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RESUMO

Introducdo: As microcefalias podem ser de origem primaria, se presentes ao nascimento, ou
secundaria, quando se desenvolvem em periodo posterior, caracterizadas pela diminuicdo do perimetro
cefalico. Em outubro de 2015, foi observado aumento inesperado no surgimento de bebés que
nasceram com microcefalia, inicialmente em Pernambuco, e posteriormente em outros estados da
regido Nordeste. O virus Zika, um arbovirus, foi identificado no Brasil por método de biologia
molecular em maio de 2015 e seu principal vetor é o0 mosquito Aedes aegypti. O Brasil foi o primeiro
pais a confirmar o envolvimento desse virus na causalidade da microcefalia. Diante deste novo
cenario, as familias das criangas com microcefalia buscam informag6es para o redimensionamento de
suas atividades, agora em funcdo de uma crianca que apresenta limitacdes e demanda cuidados
intensivos. Assumir papéis e reestruturar a vida familiar sdo processos necessarios nesse inesperado
contexto, que consiste em conviver com a doencga e seus significados. Objetivo: Compreender a
experiéncia de familiares de criancas com microcefalia e Sindrome Congénita pelo virus Zika na
cidade do Recife. Método: Pesquisa exploratdria, de campo e de abordagem qualitativa. Participaram
06 genitoras de criangas com microcefalia e sindrome congénita pelo virus Zika que eram atendidos
em um hospital de referéncia da cidade do Recife-PE. Utilizou-se entrevista semidirigida, questionario
sociodemografico e diario de campo e os dados foram analisados através da Analise de Conteudo
Tematico de Minayo, a luz da perspectiva sistémica. Resultados: Trabalhando com as categorias
tematicas: Impactos da microcefalia e sindrome congénita na dinamica familiar; e Redes de apoio e
Estratégias de enfrentamento, pudemos perceber que os resultados revelaram impactos significativos
na dindmica intrafamiliar diante da falta de manejo tanto das equipes de salde, quanto das proprias
familias frente as limitacbes da crianca, com destaque a falta de suporte da rede de apoio
socioemocional. Mesmo inconformadas com as limitagdes e incapacidades dos seus filhos, as maes
demonstraram n&o desistir de buscar solugdes, sejam elas através da religido ou por meio de seus
préprios métodos como a criacdo de associacdes e grupos em redes sociais de apoio a maes de
criangas microcéfalas. Consideracdes finais: O apoio social ¢ um importante fator de protecdo e
promogdo de saude mental aos pais dessas criangas, podendo auxiliar no desenvolvimento de
estratégias de enfrentamento para as dificuldades de manejo da vida diaria e a busca por solucoes
sejam elas através da religido ou por meio de seus préprios métodos como estratégias de enfretamento.
A experiéncia familiar pode-se mostrar extremamente importante para a vivéncia de familiares e
criangas com microcefalia e sindrome congénita pelo virus Zika, podendo gerar ressignificacdes na
vida do sujeito e na construcdo de estratégias de enfretamento com 0s outros e consigo mesmo,
reelaborando cuidados e relagbes familiares. Desse modo, um produto educacional foi sugerido no
intuito de contribuir com a melhoria da assisténcia prestada pelos profissionais de salde a essas
familias. A pesquisa seguiu as orientagdes da resolugio N° 466/2012sobre a Etica na Pesquisa na area
de Ciéncias Humanas e Sociais do Conselho Nacional de Saide (CNS), sendo aprovada pelo Comité
de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Faculdade Pernambucana de Saude — FPS, conforme o
parecer n° 2.907.800.

Palavras-chave: Relagdes familiares; Microcefalia; Cuidado da crianca; Zika virus.



