Zika.

Métodos: Estudo qualitativo, realizado em Centro de Referéncia Estadual em Neurodesenvolvimento, no
nordeste brasileiro, entre abril de 2017 e fevereiro de 2018. Participaram pais de criangas com microcefalia
atendidos no local. Foram realizadas 18 entrevistas semiestruturadas, sendo trés com pai e mae e 15 somente
com maes, totalizando 21 participantes. A amostra foi definida pelo critério de saturagéo e foi utilizada andlise
de contelido na modalidade temdtica.

Resultados: Os resultados sdo apresentados a partir das categorias de andlise “rede informal” e “rede formal”.
A rede de apoio informal, especialmente os avés, exerceu importante suporte emocional e financeiro aos pais.
As redes sociais virtuais se destacaram como espago de compartilhamento de informagdes e experiéncias.
Quanto a rede de apoio formal, as familias estabeleceram vinculos mais fortes com profissionais da atengdo
especializada que ofertaram suporte técnico e acolhimento aos pais e as criangas. Ja a atengéo primaria
desempenhou mais 0 papel de encaminhamento para a atencdo especializada. Foram relatados diferentes
graus de resolutividade por parte dos municipios, em termos de programas, de atuagdo de gestores e de
profissionais.

Concluséo: As redes informais e formais atuaram de modo complementar no tratamento e apoio as criangas
com Sindrome Congénita pelo Virus Zika. A insercdo em diferentes redes informais possibilitou apoio social
para enfrentar o impacto provocado pela doenca. Apesar do investimento do Ministério da Sadde na atengdo
primaria foi identificada fragilidade neste nivel de atencéo.

Abstract

Objective: To understand the role of support networks in the care of children affected by Congenital Zika
Syndrome.

Methods: This is a qualitative study, conducted at a State Reference Center on Neurodevelopment, in
northeastern Brazil, between April 2017 and February 2018. Parents of children with microcephaly treated at
the site participated. 18 semi-structured interviews were conducted, three with father and mother and 15 only
with mothers, totaling 21 participants. The sample was defined by the saturation criterion and content analysis
was used in the thematic modality.

Results: The results are presented from the categories of analysis “informal network” and “formal network”.
The informal support network, especially grandparents, exercised important emotional and financial support to
parents. Virtual social networks stood out as a space for sharing information and experiences. Regarding the
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formal support network, the families established stronger bonds with specialized care professionals who offered technical support and care to parents and
children. Primary care, on the other, played the role of referral to specialized care. Different degrees of resolution were reported by the municipalities, in terms
of programs, the performance of managers and professionals.

Conclusion: Formal and formal networks acted in a complementary way in the treatment and support of children with Congenital Zika Syndrome. The insertion
in different indirect networks allowed social support to face the impact caused by the disease. Despite the ministry of health’s investment in primary care,
fragility was identified in this level of care.

Resumen
Objetivo: Comprender el papel de las redes de apoyo en el cuidado de nifios afectados por el sindrome congénito por el virus del zika.

Métodos: Estudio cualitativo, realizado en un Centro de Referencia Regional en Neurodesarrollo, en el nordeste brasilefio, entre abril de 2017 y febrero de
2018. Participaron padres de nifios con microcefalia atendidos en el lugar. Se realizaron 18 entrevistas semiestructuradas, de las cuales tres fueron con el
padre y la madre y 15 solo con madres, un total de 21 participantes. La muestra fue definida por el criterio de saturacion y se utilizo andlisis de contenido
en la modalidad tematica.

Resultados: Los resultados se presentan a partir de las categorias de andlisis “red informal” y “red formal”. La red de apoyo informal, especialmente los
abuelos, ejercid un importante soporte emocional y financiero para los padres. Las redes sociales virtuales se destacaron como un espacio para compartir
informacion y experiencias. Respecto a la red de apoyo formal, las familias establecieron vinculos mas fuertes con profesionales de la atencion especializada,
que ofrecieron soporte técnico y acogida a los padres y a los nifios. Por otro lado, la atencidn primaria cumplié mas el papel de derivar a la atencion
especializada. Se relataron diferentes niveles de resolucion de problemas por parte de los municipios, en términos de programas, de actuacion de gestores
y de profesionales.

