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RESUMO

Objetiva-se avaliar o impacto familiar em pais de criangas diagnosticadas com microcefalia pelo Zika virus. Trata-se de
um estudo transversal analitico com abordagem quantitativa, utilizando-se de um questionario sociodemografico e a
escala de impacto familiar (EIF). Foram pesquisados 76 pais com filhos em tratamento de reabilitacao e readaptagao
em um centro de referéncia de Goiania/GO. Foram realizadas analises descritivas utilizando-se frequéncia relativa e
absoluta, média e desvio padrao. O teste utilizado para avaliar a existéncia ou nao de diferenga estatisticamente signi-
ficativa (p<0,05) foi a analise de variancia (ANOVA) Scheffé. O pré-natal foi o periodo predominante do recebimento
do diagndstico de microcefalia. Foi evidenciado uma dificuldade por parte dos pais em encontrar pessoas de confianga
para cuidar do filho, bem como, falta de compreensao de outras pessoas pelo fardo que é cuidar do filho deficiente.
Os participantes que apresentaram maior tendéncia em empreender atividades com amigos, festas e bares, também se
mostraram mais propensos a atividades fisicas e de lazer. Apds o choque inicial do recebimento do diagnéstico, os pais
passam reorganizar e adaptar aos desafios, alterando a rotina familiar. E fundamental o envolvimento dos profissionais
de salide, fornecendo suporte e orientagao a essas familias.

Palavra-chave: Infeccao pelo Zika virus; Microcefalia; Satide da Familia.

ABSTRACT

Aimed to evaluate the family impact in parents of children diagnosed with microcephaly by the Zika virus.This is a cross-
sectional analytical study with a quantitative approach, using a sociodemographic questionnaire and the Family Impact Scale
(FIA).A total of 76 parents with children in rehabilitation and rehabilitation treatment were surveyed at a reference center
in Goiania / GO. Descriptive analyzes were performed using relative and absolute frequency, mean and standard deviation.
The test used to evaluate the existence or not of a statistically significant difference (p<0.05) was the analysis of variance
(ANOVA) Scheffé. Prenatal care was the predominant period for the diagnosis of microcephaly. It was evidenced a difficulty
for the parents to find reliable people to take care of the child, as well as lack of understanding of others for the burden
of caring for the disabled child. Participants who showed a greater tendency to engage in activities with friends, parties and
bars were also more prone to physical and leisure activities. After the initial shock of receiving the diagnosis, the parents
reorganize and adapt to the challenges, changing the family routine. The involvement of health professionals is essential,
providing support and guidance to these families.

Keywords: Zika Virus infection; Microcephaly; Family health.
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INTRODUCAO

Em 2015 houve no Brasil um crescimento de casos de
criangas portadoras de microcefalia, contrastado com o
historico de quatro anos passados!".Antes da epidemia de
Zika Virus em 2015, os registros de microcefalia no Brasil
nao passavam de |50 casos por ano®. Em 2016, cientistas
do Centro de Controle de Doengas (CDC) de Atlanta/
EUA publicaram a certificagao causal entre a microcefalia
e demais lesdes cerebrais e o virus Zika®*.

A proliferagao descontrolada do vetor Aedes aegypti
é um fato consolidado entre os brasileiros evidenciado
pela constancia do virus da dengue ha décadas. Esse fato
contribuiu sobremaneira para a expansao de varios casos
suspeitos de Zika, bem como os ja confirmados.A grande
questao dessa nova doenga sao os possiveis agravantes
para a saude humana, como o crescimento de casos de
microcefalia no pais e no alarmante nimero de casos de
pacientes com a sindrome Guillain-Barré®.

Nesse sentido, muitas sao as expectativas e comemo-
ragoes pela familia acerca do nascimento de uma crianga,
ansiedade e duavidas relacionadas ao futuro da crianca,
envolvendo sua vida e saude. Sentimentos estes que po-
dem ser intensificados quando os genitores recebem a
notificagdo de seu bebé ser portador de alguma defici-
éncia, principalmente nos dias atuais com o aumento da
incidéncia do Zika virus e, por consequéncia, dos casos
de microcefalia em recém-nascidos®.

Existem uma variedade de fantasias que permeiam os
sonhos dos genitores, considerando que nunca e nem nin-
guém planeja conceber um filho deficiente®. O nascimen-
to de um bebé com deficiéncia é um acontecimento impar
na vida dos genitores que terao de lidar com a situagao do
filho esperado e idealizado com o filho concebido®.

O impacto das alteragoes provocadas pelo diagnosti-
co deve ser de conhecimento dos profissionais. Desde o
recebimento do diagndstico ocorrem diversas mudangas
na rotina familiar, direcionando toda a atengao para o
filho doente, sendo exigidos tempo e dedicagao maior
nessa assisténcia, deixando de lado outras tarefas domi-
ciliares como outros filhos, marido, casa, estudo e lazer®.