ABSTRACT

Introduction: Microcephaly can be of primary origin, if present at birth, or secondary, when it is
developed in a later period, characterized by a decrease in head circumference. In October 2015, there
was an unexpected increase in the appearance of children born with microcephaly, initially in
Pernambuco, and later in other states in the Northeast region. The Zika virus, an arbovirus, was
identified in Brazil by a molecular biology method in May 2015 and its main vector is
the Aedes aegypti mosquito. Brazil was the first country to confirm that the virus could be one of the
causes of microcephaly. Facing this new scenario, the families of children with microcephaly seek for
information on how to resize their activities, now due to a child who has limitations and demands
intensive care. Taking new roles and restructuring family life are necessary processes in this
unexpected context, which consists of living with the disease and its meanings. Objective:
To understand the family experience of children with microcephaly and congenital syndrome caused
by Zika virus in Recife. Methods: Exploratory, field and qualitative research. 06 mothers of children
with microcephaly and congenital Zika syndrome who attended a referral hospital in the city of
Recife-PE participated. A semi-directed interview, a sociodemographic questionnaire and a field diary
were used and the data were analyzed using Minayo's Thematic Content Analysis, in the light of the
systemic perspective. Results: Working with the thematic categories: Impacts of microcephaly and
congenital syndrome on family dynamics; and support networks and coping strategies, we could see
that the results revealed significant impacts on the intrafamily dynamics in the face of the lack of
management, both by the health teams and by the families themselves in the face of the child's
limitations, with emphasis on the lack of support from the network. socioemotional support. Even
though they were unhappy with their children's limitations and disabilities, mothers showed that they
did not give up on looking for solutions, whether through religion or through their own methods, such
as the creation of associations and groups in social networks to support mothers of microcephalous
children. Final considerations: Social support is an important factor of protection and promotion of
mental health for the parents of these children, and can assist in the development of coping strategies
for the difficulties of managing daily life and the search for solutions, whether through religion or
through their own methods as coping strategies. Family experience can be extremely important for the
family members and children with microcephaly and congenital Zika virus syndrome, which can
generate new meanings in life and in the construction of coping strategies with others and with
themselves, re-elaborating care and family relationships. In this way, an educational product was
suggested in order to contribute to improving the assistance provided by health professionals to these
families. The research followed the guidelines of resolution No. 466/2012 on Research Ethics in the
area of Human and Social Sciences of the National Health Council (NHC), and was approved by the
Ethics Committee on Research with Human Beings of Faculdade Pernambucana de Saude - FPS,
according to Opinion No. 2,907,800.

Keywords: Family Relations; Microcephaly; Child care; Zika virus.
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1. Introducéao

As microcefalias podem ser primarias, se presentes ao nascimento, ou secundarias,
quando se desenvolvem em periodo apds o nascimento. As microcefalias primarias
caracterizam-se pelo perimetro cefélico inferior a dois desvios-padrdo (DP) da média
especifica para o sexo e idade gestacional." Ja as secundarias podem ser provocadas por
varias perturbagdes, podendo por vezes ser originadas por um defeito no desenvolvimento
embrionario consequente de varias infec¢cbes sofridas pela mée ao longo da gravidez ou por
uma exposicdo a radiacGes ionizantes durante os primeiros meses de gestagdo.’Embora
pratica, a definicdo de microcefalia a partir do perimetro cefalico pode incluir cérebros com
desenvolvimento normal.*

Foi observado em outubro de 2015, um aumento inesperado no nascimento de bebés
com microcefalia, inicialmente em Pernambuco, e posteriormente em outros estados da regido
Nordeste meses depois da confirmacdo da transmissdo autdctone, ou seja, em que a doenca é
transmitida dentro do proprio Estado, e ndo trazida por alguém que se contaminou em outro
local. Até 20 de fevereiro de 2016, haviam sido registrados 5.640 casos suspeitos e 583
confirmados no Brasil.?

Foram notificados, entre agosto de 2015 e julho de 2017, em Pernambuco, 2.363 casos
suspeitos, dos quais 420 foram confirmados, 1.612 descartados e 331 estavam em
investigacdo. A terceira semana de novembro de 2015 foi a que acumulou maior nimero de
notificagdes de microcefalia (N= 197) e a partir de entdo, 0s casos mantiveram uma tendéncia

de reducdo, apresentando pequenas flutuacdes.”



Para fins de notificagdo, inicialmente, definiu-se como caso suspeito os nascidos vivos
com 37 semanas ou mais de idade gestacional (IG) e perimetro cefalico (PC) < 33 cm. No
entanto, esse ponto de corte de alta sensibilidade, sem respaldo integral na literatura cientifica
existente, gerou um numero excessivo de notificagbes. Assim, a partir de dezembro de 2015,
0 Ministério da Satde estabeleceu o PC < 32 cm para a definicdo de caso suspeito de
microcefalia.”