Conclusion: Las redes informales y formales actuaron de modo complementario en el tratamiento y apoyo a nifios con sindrome congénito por el virus del
zika. La insercion en diferentes redes informales permitié un apoyo social para enfrentar el impacto provocado por la enfermedad. A pesar de las inversiones

en atencion primaria del Ministerio de Salud, se identifico fragilidad en este nivel de atencion.

Introducao

Em 2015 foi confirmada a circulagio do virus Zika
no Brasil” associado & epidemia de criangas diagnos-
ticadas com microcefalia. No ano seguinte, foi decre-
tada emergéncia sanitdria pelo Ministério da Satde
(MS) e pela Organizagao Mundial da Satde.?

A microcefalia altera estrutura e funcao do siste-
ma neurolégico, sendo caracterizada pelo perimetro
cefdlico menor que dois desvios-padréoes abaixo da
média para sexo e idade gestacional.”’ Atrasos no
desenvolvimento neuropsicomotor podem estar as-
sociados a microcefalia em variados graus de com-
prometimento. Quando ocasionada pelo virus Zika,
pode apresentar-se isolada ou parte da Sindrome
Congénita pelo Virus Zika (SCVZ), resultando em
baixa qualidade e expectativa de vida.*>

Frente ao nascimento de crianga portadora de
doenga com risco para sua vida e desenvolvimento,
os pais enfrentam dificuldades, medos e incertezas.
Um fator agravante da SCVZ foi que era doenga
ainda desconhecida, destacada pela midia. Houve
intensa divulgacio de informacoes, frequentemente
pouco esclarecedoras, incluindo imagens de crian-
cas com microcefalia. A realidade enfrentada pelos
pais e o desencontro de informages geraram neces-
sidade de apoio. As familias procuraram, entio, os

m Acta Paul Enferm. 2022; 35:eAPE02912.

servigos de satide em busca de cuidado e explicagoes
e, também, de outros pais na mesma situagio."¥

A epidemia trouxe desafios ao sistema de sadde,
principalmente considerando os vazios assistenciais
ja existentes na rede, que nao estava preparada para
suprir essa nova demanda.” A alta prevaléncia da
doenga, a gravidade e cronicidade dos casos, provo-
caram a necessidade de resposta 4gil do Estado com
agoes principalmente relacionadas a assisténcia so-
cial e sadde, como beneficios, isengao de impostos,
exames e medicamentos.®

Cuidar de criangas com doenga pouco conheci-
da desencadeia mudancas na rotina familiar, neces-
sitando a reorganizacio da vida.”» A SCVZ atingiu
muitas familias que jd viviam em situagio de vulne-
rabilidade, que foi agravada pela doenga.*?

O conhecimento da organizagio e interacio
entre membros destas familias, suas formas de coo-
peracdo e resolugao de problemas, assim como sua
aproximacgio com os servigos e profissionais de sad-
de sio fundamentais para a compreensio das neces-
sidades e potencialidades do cuidado em satide, em
geral e, particularmente, da enfermagem.

Conhecer a experiéncia da doenca e os desafios
provocados pela gravidade e incerteza no futuro destas
criangas pode contribuir para o entendimento dos vin-
culos constituidos, reforgados ou ainda rompidos.™?
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Este trabalho foi realizado considerando as redes
de apoio, constituidas por redes de relagdes formais e
informais. As formais sio aquelas estabelecidas com
profissionais da satide e assisténcia social, j4 as infor-
mais compreendem vinculos familiares ou de ami-
zade com destaque 2 afetividade."*' Tais redes, por
vezes, também provém suporte material e cognitivo.

Assim, o objetivo do estudo foi compreender o
papel das redes de apoio no cuidado de criangas aco-
metidas pela Sindrome Conggénita pelo Virus Zika.

Métodos

Pesquisa qualitativa com base na teoria compreen-
siva, que busca compreender e interpretar a agio
social, ou seja, 0 comportamento e os significados
atribuidos pelos sujeitos investigados.'?