Muitas vezes o impacto familiar esta representado no
acUmulo de atividades e em nao ter nenhuma outra pes-
soa que possa auxiliar na prestagao de cuidados a crianga
deficiente, seja supervisionando esse cuidado, ou em ati-
vidades diarias e na parte financeira('%'".

A avaliacao diagnéstica de um acontecimento Unico e
critico na dindmica da familia é extremamente significati-
va e necessita de diversas informagoes que sanem todos
os questionamentos, inclusive o impacto desse aconteci-
mento em ambito familiar na perspectiva dos pais.Assim,
o presente estudo teve por objetivo avaliar o impacto
familiar em pais de criangas diagnosticadas com microce-
falia pelo Zika virus.
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METODO

Trata-se de um estudo transversal analitico com abor-
dagem quantitativa. Este € um método de pesquisa que
visa gerar informagoes sobre a prevaléncia da exposicao
da doenca e de outras caracteristicas da populagio. Os
resultados informam, portanto, sobre a situagao existen-
te em um particular momento, o que é muito Util em
planejamento de saude!'?.

A pesquisa foi realizada por meio de questionarios
aplicados aos pais de criangas diagnosticadas com micro-
cefalia, durante a realizacdo de terapias de reabilitagao,
consultas e exames no Centro Estadual de Reabilitacao
e Readaptacao Dr. Henrique Santillo (CRER) na cidade
de Goiania/GO.

O CRER é um complexo hospitalar filantropico, sen-
do referéncia na regiao Centro-Oeste. Oferece servi-
cos de reabilitagao, clinica médica e clinica cirurgica, na
area de assisténcia a saude, bem como incentivo em
ensino e pesquisa.

Para a realizacao do calculo amostral foram utiliza-
dos o nimero de pacientes atendidos nos ultimos dois
meses (janeiro e fevereiro de 2017) que antecederam a
coleta de dados. Nesse periodo foram atendidas, den-
tro dos critérios de inclusao e exclusao, um total de
94 criancas. Com esta populagao utilizou-se um nivel
de confianca de 95% e margem de erro de 5%, sendo a
amostra final de 76 maes ou pais de criangas diagnos-
ticadas com microcefalia que realizavam tratamento de
reabilitacao no CRER.

A obtencao dos consentimentos e a coleta de dados
ocorreram entre os meses de marco e junho de 2017.
Como critérios de inclusio foram pesquisados somente
os pais (mae ou pai) de crianga com diagnéstico de micro-
cefalia, aceitagdo em participar da pesquisa, possuiam ca-
pacidade cognitiva para responder o questionario e idade
dos pais superior a 18 anos. Como critérios de exclusao
nio foram considerados nesta pesquisa caso de recusa
em aceitar participar da pesquisa, pais menores de idade,
aqueles que manifestaram vontade em excluir seus dados
no estudo e pais com diagnéstico de depressao.

Foi utilizado um questionario psicossocial ocupacio-
nal e de saude que identificou dados como: sexo, idade,
namero de filhos, estado civil, situagao de trabalho, renda
familiar mensal, escolaridade e tipo de habitacao; e ques-
toes relativas ao contexto familiar referentes ao mo-
mento da noticia e conhecimento sobre a microcefalia.

Foi utilizada a Escala de Impacto Familiar (EIF), que
consiste em uma medida do impacto da doenca/defici-
éncia da crianga na familia, considera os efeitos que os fi-
Ihos tém na familia ao nivel social, avaliando a sobrecarga
(impacto familiar global) de uma forma unidimensional'?.

Stein e Jessop, na década de 80, desenvolveram um
estudo clinico em criangas, capaz de medir o impacto fa-
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miliar e as suas repercussoes ao nivel da dinamica familia,
através das consequéncias causadas por doenga cronica
de um filho. Inicialmente a escala era composta por 33
itens, mas estes foram reduzidos a 24 itens, devido aos
casos omissos, os itens referentes ao impacto nos irmaos
destas criancas('?.

O recurso a analise fatorial confirmatoéria, desenvolvi-
da no estudo de Albuquerque et al.!'"¥ possibilitou a con-
firmacao da estrutura unidimensional da EIF, sugerindo a
sobrecarga relacionada a prestacio de cuidados a uma
crianca com deficiéncia € um construto unidimensional,
que integra a percepgao de efeitos negativos no cuidador
(repercussoes individuais, mas também a nivel familiar e
social) decorrentes da prestacdo de cuidados('?.

A escala de impacto familiar utilizada neste estudo foi
a versao revista, composta por |5 itens em uma escala
do tipo Likert, permitindo conhecer o grau de conformi-
dade e atitudes dos entrevistados, variando varia entre
zero (discordo muito), um (discordo), dois (concordo)
e trés (concordo muito). Os escores foram obtidos pela
soma dos |5 itens, tendo uma variacao de |5 (nenhum
impacto familiar) a 60 (alto impacto familiar). Quanto
maior o escore, maior é a percepgao de impacto familiar
a condicdo de saude da crianca‘'¥.