O virus Zika, um arbovirus isolado pela primeira vez em Uganda no ano de 1947, foi
identificado no Brasil por método de biologia molecular em maio de 2015. Desde entdo, sua
circulagéo foi confirmada em 18 estados brasileiros, inicialmente na regido Nordeste.® O virus
Zika ¢ transmitido principalmente pelos mosquitos Aedes aegypti e Aedes albopictus.’
Descobertas recentes indicaram outras formas de transmissdo do virus, além da picada do
inseto contaminado, ou seja, através de contato sexual ou por secrecbes (saliva, urina), e a
auséncia de vacinas ou tratamento especifico tém alarmado a populacdo. Adicionalmente, a
falta de marcadores bioldgicos de maior duracdo, isto &, exames que possibilitem a
confirmacéo diagndstica com maior precisao e rapidez, elevam de forma alarmante o nimero
de casos suspeitos e, consequentemente, o registro de casos falso-positivos de individuos com
o virus Zika.®

As acOes da vigilancia epidemioldgica tém sido fundamentais para 0 monitoramento
da evolucdo da epidemia do virus Zika no Brasil, bem como para a melhor compreensao das
manifestacBes da doenca e suas potenciais consequéncias, tanto em gestantes e seus bebés,
como em adultos. O Brasil foi o primeiro pais de grande porte a vivenciar a rapida

disseminacdo do virus Zika, o que fez com que suas autoridades sanitarias fossem pioneiras



em comunicar a situacdo de emergéncia sanitaria a Organizacdo Mundial da Satde (OMS) e a
confirmar o envolvimento deste virus na causalidade da microcefalia.’

Na tentativa de explicar as mais provaveis causas para 0s surtos de infeccdo por virus
Zika e aglomerados de microcefalia foi considerado que a infeccdo por esse virus durante a
gestacdo causou anomalias cerebrais congénitas nos bebés, abrangendo a microcefalia.
Também houve consenso a respeito de que a infeccdo pelo virus Zika age como matriz para a
ocorréncia da Sindrome de Guillain-Barré.*

Conforme essas criangas crescem, novos achados clinicos de surgimento tardio e
resultantes de investigacdes laboratoriais ou de imagem poderdo ser anexados as futuras
descricbes de pesquisa. Apesar dos progressos obtidos e da expressiva expansdo da
publicacdo cientifica sobre o tema em um curto periodo de tempo, ainda permanecem muitas
perguntas ndo respondidas como prevencdo, controle e tratamento da doenca. Estudos
adicionais sdo, naturalmente, necessarios para um melhor conhecimento sobre o virus Zika e
seus mecanismos de infeccdo e sua relagdo com o vetor (Aedes aegypti), suas potenciais
complicacdes nas diversas etapas do ciclo de vida. Essas lacunas demandam investimento em
pesquisa e inovacdo, especialmente no cenario brasileiro, onde a epidemia imp&e desafios
maiores em virtude das marcantes desigualdades sociais e das condicGes precarias de
saneamento em muitas localidades.**

O Ministério da Saude do Brasil em 11 de maio de 2017, ap6s nova avaliacao de risco,
declarou o fim da situacdo de Emergéncia em Salde Publica de Importancia Nacional em
decorréncia do virus Zika e sua associacdo com a microcefalia e outras alteraces
neuroldgicas, passados dezoito meses de sua decretacdo. A decisdo foi comunicada a

Organizacdo Mundial da Saude. Além disso, cabe lembrar que, embora na maioria das



infeccBes por virus Zika em humanos haja predominéncia da transmissao vetorial, também foi
fundamentada a transmissdo do virus Zika por meio de contato sexual, transfusdo de sangue e
exposicdo ocupacional em laboratério, além da transmisséo intrauterina e intraparto. O acido
ribonucleico (RNA) do virus Zika foi detectado em sémen, urina, liquido cefalorraquidiano,
secrecOes vaginais ou cervicais e outros fluidos corporais, incluindo o leite materno.
Perguntas residuais estdo relacionadas ao tempo que o virus Zika presente nesses fluidos
permanece viavel para infeccéo.*?