Estudo realizado entre abril de 2017 e feverei-
ro de 2018 em Centro de Referéncia Estadual em
Neurodesenvolvimento que oferece tratamento
especializado as criangas, incluindo microcefalia
decorrente da SCVZ. A instituigao presta assistén-
cia as criangas acompanhando o desenvolvimento
neuropsicomotor e dd suporte aos familiares. Conta
com equipe multiprofissional composta por médi-
cos, fisioterapeutas, terapeutas ocupacionais, psico-
logos, assistentes sociais e fonoaudidlogos.

Participaram mies e/ou pais, cujos filhos re-
cebiam atendimento no local da pesquisa, sendo
identificadas 146 criancas com microcefalia. Para
definir a amostra foi construido um quadro conten-
do condicoes clinicas das criancas e caracteristicas
sociodemogrificas dos pais, com base em dados dos
146 prontudrios.

Os parimetros utilizados para contemplar a di-
versidade das familias foram: gravidade da doenga;
local de residéncia (capital ou interior), idade das
mies, situacdo conjugal, nimero de filhos, religido,
ocupagio, renda e escolaridade, buscando contem-
plar a diversidade das situagées encontradas.

O ntmero final da amostra foi de 18 familias
e foi definido pelo critério de saturagio, momento
no qual os dados obtidos no campo possibilitam ao
pesquisador a compreensio do objeto de estudo, na
16gica dos entrevistados.'®

A abordagem inicial com os pais, feita no dia da
consulta ou por contato telefoénico, foi previamente
autorizada e mediada pela instituigao, considerando
que nio havia rela¢io anterior com a pesquisadora.
Este contato buscou informar sobre a pesquisa, fa-
zer o convite para participagao e agendar um encon-
tro na préxima consulta da crianga para realizagao
das entrevistas. Nao houve recusas.

A técnica de coleta de dados foi a entrevista se-
miestruturada realizada a partir da seguinte questao
norteadora: qual o papel das redes de apoio no cui-
dado de criangas acometidas pela SCVZ? Foi utili-
zado roteiro com questoes abertas relacionadas ao
apoio recebido nos cuidados com o filho: de quem
recebia apoio, como era esse apoio e sentimentos
relacionados. As entrevistas foram realizadas pela
pesquisadora principal, em salas privativas, com du-
racao média de 37 minutos, audiogravadas e poste-
riormente transcritas.

Foi realizada andlise de contetido na modalidade
temdtica.'® A pré andlise consistiu em leitura flu-
tuante e exaustiva na busca das ideias centrais - uni-
dades temadticas. A sistematizagio do material se deu
a partir de duas categorias analiticas centrais: rede
de apoio informal e rede de apoio formal. Os cédi-
gos ¢ unidades temdticas identificados no processo
de categorizagao da rede informal foram: auséncia
de rede, companheiro, familiares, amigos e redes
sociais virtuais; e da rede formal: auséncia de rede,
gestores municipais, estaduais e federais, profissio-
nais da sadde e assisténcia social.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica
em Pesquisa com seres humanos, parecer n°
2.111.125, obedecendo a Resoluc¢io 466/12, do
Conselho Nacional de Satde (CNS). A assinatura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido foi
realizada previamente a entrevista. Para preservar a
identidade dos participantes foram atribuidos no-
mes ficticios.

Resultados

Foram realizadas 18 entrevistas, sendo trés com pai
e mae e 15 somente com maies. As maes eram as
cuidadoras principais em todas as situagoes.

Acta Paul Enferm. 2022; 35:eAPE02912. m
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Quadro 1. Caracteristicas sociodemograficas dos entrevistados

Filho de* ErirEn i Ida_d € Ida(!e Renda ES(.; ES~C Ocupacao pai Ocupagéo mae | Situacédo conjugal | Residéncia Religiao** Gravi.d £z .Nn
com mae pai (SM) pai mae planejada | filhos

Moana Mae 30 - 15 - EFC - Do lar Casada INT - Néo 4
Marina Mae 18 31 1 EFI EFI Sem emprego Autdnoma Unido consensual CAP Evangélica Sim 2
Mbnica Mae 21 28 1 EMC | EMC Sem emprego Do lar Casada CAP Evangélica Nao 3
Melissa Mée 18 21 2 EMI EMI Vendedor Do lar Casada INT Catolica Nao 1