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

A normalidade dos dados foi confirmada utilizando
o teste de Shapiro-Wilk. Assim, os testes utilizados para
avaliar a existéncia ou nao de diferenca estatisticamente
significativa (p<0,05) entre amostras independentes e mul-
tiplas variaveis, foram o Teste t de Student e o teste de
analise de variancia (ANOVA) Scheffé, respectivamente.

A pesquisa foi registrada na Plataforma Bra-
sil do Ministério da Salde sob protocolo CAAE:
63647316.6.0000.0037, aprovada pelo Comité de Etica
em Pesquisa da Pontificia Universidade Catdlica de Goi-
as, com o parecer n° 1.958.307.

RESULTADOS

Responderam ao presente estudo 76 individuos, sen-
do pai ou mae de criangas diagnosticadas com microce-
falia em tratamento no CRER. Destes 89,5% eram do
sexo feminino.A idade minima foi de 18 anos e a maxima
de 59 anos, sendo a média de idade de 30 anos. Relativo
ao estado civil, 50 % eram casados ou estavam em uniao
estavel, quanto a cor e etnia, predominou, com 63,2%, a
cor parda. Quanto a escolaridade, destacou-se 43,4% de
nivel médio completo, contrastando com apenas 3,9% de
individuos com pos-graduagao.
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Aproximadamente 96,1% eram praticantes religiosos,
entretanto 63,2% consideravam sua fé muito forte.Sobre
a renda mensal 57,9% afirmaram possuir de | a 3 salarios
minimos, corroborando com 77,6% com renda familia
também de | a 3 salarios minimos e 30,3% afirmaram
pertencer a este nucleo familiar e sustentando quatro
pessoas com tal renda. O niimero de filhos predominou
31,6% com 2 filhos, sendo que 46,1% moram de aluguel.

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

Relativo a frequéncia com que realizavam atividade
domeéstica, 60,5% responderam muito frequentemente.
Cerca de 63,2% dos entrevistados negaram possuir al-
gum problema de satde, contudo, apenas 57,9% informa-
ram que vao ao médico as vezes, quando passam mal. So-
bre uso de medicacao para tratar o problema de saude,
63,2% negaram fazer uso. Um total de 51,3% considerou
sua saude como boa. Sobre o momento em que foi dado
o diagnéstico do filho com microcefalia, 60,5% responde-
ram que recebeu o diagnostico ainda no pré-natal. Todos
estes dados podem ser vistos na Tabela |.

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

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

Aqueles individuos cuja tendéncia foi de empreen-
der atividades com amigos festas e bares se mostraram
mais propensos também a praticarem atividade fisica (r
= 0,465 e p < 0,001) e a fazerem atividade de lazer (r
= 0,515 e p < 0,001). Corroborando com esses dados,
identificou-se que os entrevistados que praticavam ativi-
dade fisica tinham uma forte tendéncia em terem ativi-
dades de lazer com a familia (r = 0,794 e p < 0,001). Os
dados das correlagdes podem ser vistos na Tabela 2.
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TABELA 1 — Analise descritiva das variaveis psicossociais, ocupacionais e de saude de 76 entrevistados
(pais ou maes) de criangas com microcefalia atendidas em hospital de referéncia. Goiania, GO, Brasil, 2017