A MICROCEFALIA E OS SEUS IMPACTOS NA FAMILIA

A crianga com microcefalia pode apresentar um atraso no desenvolvimento
neuropsicomotor como, por exemplo: dificuldade para firmar a cabega (controle cervical),
para sentar, engatinhar, andar, fazer transposi¢des posturais, além de atividades como subir ou
descer uma escada, pular, correr, dentre outras. Podem apresentar ainda comprometimentos
para o desenvolvimento de acBes como agarrar, soltar, manipular brinquedos e objetos. **

Quando um beb& com comprometimentos graves nasce, ou no caso de apresentar
microcefalia, ocorre um impacto significativo na vida dos pais, que esperavam uma crianga
diferente daquela que nasceu. Ha preocupacbes em relacdo a sobrevivéncia e ao futuro da
crianga, ha desconhecimento sobre como cuidar, questdes que podem acarretar sentimentos de
culpa, de impoténcia e o receio de depender de terceiros. Tal contexto tem potencial para
gerar angustia, ansiedade e estresse a todos os familiares envolvidos.*

As familias idealizam e projetam uma crianca em suas mentes desde 0 momento da
descoberta da gravidez, fantasiam o sexo, o desempenho na escola, a carreira profissional
dentre tantas outras diversas perspectivas. A confirmacdo de uma gestagdo é associada a uma

nova vida, na qual séo depositadas expectativas diversas. O nascimento da crianga costuma



ser a concretizagdo da realizacdo de um desejo. A deficiéncia ndo é uma coisa esperada e ndo
haver4 motivos para se crer no contrario. A deficiéncia quase sempre causard desconforto,
retraimento, lagrimas, duvidas e demandam muito tempo e custos emocionais, sociais e
financeiros.?

O nascimento de um filho com necessidades especiais pode levar a frustracdo de
muitos planos e sonhos. Tal situacdo pode vir a produzir um sofrimento inaceitavel, incabivel,
de dificil e lenta recuperacdo, rompendo por vezes com o equilibrio homeostético familiar. A
deficiéncia traz consigo relevantes repercussdes emocionais, que sdo agravadas por uma
sobreposicao de perdas, tais como a perda do filho idealizado, a cobrancga familiar e social.

Existe uma variedade de fantasias que permeiam os sonhos dos genitores, considerando que
nunca e nem ninguém planeja conceber um filho deficiente. O nascimento de um bebé com
deficiéncia € um acontecimento singular na vida da familia, pois reivindicara inimeros ajustes
em sua historia, dentre eles, desconstruir a expectativa de um filho idealizado que goza de
plena satde para lidar com um filho real que demanda cuidados. A privacdo social reflete na
rotina cansativa que os pais possuem em administrar a demanda de cuidados que vao desde o
manejo das atividades cotidianas as idas as terapias e consultas. Outros papéis sociais em
especial na rotina das principais cuidadoras como esposa, mulher do lar, profissional, cidada e
estudante costumam ser colocados em segundo plano visto que, na maioria das vezes, passam
a se dedicar exclusivamente aos cuidados com a crianca com microcefalia. O aspecto
financeiro configura papel importante na vida dos familiares, onde € necessario estabelecer

prioridades para destinagdo de valores que tende a ficar mais escasso.™

Entendendo a familia como um sistema uno, integrado e interdependente, ndo cabe ver

de que forma as suas partes constituintes se comportam de forma isolada, mas compreender



que qualquer mudanca ocorrida em quaisquer de seus sub sistemas invariavelmente impacta a
organizacdo do todo. De fato, a convivéncia didria com uma crianga acometida por uma
doenca croénica altera o funcionamento familiar, repercutindo de forma direta na qualidade de
vida de todo o sistema. A esse tempo julga-se importante destacar que entendemos o sistema
como um conjunto articulado de inter-retro relacionamentos entre partes que se constituem a
partir de um todo orgénico. Sendo mais que a mera soma de suas partes, a familia busca
equilibrar-se e auto-regular-se de forma integrada e permanente.’® Dessa forma, cuidar da
familia em sua totalidade é uma exigéncia das mais importantes para que o cuidado efetivo

possa ser realizado a criangca com microcefalia e sindrome congénita.