Marcela Casal 35 29 2 EMC | EFC Vendedor Do lar Casada INT Evangélica Nao 5]
Maria Casal 21 26 2 EMC | EFC Vigilante Do lar Casada INT Evangélica Sim 8
Marcia Casal 22 28 1 EFC S| Sem emprego Estudante Unido consensual INT Sim 1

Mary Mae 20 22 1,5 EEG EMC Pintor Do lar Unido consensual INT Catélica Nao 2
Milena Mae 31 37 3 EMC SC Comerciante Do lar Casada INT Sem religiao Sim 2
Mariana Mae 22 24 1,5 EMC | EFC Sem emprego Do lar Unido consensual CAP - Néao 3
Maisa Mae 42 37 1 EFI EFI Auténomo Do lar Separados CAP - Néo 9
Michele Mae 19 24 1,5 EFI EMC Sem emprego Do lar Casados INT Catdlica Néao 1

Marisa Mae 32 37 1,5 EMC | EMC Sem emprego Do lar Casados CAP Evangélica Nao 2
Mel Mae 20 22 1 EMC SC Vendedor Do lar Unido consensual INT Evangélica Sim 3
Matilde Mae 26 16 2 S| EMC Recepcionista Do lar Namorados CAP Catélica Nao 1

Mirian Mée 39 42 1 EFI EFC Auténomo Do lar Vidva INT - Sim 2
Melani Mae 15 26 3,5 EMC | EMC Auténomo Do lar Unido consensual CAP Catélica Nao 1

Mila Mée 20 35 1 EMC | EMC Auténomo Vendedor Unido consensual INT - Nao 1

SM - Salario minimo; ESC - Escolaridade; EFI - Ensino Fundamental Incompleto; EFC - Ensino Fundamental Completo; EMI - Ensino Médio Incompleto; EMC - Ensino Médio Completo; SC - Ensino Superior Completo; S -

Ensino Superior Incompleto; INT - Interior; CAP - Capital; *Nome ficticio; **Religido dos entrevistados

A maioria das mulheres vivia com o companhei-
ro; tinha dois ou mais filhos e ndo planejou a gravi-
dez. Duas relataram nova gravidez no inicio da pes-
quisa, assim, as criangas com SCVZ eram os filhos
mais novos em 16 casos.

As mies tinham entre 15 e 42 anos e, seus
companheiros, entre 26 e 42. A escolaridade
variou de ensino fundamental incompleto até
ensino superior completo. A maioria das fami-
lias tinha renda inferior a dois saldrios minimos
e, em cinco, a renda principal era o Beneficio
Assistencial de Prestacio Continuada (BPC). A
maioria dos entrevistados morava no interior do
estado (Quadro 1).

Das criancas, onze eram do sexo feminino.
Tinham idade entre 11 e 23 meses (Quadro 2).
Todas tinham o fendtipo caracteristico da SCVZ.
As comorbidades mais presentes foram epilepsia e
visiao subnormal (Quadro 3).

A anélise dos relatos partiu das categorias “rede
de apoio informal” e “rede de apoio formal”. Em
cada categoria foram identificadas a presenca ou au-
séncia de redes de apoio e suas consequéncias para a
dinAmica familiar e para o cuidado da crianca.

Redes de apoio informal
Com exce¢io de uma mie, os entrevistados declara-
ram possuir alguma rede de apoio informal. Foram
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Quadro 2. Caracteristicas das criangas com Sindrome
Congénita pelo Virus Zika