Variaveis N %
Masculino 8 10,5
Género
Feminino 68 89,5
Solteiro 20 26,3
Casado / Uniéo Estavel 38 50,0
Estado Civil
Viuvo 4 &3
Divorciado / Desquitado 14 18,4
Branca 21 27,6
Cor ou Etnia Preta 7 9,2
Parda 48 63,2
Ensino Fundamental 14 18,4
Ensino Médio & 43,4
Escolaridade Ensino Superior Incompleto 19 25,0
Ensino Superior Completo 7 9,2
Poés-Graduagéo 3 3,9
Nao 3 3,9
Tem Religiao?
Sim 73 96,1
Muito Forte 48 63,2
Vocé considera sua fé: Forte 25 32,9
Fraca 3 3,9
Menor que 1 salario minimo 32 421
Qual sua renda mensal?
1 a 3 salarios minimos 44 57,9
Menor que 1 salario minimo 13 17,1
Qual a renda familiar? 1 a 3 salarios minimos 59 77,6
4 a 8 salarios minimos 4 3
Duas 2 2,6
Trés 13 171
Quantas pessoas moram com vocé e sdo
sustentadas pela renda familiar? Quatro 23 30,3
Cinco 17 22,4
Acima de Cinco 21 27,6
um filho 15 19,7
dois filhos 24 31,6
trés filhos 17 22,4
Quantos filhos vocé tem?
quatro filhos 11 14,5
cinco filhos 5 6,6
seis filhos 4 &3
Mora em casa propria - Paga 8 10,5
Mora em casa propria — Financ 16 21,1
Em relagéo a sua moradia
Alugada 35 46,1
Cedida 17 22,4
Nao 24 31,6
Vocés tém atividade de lazer?
Sim 52 68,4
Nao 11 14,5
Vocés usam a internet?
Sim 65 85,5
Muito frequentemente 1 1,3
Frequentemente 20 26,3
Com que frequenma voceé vai a bares, festa e As vezes 31 408
encontrar amigos?
Muito raramente 14 18,4
Nunca 10 13,2
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Muito frequentemente 5 6,6
Frequentemente 22 28,9
Com que frequéncia vocé pratica atividade fisica? | As vezes 24 31,6
Muito raramente 10 13,2
Nunca 15 19,7
Muito frequentemente 6 7,9
Frequentemente 25 32,9
Com que frequéncia vocé tem atividade de lazer? | As vezes 17 22,4
Muito raramente 20 26,3
Nunca 8 10,5
Muito frequentemente 46 60,5
Com que frequéncia vocé realiza tarefas Frequentemente 24 31,6
domésticas? As vezes 53
Muito raramente 2,6
Nao 48 63,2
Vocé tem algum problema de saude?
Sim 28 36,8
Sim, 6/6 meses 4 53
Sim, 1 vez ao ano 19 25,0
Vocé vai regularmente ao médico? -
As vezes, quando passo mal 44 57,9
Nunca vou ao médico 9 11,8
Vocé faz uso de alguma medicagao para tratar Sim 28 36,8
seu problema de salde? Nzo 48 63,2
Otima 18 23,7
Boa 39 51,3
Em geral, como vocé diria que é sua saude?
Regular 15 19,7
Ruim 4 53
Na consulta pré-natal 46 60,5
fl?lr;o(']?ue METED B @ ClEgiEsiEn el ee No momento do nascimento antes da alta 19 25,0
Algum tempo apés a alta hospitalar " 14,5

fonte: dados da pesquisa

TABELA 2 — Andlise de correlagao de Pearson nos 76 entrevistados (pais ou maes) de criangas
com microcefalia atendidas em hospital de referéncia. Goiania, GO, Brasil, 2017

Variaveis 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 1"
1. Impacto familiar r 1

p
2. Qual sua idade? r -0,164 1

p 0,158
3. Vocé considera sua fé: r 0068 -0,140 1

p 0,561 0,229
4. Qual sua renda mensal? r -0216 0,246" -0,139 1

p 0,060 0,032 0,232
5. Qual a renda familiar? r -0,140 0,244 -0,118 0,303" 1

p 0,228 0,034 0,309 0,008

. r -0,023 0,433° -0,166 0,086 0,176 1

6. Pessoas moram com vocé e
sustentadas pela renda familiar? p 0,845 0,000 0,152 0,459 0,129

r -0,125 0,468" -0,075 0,099 0,115 0,857" 1
7. Quantos filhos vocé tem?

p 0,281 0,000 0,522 0,393 0,324 0,000

r -0,146 -0,062 0,026 -0,318" -0,218 -0,076 -0,045 1
8. Com que frequéncia vocé vai a
bares, festa e encontrar amigos? p 0,207 0,594 0,826 0,005 0,059 0,511 0,702

O
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r -0,009 -0,195 -0,005
9. Com que frequéncia vocé pratica
atividade fisica? p 0,941 0,091 0,965
r 0,028 -0,150 -0,012
10. Com que frequéncia vocé tem
atividade de lazer? p 0,809 0,196 0,918
11. Com que frequéncia vocé r 0007 -0,175 0,276
realiza tarefas domésticas? p 0,953 0,131 0,016

-0,366" -0,096 -0,185 -0,148 0,465" 1
0,001 0,408 0,109 0,202 0,000
-0,518" -0,202 -0,145 -0,110 0,515" 0,794" 1
0,000 0,080 0,213 0,346 0,000 0,000
0,074 -0,140 -0,113 -0,020 -0,128 -0,137 -0,135 1
0,523 0,226 0,332 0,864 0,269 0,239 0,243

**. A correlagao é significativa no nivel 0,01 (2 extremidades).
*. A correlagao é significativa no nivel 0,05 (2 extremidades).

fonte: dados da pesquisa

Na analise descritiva dos itens da escala de impacto
familiar, identificou-se um escore médio de 36,4 (16,6)
para impacto familiar global. Como esta se constitui em
uma escala unifatorial, algumas questoes em especial
chamaram atencgao, tendo como referéncia as médias
de cada item da escala que varia de um a quatro. Dois
itens obtiveram os escores médios mais baixos: o item
7 “por vezes, pergunto-me se o meu filho deveria ser

In

tratado de forma especial ou como uma crianga norma

(1,8+0,8) e o item 14 “ir ao hospital € uma tensao para
mim” (2,01,0).