Assim, a perspectiva sistémica nos lanca algumas possibilidades para ir além ao
entender as interrelagbes que compdem os subsistemas familiares, tais como o conjugal,
paternal, fraternal, dentre outros encontrados nos sistemas familiares. Desenvolvida na década
de 1920, o pensamento sistémico ganhou forgca a partir da Segunda Guerra Mundial,
especialmente a partir dos esfor¢os do bidlogo Ludwig Von Bertalanffy, pois surge da
necessidade de superar 0 modelo de pensamento mecanicista e reducionista que se sustentava
a partir de que apenas pela decomposicdo do todo em partes fosse possivel a analise.'’
Reconhece que ainda que as partes — ou diferentes subsistemas - possam ser ‘dissecadas’
isoladamente, mesmo assim, a natureza de sua totalidade serd invariavelmente distinta da
soma de suas partes.

Esse novo modo de compreensdo dos fendbmenos trouxe profundos impactos nédo
apenas nas ciéncias biologicas, mas também nas sociais e da saude, objetos de interesse do
nosso estudo. Portanto, entender a familia como um sistema implica em reconhecer que nao

ha como uma doenga, tal como a microcefalia e sindrome congénita, acometer isoladamente



um membro familiar sem que todo o sistema familia seja modificado. Qual um grande tecido,
toda a sua teia sera puxada e convidada a encontrar novos meios de adaptar-se as tensdes
provocadas pelo adoecimento na familia.

Visto que a literatura apontaa indispensabilidade de considerar a familia como
unidade de cuidado, se faz urgente ampliar o olhar para suas necessidades de salde, no
sentido de uma visdo sisttmica sobre o seu funcionamento e as suas relacOes intra e extra-
familiares.'® E esperado que no meio familiar ocorram as relagbes de cuidado mais
importantes por meio de agdes de protecdo, acolhimento, respeito e potencializagdo do outro.
Quando essa familia vive uma situacdo de mudanca provocada pela deficiéncia, novos ajustes
e adaptacOes necessitam ser criados para o enfrentamento da situacdo e intervencdo da
situagdo estressora, no caso, 0 manejo da crianca com microcefalia e sindrome congénita.**
Em meio & inseguranca, a familia busca informacgdes para o redimensionamento de suas
atividades, agora em funcdo de alguém que apresenta limitacdes e demanda cuidados
intensivos. Assumir papéis e reestruturar a vida familiar sdo processos necessarios nesse
inesperado contexto, que consiste em conviver com a doenca e seus significados.**

Tal movimento familiar também é observado em outros sistemas vivos através da
propriedade da auto-regulacdo, retroalimentacdo ou feedback que fala da circularidade de
informacdes que pode (ou ndo) promover mudangas nos sistemas abertos, dentre eles o

sistema familiar.*®

No entanto, observa-se que nem todo feedback acontece de modo a favorecer ajustes e
mudangas no sistema. Assim, podemos apontar a existéncia de mecanismos de
retroalimentacdo ou feedback positivos e negativos. Por feedback positivo entende-se aquele

no qual a circularidade da comunicacdo predispde a mudancgas no sistema, mesmo que isso



acarrete em momentanea desestabilidade e posterior ajuste. J& o feedback negativo, ao
contrério, caracteriza-se por aquele em que, a despeito da entrada de informacGes, permanece
inerte e inalterado, pois busca a manutencdo do equilibrio e homeostase do sistema. Vale
ressaltar que para este modo de pensar a circularidade de informagdes e mudancas dos
sistemas, a indicacdo como positivo e negativo ndo leva em conta quaisquer critérios morais
quanto a definicdo do que é positivo — como o que é bom e desejavel, e negativo — como 0

que n&o é aprovado e esperado, mas sim ao fato da mudanca ocorrer ou ndo.**

A despeito da situacdo de emergéncia criada em 2015, percebe-se que 0
acompanhamento dessas criancas tem demandado monitoramento de sintomatologia e
progressdo do quadro com danos, no mais das vezes permanentes, por se tratar de uma doenca
crbnica nao transmissivel. A microcefalia tem tratamento, mas ndo é um tratamento
especifico, visto que depende do acometimento e grau que a crianca vai apresentar, embora
até o momento a condi¢do ndo possua cura. Entretanto, para que essa crianga tenha uma
qualidade de vida melhor, é importante que seja acompanhada e receba cuidados e
intervencdes o mais cedo possivel no sentido de ampliar as possibilidades de reabilitacdo e
minimizar os possiveis danos decorrentes da sua condi¢do."’