Filho de* | Sexo | Idade n::;ﬁ:g:to “g;';’:g;‘t’l:: PC (cm)
Moana F 1abm | Municipio do interior Ao nascer 27
Marina F 1adm Capital do estado Gestagdo 24
Ménica [F 1abm Capital do estado Trabalho de parto 29
Melissa F 1a3m | Municipio do interior Ao nascer 28
Marcela F 1a7m | Municipio do interior | Apds nascimento —2m 28
Maria M 1a7m | Municipio do interior | Apds nascimento — 15d 27
Marcia F 1ad4m | Municipio do interior Ao nascer 28
Mary F 1adm Capital do estado Gestagdo 26
Milena M 1a4m | Municipio do interior | Ap6s nascimento —11d 28
Mariana M 1abm Capital do estado Ao nascer 28
Maisa F 1alm Capital do estado Apds nascimento — 2m 33
Michele M 11m | Municipio do interior | Apds nascimento — 8m 30
Marisa M 1a9m Capital do estado Apds nascimento — 7m 29
Mel [F 1a9m | Municipio do interior Gestagdo 31,5
Matilde F 1a10m Capital do estado Apds nascimento — 8m 31
Mirian M 1a11m | Municipio do interior Ap6s nascimento 30,5
Melani F 1a8m Capital do estado Gestacéo 26,5
Mila M 1alim Capital do estado Gestagdo 32

M - Masculino; F - Feminino; d - dias; m - meses; a - anos; PC - Perimetro Cefélico; *Nome ficticio

citados o companheiro, familiares, amigos e con-
tatos realizados por redes virtuais. Nesta pesquisa,
nove mulheres demonstraram a parceria do casal no
enfrentamento da situagio, destacando sua impor-
tincia nos cuidados do filho.

“E ai, a gente foi se confortando um ao outro”

(Melissa)

“Eu e ele o tempo todo” (Marina)
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Quadro 3. Comorbidades das criangas com Sindrome Congénita pelo Virus Zika

Flho de* Comoridades Cimio s | bparietal | proominome | - mucal | congénito | tébiolepotin.
Moana Microcefalia, epilepsia, hidrocefalia, hipertrofia adenoide Sim Sim Sim Sim Sim Nao
Marina Microcefalia, visdo subnormal Sim Sim Sim Sim Néo Néo
Mdnica Microcefalia, epilepsia Sim Sim Sim Sim Sim Néo
Melissa Microcefalia, epilepsia, visdo subnormal Sim Sim Sim Sim Sim Néo
Marcela Microcefalia, epilepsia Sim Sim Sim Sim Néo Néo
Maria Microcefalia, epilepsia, desnutricdo proteico calérica Sim Sim Sim Sim Nao Nao
Mércia Microcefalia, crise convulsiva Sim Sim Sim Néo Sim Néo
Mary Microcefalia, tvula bifida, crise convulsiva Sim Sim Sim Sim Nao Nao
Milena microcefalia, epilepsia Sim Sim Sim Sim Néo Néo
Mariana Microcefalia, ptiriase versicolor, epilepsia Sim Sim Sim Sim Sim Nao
Maisa Sem informagéo Sim Sim Sim Sim Néo Néo
Michele Microcefalia, ptiriase versicolor Sim Sim Sim Nao Nao Nao
Marisa Microcefalia, paralisia cerebral Sim Néo Néo Néo Néo Néo
Mel Microcefalia, crise convulsiva, visdo subnormal Sim Sim Néo Néo Néo Néo
Matilde Microcefalia Sim Néo Néo Néo Néo Néo
Mirian Microcefalia, epilepsia, derrame pericardico Sim Néo Néo Néo Néo Néo
Melani Microcefalia, epilepsia, hidrocefalia Sim Sim Sim Sim Sim Nao
Mila Microcefalia, epilepsia, visdo subnormal Sim Sim Sim Sim Sim Néo
*Nome ficticio

Em casais que haviam planejado a gravidez e que
apresentavam uma relagio conjugal mais estével, os
homens participavam mais da divisdo das atividades
relacionadas aos cuidados com os filhos, proporcio-
nando apoio a mae, principal cuidadora.

Para algumas mulheres, um pai que “sabe cui-
dar” era de alguma forma diferenciado.

“Ele é um pai diferente... Ele sabe cuidar” (Moana)

Outro importante apoio relatado foi o supor-
te material e emocional recebido pelos seus pais, os
avos da crianga, especialmente a avé materna.

“E minha mde [avé materna] sempre do meu

lado” (Mary)

“E ele [avé paterno] mandou depositar na nossa
conta” (Mdrcia)

“Com todos ao redor nio tinha nem tempo para
pensar em coisa ruim” (Monica)

As maes também relataram o suporte recebido
por seus outros filhos.