Ja os itens que apresentaram maiores escores médios
foram: o item 4 “é dificil encontrar uma pessoa de con-
fianga para cuidar do nosso filho” (3,3%0,8); o item 13
“ninguém compreende o fardo que eu tenho” (2,8+0,9);
e o item 8 “penso em nao ter mais filhos devido ao pro-
blema de satide do meu filho” (2,8%1,0). Os dados da EIF
podem ser vistos na Tabela 3.

TABELA 3 — Analise descritiva da Escala de Impacto Familiar nos 76 entrevistados (pais ou maes)
de criangas com microcefalia atendidas em hospital de referéncia. Goiania, GO, Brasil, 2017

Itens da Escala de Impacto Familiar M DP
1- Devido ao problema de saude do meu filho, ndo podemos viajar para fora de nossa localidade. 2,09 1,07
2 - A pessoas na vizinhanga tratam-nos de forma particular devido ao problema de saude do nosso filho. 2,47 1,00
3 - Temos pouca vontade de sair devido ao problema de salde do nosso filho. 2,05 0,91
4 - E dificil encontrar uma pessoa de confianga para cuidar do nosso filho. 3,37 0,85
5 - Por vezes temos que mudar nosso plano de sair a ultima hora, devido ao estado de saude do nosso filho. 2,70 0,82
6 - Estamos menos vezes coma familia e com os amigos devido ao problema de saude do nosso filho. 2,36 0,87
7 - Por vezes, pergunto-me se o meu filho deveria ser tratado de forma “especial” ou como uma crianga normal. 1,87 0,84
8- Penso em nao ter mais filhos devido ao problema de saude do meu filho. 2,80 1,02
9 - Nao me sobra muito tempo para outros familiares depois de cuidar do meu filho. 2,41 0,88
10 - A nossa familia abdica de algumas coisas devido ao problema de saude do meu filho. 2,64 0,89
11 - O cansacgo é um problema para mim devido ao problema de saude no meu filho. 2,30 0,86
12 - Vivo um dia de cada vez e nao faco planos para o futuro. 2,05 0,94
13 - Ninguém compreende o fardo que eu tenho. 2,84 0,98
14 - Ir ao hospital € uma tensao para mim. 2,00 1,01
15 - Por vezes, sinto que vivemos em uma montanha russa: em crise quando meu filho fica muito doente, e bem 245 0.93
quando as coisas estédo estaveis.
IMPACTO FAMILIAR GERAL 36,41 6,69

Fonte: dados da pesquisa
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Embora a analise dos dados estatisticos nao tenha de- trados na faixa etaria dos 29 a 38 anos (37,8%6,3), em
mostrado significancia (p<0,05), alguns indicadores sao pessoas divorciadas (37,4+5,3), naqueles que informaram
necessarios apresentar a fim de melhor caracterizar as ter uma saude regular (38,2+6,7) e familias com renda
variaveis sociodemograficas em relagao ao impacto fa- mensal inferior a um salario minimo (39,2+6,7). Estes da-
miliar. Maiores escores de impacto familiar foram encon-  dos podem ser vistos na Tabela 4.

TABELA 4 - Analise de varidancia (ANOVA) dos dados sociodemograficos com a Escala de Impacto Familiar
nos 76 entrevistados (pais ou maes) de criangas com microcefalia atendidas em hospital de referéncia. Goi-
ania, GO, Brasil, 2017.

Varidveis Impacto Familiar
Idade N (M + DP) P
de 18 a 28 anos 34 36,2+6,7
de 29 a 38 anos 26 37,8+6,3 0,30 0,30
acima de 38 anos 16 36,5+7,0
Fé
Muito Forte 48 36,1+6,6
Forte 25 36,4+ 7,1 0,73
Fraca 3 BOREHSED
Cor
Branca 21 34,9+6,3
Preta 7 38,8+38,9 0,37
Parda 48 36,6 + 6,4
Estado Civil
Solteiro 20 36,2 £6,7
Casado / Uniao Estavel 38 36,5+7,1 0,68
Viavo 4 32,7+6,8
Divorciado / Desquitado 14 374+53
Renda familiar
Menor que 1 salario minimo 13 39,2+6,7
1 a 3 salarios minimos 59 35,7+6,6 0,22
4 a 8 salarios minimos 4 37,5+5,0
Grau de Escolaridade
Ensino Fundamental 14 36,6 +7,0
Ensino Médio 33 36,2+7,0
Ensino Superior Incompleto 19 36,3+7,7 0,97
Ensino Superior Completo 7 375+5,7
Po6s-Graduagéo & 343140
Quantos filhos tem
Um 15 35,3+5,9
Dois 24 38,7+6,7
Trés 17 349+5,0 0,22
Quatro 11 37,6 +8,6
Cinco ) 346+4,5
@ g Esta obra est4 licenciada sob uma Licenga Creative Commons Attribution 3.0 REVISTA ENFERMAGEM ATUAL IN DERME - ESPECIAL 2019; 87
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Seis 4 31,5+£9,2