O curso da doenca cronica percorre caminhos incertos e traz importantes repercussdes
na vida e na dinamica das familias sendo capaz de produzir diversas sequelas a crianca
acometida e também aos seus familiares, dentre elas: a limitacdo de funcGes e atividades, a
dependéncia de aparelhos especificos e a necessidade de acompanhamento de salde
constante. Assim, observa-se a ocorréncia de mudanca na vida de todas as pessoas envolvidas
no cotidiano da crianga, o que implica readaptacOes para enfrentar uma nova situagdo.”* As

alteracdes desencadeadas na dindmica familiar partem da necessidade de repetidas visitas aos



servicos de saude, do uso de medicamentos, de cuidados especificos, de recidivas e
reinternagdes hospitalares ao longo do processo que costuma atingir todos os seus membros.”?

Nesse sentido, a doencga cronica na infancia pode trazer um impacto significativo sobre
o funcionamento familiar, uma vez que afeta o desenvolvimento normal da crianca e as
relacbes sociais, com alteracfes que envolvem desde a separacdo/divorcio dos pais até a
confusdo de papeéis ou rupturas na sua dindmica, levando, muitas vezes, a perdas importantes
nos lagos familiares e sociais.”>A familia que convive com uma condicdo cronica sofre
mudancas em seu cotidiano para suprir as demandas advindas da doenca. E comum que um
familiar tome a frente do cuidado da crianga, usualmente a mde. Essa pessoa costuma ser
designada como cuidador principal.”*

Criancas com necessidades especiais de salde, tais como as microcefalias, sdo aquelas
que apresentam riscos maiores de possuirem alteracBes fisicas ou emocionais, de
comportamento, de desenvolvimento uma vez que seu cérebro nao apresenta desenvolvimento
adequado. Atualmente, essas criangcas representam um novo perfil de clientela com
necessidades diversificadas em salde, sobretudo no que diz respeito a servicos especializados
para prover suas demandas e equipe multiprofissional qualificada, que forneca atendimento
interdisciplinar para elas e a suas familias.”

Reconhecida como uma doenca cronica, a microcefalia traz ao seio familiar a
necessidade de ajustar-se a uma condicdo continua e permanente de cuidados, impactando a
sua dinamica de funcionamento, porém, por longos ou indefinidos periodos de tempo.

A FAMILIA COMO SISTEMA
A familia, como uma instituicdo que evolui conforme as conjunturas socioculturais, revela um

poder de adaptacdo e uma constante resisténcia em face das mudangas de cada periodo.*



Como sistema aberto, a familia estd em constante intercdmbio com o meio inter e
intrassistémico. Por essa razdo, as redes de apoio podem desempenhar um importante papel
no auxilio ao enfrentamento da situacdo, ao poder facilitar a criacdo colaborativa de novos
meios de confronto mais condizentes com as novas necessidades do sistema familiar. Na
tentativa de compreender tal fenbmeno podemos destacar que como sistema aberto, a familia
carece de certa ordenacdo de diferentes niveis e organizagbes que assegurem 0 Seu
funcionamento de forma mais harménica e satisfatoria. No entanto, com as demandas
decorrentes de uma doenca cronica, as necessidades e hierarquias do sistema se modificam
demandando a assuncdo de diferentes papéis dos ocupados antes do nascimento das criangas

com microcefalia e sindrome congénita.”®

Em uma ampliagdo de concepcbes, a ela articulam-se novos principios como
desordem, instabilidade, complexidade e imprevisibilidade, como uma forma de pensar e
reconhecer o surgimento de um ‘novo paradigma’ que pode ser chamado de pensamento
sistémico. Velozmente, essa forma de pensar a interacdo dos sistemas vivos, com especial
destaque ao sistema familiar e sua relacdo com outros sistemas sociais, foi adotada pela

terapia familiar.?’

Diante de situacGes ameacadoras frente as quais ndo ha direcdo e dominio, as familias
tendem a buscar isolar-se na tentativa de possuir um pseudo-controle sobre situacdes que
podem abalar e provocar desequilibrio em seu funcionamento. Esquecem, portanto, que séo
exatamente situagdes de crise e instabilidade que podem ser capazes de promover mudancas e

crescimento do sistema como um todo.”®



O proposito do controle pode ser tentar fugir das situacGes de ansiedade, frustracGes e
conflito que podem surgir quando um membro pde em desequilibrio a relacdo familiar. A
gravidade é percebida quando as familias de criancas doentes insistem em métodos de
interacdo com 0s quais ja estdo acostumadas e operam em um modo de interacdo engessado e
fechado as mudancas, na tentativa de manter um sistema patoldgico previamente equilibrado.
Assim, como resultado desse inadequado mecanismo homeostatico a familia inicia um estado
cronico de exaustdo e inquietago.”’