“Ele brinca com o irmdo enquanto eu preciso ﬁzzer

algo” (Manuela)

Outro resultado encontrado foi o apoio recebi-
do em grupo de conversa por aplicativo. Foi criado
um grupo por pais no inicio da epidemia, ainda ati-
vo na ocasido da pesquisa, com o objetivo de troca
de informagdes e experiéncias.

“Eu me abracei a esse grupo” (Maria)

Os pais procuraram dois tipos de informagées:
as cientificas, oferecidas pelos profissionais de satde
e aquelas baseadas em vivéncias compartilhadas por
familiares e grupos virtuais.

Uma mae declarou nao ter apoio. Maisa mo-
rava com o companheiro na casa da sogra, mas
mudou-se com a filha que chorava muito e inco-
modava a todos. O parceiro ndo a acompanhou,
permanecendo na outra casa. Além de sozinha,
Maisa relatou que os demais filhos, adultos com
familias constituidas, s6 a procuravam para pe-
dir ajuda financeira e solicitar cuidados com seus

proprios filhos.
“Nio tenho o apoio de ninguém” (Maisa)

Apesar do cansago e de uma narrativa carregada
de insatisfagio, Maisa falava com esperanca sobre
planos futuros de melhorias na casa para proporcio-
nar bem-estar para sua filha.

Acta Paul Enferm. 2022; 35:eAPE02912. u
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Redes de apoio formal

As redes de apoio formal incluiram gestores muni-
cipais, estaduais e federais, profissionais da saide e
assisténcia social.

Com relagio a organizagio da rede no interior
do Estado, foram descritos, nas entrevistas, diferen-
tes graus de resolutividade municipal, em termos de
programas e de atuagdo de gestores e profissionais.
Em oito entrevistas foi relatada visao positiva com
relagdo a organizagio da rede:

“Ela [funciondria da Secretaria Municipal de
Saiide] consegue tudo pra mim” (Maria)

A (des)organizagao da rede no interior do Estado,
segundo relatos de onze entrevistados, remete a falta
de orientagdes quanto aos programas de assisténcia ao
portador de necessidades especiais, pouca resolutivida-
de na assisténcia e a necessidade de mediagao judicial
para garantia de atendimento e tratamento.

“Na minha cidade néao tem tratamento” (Moana)
“Na minha cidade tem tudo: fonoaudiélogo, fisio-

terapeuta, médico, enfermeiro, mas nunca foram
acompanhar” (Marcela)

“Quase todo més tenho que ir atrds da promotoria”

(Maria)

A Atencao Primdria a Satide (APS) foi citada em
apenas uma entrevista. A mae relatou visita domici-
liar realizada pela enfermeira que levou informagoes
sobre cuidados com a crianca.

A enfermeira foi ld em casa e me explicou as coisas
direitinho” (Melissa)

Em 13 casos com acompanhamento do pré-na-
tal na APS, os pais souberam o diagnéstico de mi-
crocefalia apenas apds o nascimento.

A atuagio destes profissionais foi apresentada
pelos entrevistados como um passo para o encami-
nhamento ao tratamento com profissionais especia-
lizados. Estes representaram para os pais o suporte
terapéutico que tanto necessitavam.
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“Ela [médica da aten¢io especializadal foi todos os
profissionais que a gente precisava” (Maria)

A assisténcia especializada foi citada em todas
as entrevistas com destaque para a infraestrutu-
ra e sobretudo o acolhimento e competéncia dos
profissionais.