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

Muito frequentemente 1 39,0+£0,0
Frequentemente 20 375+6,4
As vezes 31 36,6+7,9 0,79
Muito raramente 14 37,044
Nunca 10 35,0+6,2

Com que frequéncia vocé faz atividades fisicas

Muito frequentemente 5 32,6 £4,5
Frequentemente 22 37,1+4,7
As vezes 24 36,7 + 8,1 0,48
Muito raramente 10 38,3+9,9
Nunca 15 34,8+4)9

Com que frequéncia vocé faz atividades de lazer

Muito frequentemente 6 32,8+55
Frequentemente 25 36,859
As vezes 17 378+75 0,59
Muito raramente 20 35777
Nunca 8 36,2+4,9

Com que frequéncia vocé realiza atividades domésticas

Muito frequentemente 46 36,3 £ 6,6
Frequentemente 24 36,5+7,4 0,99
As vezes 4 36,5+ 5,0
Muito raramente 2 36,0 +4,2

Vocé vai regularmente ao médico

Sim, 6/6 meses 4 31,2+9,6
Sim, 1 vez ao ano 19 374+7,1 0,41
As vezes, s6 quando passo mal 44 36,5+6,5
Nunca vou ao médico 9 36,045

Em geral, como vocé diria que é sua saude

Otima 18 35,1+6,0

Boa 39 36,6 £ 6,2 0,42
Regular 15 38,2+6,7

Ruim 4 33,0+ 12,6

Em que momento foi dados o diagnéstico de seu filho

Na consulta pré-natal 46 37,1+6,4
No momento do nascimento antes da alta 19 36,8 +6,8 0,12
Algum tempo apds a alta hospitalar 11 32,5+6,8

M, média; DP, desvio padrédo

fonte: dados da pesquisa
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DISCUSSAO

O presente estudo identificou a grande maioria de en-
trevistados como sendo maes, corroboram com outros
achados quando evidenciado o papel da mae como sendo
a principal cuidadora. Em pesquisa sobre as circunstancias
de vida de criangas portadoras de deficiéncia e sua relagao
com a instabilidade social envolvendo a rede de apoios e
cuidados em saude, obtiveram resultados similares, con-
cluindo que os principais cuidadores eram as maes('>). Nes-
sa perspectiva, em outro estudo, as maes representaram
em sua totalidade como cuidadoras principais, na metodo-
logia de cuidados com a crianga com doencga neurologica
cronica, carregando inimeras responsabilidades e desem-
penhando o cuidado de forma integral'®. Na pesquisa de
Simdes et al.'”), cerca de 68 (85%) dos participantes da
amostra foi composta de mulheres cuidadoras.

Em pesquisa cujo objetivo foi avaliar o impacto do
filho com microcefalia na maternagem, identificaram que
tal processo é vivenciado pela mae de maneira mais sa-
gaz, exatamente por ela ter gerado o bebé. Constatou-
se as resignagoes de outros papéis sociais das genitoras,
como a mulher do lar, esposa, profissional, mae de outros
filhos, cidada e estudante. Muitas das maes investigadas
colocaram esses papéis em segundo plano e passaram
a se dedicar exclusivamente ao filho microcéfalo®. Na
grande maioria das familias, destaca-se a mulher como
vital zeladora da crianca, fato de que o pai ja assumi a
sobrecarga material em que o filho portador de doenga
crénica demanda('?).

Os dados referentes a renda mensal dos entrevista-
dos corresponderam, na maioria, entre um a trés sala-
rios minimos. Outros estudos também constataram uma
renda mensal nesses parametros em pesquisas com pais
de criancas com doencas similares a microcefalia('®'?),
A questao financeira é apontada por maes como sendo
uma dificuldade'®.

As criangas que possuem algum tipo de doenga croé-
nica, exigira cuidados mais especificos e muitas vezes
exigem constantes idas a hospitais, bem como, podem
precisar de recorrentes internagoes hospitalares. Além
do desgaste emocional e familia possui custos materiais
diretos, corroborando com aumento da indigéncia'?.

Em um estudo com familiares de criangas portadoras
de doenca crénica, identificou-se que estas criangas exi-
giam maior capital para investimento, visto que possuiam
uma série de cuidados especializados, envolvendo custo
financeiro. Este estudo ainda referiu que os gastos com
criangas que necessitavam de cuidados devido a sua cro-
nicidade sao trés vezes maiores do que os gastos com
criangas em perfeito estado de saide.A condigao de sau-
de crénica da crianga pode demandar cerca de 40% dos
recursos financeiros da familia®.