Observa-se, contudo, que uma vez que 0 apoio social é um importante fator de
protecdo e promocdo de salide mental aos pais dessas criangas, 0 suporte socioemocional pode
auxiliar no desenvolvimento de estratégias de enfrentamento para as dificuldades de manejo
da vida diaria de pais de criangas com microcefalia. Desse modo, além do acompanhamento
ao paciente, faz-se necessaria a atencdo a todos os agentes envolvidos no cenario familiar da
microcefalia para verificar indicadores de problemas emocionais e de qualidade de vida,
estruturando-se uma rede de suporte social para promover satide mental nessas familias.*’ O
acompanhamento familiar além de ser um suporte social,é fundamental no atendimento a
criancas com alteracdes no desenvolvimento.

Compreender os processos biolégicos da microcefalia decorrente da contaminacéo
pelo virus Zika, enfretamento das dificuldades de manejo da vida diaria e suporte de cuidados
direcionados aos familiares dessas criancas tem sido uma preocupacéo relevante nos ultimos
anos desde que a epidemia assolou em todo o territorio brasileiro.

Qualidade de vida e adaptacéo a este novo meio, o reconhecimento destes obstaculos
na nova rotina e de outros problemas emocionais justifica-se tal estudo para o auxilio a

compreensdo e desenvolvimento de suporte de cuidados especiais que devem ser direcionados



aos familiares para minimizar os impactos diante dos prejuizos de desenvolvimento que
acometem as criancas afetadas pelo virus Zika. Além do cuidado a crianga, a atencéo
disponibilizada aos familiares é de suma importancia para uma boa adesdo/compreensdo ao
tratamento, uma vez que trata-se de uma doenga ainda com descobertas. Ampliar as
informagdes acerca das necessidades assistenciais as familias de criangas com microcefalia,
contribuir para construcdo de um caminho possivel para novas praticas de saude mental e
servir como ponto norteador quanto ao trabalho a ser desenvolvido com essas familias durante
0 processo de cuidar e desenvolvimento das mesmas. Portanto, investir no desenvolvimento
do presente estudo, é imprescindivel na execucdo de um papel fundamental na orientagdo de
condutas e préticas sociais e de salde a fim de colaborar /acrescentar as pesquisas ja
realizadas nesse contexto.

Estamos entdo preparados para compreender a familia como espaco de relagBes de
identidades e de identificacdo afetiva e moral? O que leva a considerar a necessidade de um
olhar especial a essa dinamica familiar diante do acometimento da microcefalia e sindrome
congénita?

Que possibilidades a perspectiva sistémica sobre a familia apresenta para ampliar a
compreensdo sobre a dindmica familiar de criancas portadoras de microcefalia e sindrome
congénita?

2. Objetivos

Objetivo geral

Compreender a experiéncia de familiares de criangas com microcefalia e sindrome

congénita pelo virus Zika na cidade do Recife.



Objetivos especifico

Analisar a compreensdo dos familiares sobre suas vivéncias com uma crianga
portadora de microcefalia e sindrome congénita;

Identificar como os familiares percebem as agdes e acolhimentos realizados pelas
equipes de salde e governo para promogao de sua satde mental;

Elaborar um produto técnico educacional no formato de mini curso para profissionais

de saude.