Discussao

As redes de apoio informal sio compostas por pes-
soas que fazem parte das relagdes sociais do indivi-
duo. Essas redes sao fundamentais para o enfrenta-
mento de situacoes dificeis e contribuem de modo
importante para administrar as mudangas exigidas
pela doenca. Possuem multiplas dimensoes, a exem-
plo de vinculos de amizade e suporte familiar e, in-
cluem, por vezes, além ao apoio emocional e cogni-
tivo, também apoio material.141>

Historicamente, o cuidado com as criangas foi res-
ponsabilidade da mae, sendo o papel do pai atrelado
apenas ao sustento material. A falta de apoio do pai da
crianga, referida nos resultados, pode ser reflexo dessa
construgdo historica, sistémica e enraizada que ainda
molda expectativas. Ultrapassi-la ¢ um desafio."”'®
Ainda que atualmente se observe mudangas, como a
participa¢do das mulheres no mercado de trabalho e
avancos no conceito de paternidade, o trabalho do-
méstico e o cuidado dos filhos ainda sao majoritaria-
mente desempenhados pelas mulheres."®!”

Neste sentido, os conceitos de paternidade (que
vai além do papel de mantenedor da familia) e de
paternagem (vinculado 2 afetividade do pai e a von-
tade de cuidar)®” ajudam a compreender distintas
formas de conjugalidade. Esta compreensio ¢ im-
portante porque as experiéncias de maternidade e
paternidade, diante do filho com microcefalia por
SCVZ, sao marcadas pela sobrecarga de cuidados
exigidos pela gravidade da doenga.“?" Pesquisas
sobre maternidade e cuidados em tempo de Zika
tém destacado o lugar das maes como principais res-
ponsdveis pelos cuidados.®?>?¥ A divisao de tare-
fas com o pai da crianga proporcionou as mulheres
reducio da sobrecarga de trabalho e percepgao de
acolhimento.
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Como descrito nos resultados, os avds foram
citados vérias vezes. Em estudo com familias de
criangas com paralisia cerebral, os avés foram re-
conhecidos como principais fontes de apoio, pois
auxiliam de vdrias formas, inclusive na organiza-
¢ao da rotina cansativa de levar regularmente a
crian¢a a consultas, o que pode resultar em pri-
vagio da vida social.®” As criancas com SCVZ
exigem cuidados cotidianos*?" e a proximidade
da familia nestes casos foi bastante valorizada, es-
pecialmente da avé materna.

O nascimento de um filho com deficiéncia é cer-
cado de impactos na rotina familiar.*?® As mudangas
causadas podem restringir o tempo de convivéncia
dos pais com outros filhos e a atencio dada a eles.
Assim como as outras criangas podem, ainda, assu-
mir algumas atividades nos cuidados com o irmao.®”

O uso das redes sociais virtuais foi outra forma
de apoio relatada pelos entrevistados. Estas tém sido
um importante espago para troca de vivéncias, tan-
to no cuidado quanto na busca por tratamento."?
Diante do desafio emocional de criar uma crianc¢a
com deficiéncia, o apoio de outros pais permite que
a familia apreenda melhor as informagoes comparti-
lhadas, possibilitando a ressignificagio de experién-
cias dolorosas.®

De fato, o convivio em grupos virtuais tem sido
relatado como protetor para a qualidade de vida
familiar, pois permite o compartilhamento de te-
miticas do dia-a-dia e, sobretudo, a valorizacio dos
marcos de desenvolvimento das criangas, nao focan-

529 Além disso, o com-

do apenas no adoecimento.
partilhamento de experiéncias e informagoes rece-
bidas por profissionais e até mesmo as coletadas na
internet contribuiram para que se sentissem melhor
preparados para o enfrentamento da situagao.!'>*)
A situagao de adoecimento crénico pode contri-
buir para o fortalecimento ou, ao contrério, para o
rompimento dos vinculos familiares."> A negacgao
do cuidado 2 crianca ou de sua condi¢io de adoeci-
mento, por familiares, provoca no cuidador princi-
pal tristeza e sensacio de isolamento.®” A despeito
desse sofrimento, uma participante da pesquisa, que
relatou falta de apoio, mencionou que a expectativa
de proporcionar bem-estar a filha a encorajava a se-

guir adiante e a lidar com esta grave situagao.

O papel da rede formal foi essencial na epidemia
do virus Zika. O projeto de lei N.© 3.974 de 2015
viabilizou a aposentadoria destas criangas, possibi-
litando apoio financeiro.®" No entanto, para que
a crianca e sua familia recebam esses beneficios, a
atuacido da rede formal ¢ essencial, inclusive com
relacio ao acesso a informacio.®?