De acordo com a grande maioria das pessoas entre-

[oMom
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vistadas neste estudo, o diagnostico de microcefalia foi
dado ainda no periodo gestacional. Corroborando com
esse resultado, um estudo que pesquisou a experiéncia
parental acerca do recebimento do diagnéstico de mi-
crocefalia, evidenciou-se que o periodo perinatal foi o
momento mais prevalente para a revelagao do diagnos-
tico aos pais@".

Uma pesquisa que investigou 22 gestantes que tive-
ram filhos com microcefalia em decorréncia da infeccao
pelo Zika virus, identificaram que |9 gestantes foram in-
formadas sobre o diagnostico ainda no primeiro trimes-
tre de gestacio®. Gomes et al.?®) também constataram
o periodo gestacional como sendo o momento de rece-
bimento do diagnostico pelos pais.

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

Apos o nascimento de um filho com alguma deficién-
cia tende a ocorrer a abstencao de atividades de lazer.
A privagao social reflete na rotina cansativa que os pais
possuem em administrar a demanda de cuidados com
o filho, as idas nas terapias e consultas, bem como sua
atividade laboral®.

O aspecto financeiro configura papel fundamental na
vida social dos familiares da crianga microcefalica. Em cir-
cunstancia de fragilidade social, atinge a dinamica familiar,
ocasionando a obrigatoriedade de uma melhor administra-
¢ao do dinheiro, assim como, estabelecer prioridades para a
destinagdo desse recurso que tende a ficar escasso@.

Segundo os dados da presente pesquisa, levando em
consideragao o escore médio obtido para impacto fami-
liar global, em que os participantes apresentaram maior
tendéncia em empreender atividades com amigos, festas
e bares, também se mostraram mais propensos a ativida-
des fisicas e de lazer.

Em uma pesquisa identificou-se que mesmo com os
obstaculos do cotidiano, os genitores informaram que
através das atividades de lazer que proporcionavam ao
filho, também se beneficiavam em tais momentos, de-
mostrando satisfacio pessoal. Tais atividades abrangiam
desde assistir televisao, realizar massagem e até mesmo
conversar('”). ]Ja Salvador et al.!'"”) partem do principio que
familiares que praticam atividade fisica, além de consegui-
rem fortalecimento, reduzem o estresse.

No estudo de Neves et al.?¥, identificou-se como es-
tratégia para a reconfiguragao da dinimica familiar, a cria-
¢ao de vinculo para o suporte social na rede institucional,
tais como a comunidade, as areas de educacao e lazer,
bem como no campo religioso, triando varios segmentos
de saude, em prol de tratamento adequado.
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A principal base de apoio é a familia, podendo ser vis-
ta como principal unidade social a qual o individuo se in-
sere e, tal como a primeira entidade que contribui para a
socializagdo e desenvolvimento desse ser tio especial('?.
Pode-se definir como rede de apoio social como sendo
composta por individuos que possuem vinculos sociais
entre si. Este apoio social engloba tanto questdes infor-
mativa ou de recursos fornecidos, ocasionando efeitos
emocionais, fisicos e comportamentais benéficos. Os pa-
rentes se reorganizam de maneira que possam subsidiar
seu familiar em grande parte de suas obrigagoes, afim de
que, ele possa dispensar seu tempo ao cuidado a crianga
com doenga crénica. Garantindo que estes pais se tor-
nem mais seguros e confiantes nessa jornada®.

Assim, faz-se necessario a existéncia precisa de uma
rede de apoio, permitindo a essas familias, suporte emo-
cional,informagoes diversas,bem como, proporcionar mo-
mentos de compartilhamento de experiéncias e vivéncias
na prestacao dos cuidados com a crianca deficiente.

A assisténcia de enfermagem é capaz de reduzir o im-
pacto ocasionado aos pais e familiares pela demanda de
cuidados dispensados a crianga com microcefalia, contri-
buindo para melhor funcionamento da dindmica familiar,
favorecendo tanto a vida da crianca como a de seus fami-
liares. Os profissionais da saide devem prover ajuda atra-
vés de estratégias de apoio emocional, utilizando-se da co-
municagao e da informagao como atividades terapéuticas,
corroborando no fortalecimento do vinculo familiar('?.

E importante que o profissional estabelega parceria com
os pais, permitindo momentos de escuta e acolhida para
a estruturacgao partilhada da assisténcia a crianga. A equipe
possui o dever de capacitar a familia quanto a prevencao
de sequelas da microcefalia, elaborando intervencoes espe-
cializadas de cuidado, tal qual, realizar observagoes diretas
e objetivas da crianga inseridas na dindmica da familia, con-
tribuindo como fonte de suporte e afetiva de apoio a elas,
minimizando os obstaculos causados pela doenga('?.

Segundo a Organizagdo Pan Americana de Saide®),
outro aspecto fundamental que os genitores e familiares
enfrentam é a discriminagao e preconceito por parte da
sociedade, a equipe de profissionais de salde sao res-
ponsaveis quanto a elaboragao de a¢oes intersetoriais de
salde e de educacao, levando informagdes a comunidade
afim de, provocar mudanga de comportamento, opiniao e
percepgao, possibilitando uma alteragao social favoravel.

Além de toda adversidade e exaustio dos pais em se
reorganizarem e conciliar a nova dindmica familiar com a
assisténcia dispensada ao filho microcefalico, eles ainda li-
dam com a exposicao exagerada da midia e comentarios
pejorativos. Os veiculos de comunicagao por meio das
midias sociais, podem fornecer informagoes incoerentes
e incertas, com grande capacidade de atormentar e estig-
matizar essas familias®.
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A mae, apos receber o diagnostico de que seu filho
¢é portador de uma doenca cronica, como a microcefalia,
tende a procurar e acolher diferentes formas de apoio
que propiciam a sua adaptagao durante esta fase inicial.
Um dos apoios mais mencionados em pesquisas ¢ a fé
em Deus, por meio da espiritualidade que garante espe-
ranca e conforto para superar as adversidades geradas
pelo recebimento do diagndstico, auxiliando na aceitagao
da doenca'®!%-2,

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

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

A mae como cuidadora principal tende a centralizar
em si atividades inerentes ao lar, além de assisténcia ao
filho deficiente. Acaba perdendo parte da sua identidade
pessoal, pois o filho com doenga cronica esta sempre
presente, por nao poder contar com auxilio de terceiros
no cuidado®). A execuciao dos cuidados a crianca com
doenga crénica pode ser uma pratica solitaria, ja que
muitos compromissos se obstinam sobre a mae, nulifi-
cada, para a maioria delas, os demais papéis que ante-
riormente eram exercidos como esposa, mae de outros
filhos, dona de casa, estudante e profissional®.

A pratica experenciada pelos pais de criangas por-
tadoras de microcefalia decorrente a infeccao pelo zika
virus tem gerado alterages em suas rotinas e dinamica
familiar. Tais familiares contam com sobrecarga em to-
dos os niveis financeiros, sociais e psicolégicos relacio-
nado aos cuidados a crianca. Faz-se necessario diferentes
apoios em sua trajetoria, suporte social, afetivo, finan-
ceiro e principalmente apoio dos profissionais envolvi-
dos nesse processo®"). E a enfermagem tem um papel
primordial no acolhimento e assisténcia a essas familias,
ja que o enfermeiro é um ser em movimento, capaz de
imprimir algo de Unico nos cuidados que presta, obtendo
prazer por meio do trabalho realizado®®.

CONCLUSAO

A epidemia da microcefalia pelo Zika virus criou uma
geracao de criangas que demandara cuidados especiali-
zados ao longo de suas vidas, impactando a vida de cen-
tenas de familias. O cenario atual exibe caréncia de ma-
teriais cientificos envolvendo essa relagao. Sabe-se que
o impacto perpassa ao ambiente familiar, ocasionando
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transtornos inesperados e dificuldades para essas fami-
lias, onde novas rotinas foram implementadas, priorida-
des foram levantadas e o desenvolvimento de estratégias
de enfrentamento foram criadas pelos envolvidos.

Com a realizagao deste estudo, foi possivel constatar
que a mae como principal cuidadora, sendo essas jovens
com média de idade de 30 anos. O recebimento da noti-
cia que o filho possui microcefalia é um momento critico,
sendo evidenciado pela maioria dos participantes no pe-
riodo pré-natal. Na presente investigagao identificou-se
que os entrevistados possuiam renda mensal de um a
trés salarios minimos.

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

Esta obra esta licenciada sob uma Licenga Creative Commons Attribution 3.0
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Ainda assim, os participantes que apresentaram maior
tendéncia em empreender atividades com amigos, festas
e bares, também se mostraram mais propensos a ativida-
des fisicas e de lazer. Percebe-se eficientes estratégias de
enfrentamento quando interrogado os pais com os itens
7 e 14 da escala de impacto familiar.

Importante abordar algumas limitagoes da presente
pesquisa que poderao comprovar certo cuidado na in-
terpretacao dos resultados. A extensao das conclusoes
podera ser moderada fundamentando no tamanho da
amostra. Em contrapartida, a filiagio dos entrevistados
por via de servi¢o de saude especializado e de referéncia
implica que estes pais contam com proveito distinto aos
filhos, se equiparado aos pais que nio possuem acesso a
tais meios.

Assim, acredita-se ser fundamental o desenvolvimen-
to de estudos com amostra alargadas e mais expressi-
vas, permitindo a existéncia de grupo controle e grupos
especificos de pais. Entretanto, mesmo com essas limi-
tagOes, acredita-se que este estudo abriga informagoes
e consideragdes importantes relacionadas ao impacto
familiar de pais com filhos portadores de microcefalia.
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