A Comissio Intergestores Tripartite aprovou a
Portaria Interministerial n°® 405/MS/MSDA em
2016, que instituiu, no 4mbito do Sistema Unico
de Satde (SUS), a Estratégia de agao rdpida para o
fortalecimento da atengio a satde e da protegao so-
cial de criangas com microcefalia, incluindo o direi-
to ao atendimento na atengdo primdria.®? Outras
propostas de cuidado e capacitagio profissional fo-
ram criadas pelo MS, visando maior celeridade no
diagndstico e intervengio precoce.?

Na tentativa de minimizar seus medos e anggs-
tias, os pais buscaram instrugoes sobre como aten-
der as demandas da crianca com deficiéncia, dentre
elas, como estimular o desenvolvimento, escolher a
melhor educagio, contribuir para autonomia do seu
filho, lidar com a seguranca e direitos da crianga.®?

Porém, o direito a informagio nem sempre foi
garantido. Em pesquisa de maes de criangas com
microcefalia foi relatada falta de sensibilidade de
profissionais de saide, que privilegiavam orienta-
¢oes e intervencoes sem considerar as demandas fa-
miliares, produzindo descrédito na assisténcia ofer-
tada as criancas."?

Politicas publicas voltadas as familias de crian-
cas com necessidades especiais, mesmo quando ade-
quadas as diretrizes de integralidade, universalidade
e equidade do SUS, nem sempre criam estratégias
que possibilitam a garantia dessa assisténcia.®”

No plano nacional de enfrentamento do virus
Zika, coube 2 APS assumir a gestio do cuidado por
meio da puericultura, estimulagao precoce, encami-
nhamento 2 assisténcia especializada e identificacio
das familias com risco social. A APS compreende
agdes que promovem prevengao de agravos, promo-
¢ao e protecao de satde, diagndstico, tratamento,
reabilitagio, reducio de danos e manutengio da
satde.V Portanto, tem potencial para ser importan-
te rede de apoio aos pais pela proximidade e conhe-
cimento da realidade enfrentada e de suas deman-
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das imediatas, porém, nesta pesquisa desempenhou
principalmente o papel de encaminhamento das
criangas para a atengao especializada.

As necessidades provocadas pela epidemia do vi-
rus Zika levaram o Governo do estado em questio
a criar um servigo especializado, que se tornou re-
feréncia no atendimento e acolhimento de criancgas
com microcefalia e de seus familiares.

O trabalho compartilhado entre APS e servigo
especializado pode contribuir para a redu¢io dos
danos causados pela microcefalia. No entanto, a
equipe da APS, que deveria coordenar o cuidado em
rede, ndo pareceu desempenhar esse papel essencial
junto as criangas com SCVZ. Foi a equipe multi-
profissional especializada que representou papel de
referéncia aos pais.

A maioria das entrevistas foi realizada enquanto
as maes aguardavam atendimento no centro de refe-
réncia. Essa pode ter sido uma limita¢do do estudo,
considerando a necessidade de conciliar o tempo da
entrevista com o tempo de espera para a consulta.
Além disso, a presenga da crianga e suas necessida-
des, também eram determinantes da disponibilida-
de dos cuidadores para a entrevista.

Conclusao

As redes de apoio informais e formais atuaram de
modo complementar no tratamento e apoio aos cui-
dados de criancas com SCVZ. A rede informal con-
tribuiu significativamente na forma de lidar com a
doenca. As redes sociais virtuais destacaram-se como
novo meio de comunica¢io que permitiu troca de
experiéncias e compartilhamento de informagoes
entre pais que viviam situacoes semelhantes. Quanto
a rede formal, os municipios do interior do estado
apresentaram diferentes graus de resolutividade, evi-
denciando lacunas na organizagao da rede assisten-
cial, de modo que os usudrios dependiam da atuagio
individual dos profissionais para conseguir acesso aos
servigos e beneficios. Em relagao aos profissionais de
saude, os vinculos estabelecidos foram principalmen-
te com a atengdo especializada. Com profissionais da
APS o compartilhamento e orientagio de cuidado
para os familiares foi mais intermitente e fragil.
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