3. Método

3.1 Desenho do estudo

Realizada uma pesquisa com abordagem qualitativa, exploratoria e de campo com
genitoras de criangas com microcefalia e sindrome congénita pelo virus Zika. A pesquisa
qualitativa fornece uma compreensdo profunda de certos fenbmenos sociais, apoiados no
pressuposto da maior relevancia do aspecto subjetivo da acdo social, visto que foca
fendmenos complexos e/ou fendmenos Unicos. Estd menos preocupada com as generalizacdes

e mais com o aprofundamento e abrangéncia da compreenséo da experiéncia.**

Desta forma, entende-se que a pesquisa qualitativa valoriza a compreensdo dos
processos e ndo apenas dos resultados, sobretudo, incluindo o que é singular num contexto
historico e social mais ampliado. Isso porque os individuos e 0s grupos precisam sempre ser
entendidos em seu meio, em sua historia e em suas circunstancias. Por isso, realizar pesquisas

qualitativas € fazer um exercicio empatico, hermenéutico, consciente e autorreflexivo.*



Havendo uma adaptacdo do pesquisador, a partir da ambientagéo e da aculturacéo, ao
espaco do servico de salde onde ocorrerd a pesquisa, & rotina de trabalho, aos habitos, a
linguagem e a problemética vivenciada, podera ser construido um setting, um ambiente
delimitado para a realizacdo das futuras entrevistas.>’Nesse sentido, o pesquisador utiliza-se
de um local adequado e de postura aberta e receptiva para acolher tudo o que o interlocutor

trouxer a luz no momento do encontro da entrevista.

O verbo principal da andlise qualitativa € compreender, e compreender é exercer a
capacidade de colocar-se no lugar do outro, tendo em vista que, como seres humanos, temos
condicdo de exercitar esse entendimento. Para compreender, é preciso levar em conta a
singularidade do individuo, porque sua subjetividade € uma manifestacdo do viver total. Mas
também é preciso saber que a experiéncia e a vivéncia de uma pessoa ocorrem no ambito da
historia coletiva e sdo contextualizadas e envolvidas pela cultura do grupo em que ela se
insere. Toda compreensdo é parcial e inacabada, tanto a do entrevistado, que tem um
entendimento contingente e incompleto de sua vida e de seu mundo, como a dos
pesquisadores, pois também somos limitados no que compreendemos e interpretamos.*

3.2. Local do estudo

O estudo foi realizado com familiares de criancas com microcefalia e sindrome
congénita pelo virus Zika. Entrevistas concedidas em domicilio dessa populacdo foram
possiveis, a principio, através da disponibilizacdo do banco de dados do prontuario eletrénico
do Hospital Infantil Jorge de Medeiros, um servigo privado de referéncia na cidade do Recife,
fundado h& 56 anos e especializado no atendimento exclusivo a crianga e ao adolescente
(APENDICE 1). Ja as entrevistas por indicacdo seguindo a metodologia em bola de neve

foram realizadas em um local de acordo com a conveniéncia de cada participante.



3.3 Periodo do estudo

O estudo desenvolveu-se no periodo de outubro/2018 a fevereiro/2020.

3.4 Populacéo do estudo

Vale salientar que a confidencialidade e o sigilo das identidades das genitoras foram
preservadas conforme presente no Termo do Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE),
assinado e acordado pelasparticipantes e pesquisadora. Por este motivo, 0s nomes das
genitoras foram substituidos por niumeros estabelecidos conforme a ordem da participacdo na
pesquisa, porém, sem trazer prejuizo algum para a analise ou entendimento do material

reunido.

3.5 Critérios de elegibilidade

Levando em consideracdo a diminuicdo de criancas hospitalizadas com esse
diagnostico, foi utilizado o sistema de prontuario eletrénico do referido servigo. Contudo,
diante das dificuldades de acesso a amostra foi utilizada a amostragem em bola de neve, ou
seja, uma familia indica outra que esta dentro dos critérios de inclusdo ja conhecidos, sendo,
portanto, uma forma de amostra ndo probabilistica, que utiliza cadeias de referéncia.®

Critérios de Inclusao

-Ser genitor de crianca com microcefalia e sindrome congénita pelo virus Zika;

- Ter idade minima de 18 anos;



- Genitores de criangas com microcefalia que ndo estejam hospitalizadas no momento da

entrevista;

Critérios de Excluséo
- Criangas cuja microcefalia seja decorrente de outras causas que ndo o virus Zika;
- Cuidador particular da criangca com microcefalia e sindrome congeénita;

- Genitores que ndo tenham nenhum contato com a crianga com microcefalia e

sindrome congénita.
3.6 Procedimentos para captacdo e acompanhamento dos participantes

Apbs a aprovacdo da pesquisa pelo Comité de Etica em Pesquisas com Seres Humanos
(CEP) da Faculdade Pernambucana de Saude (FPS) conforme o parecer n°
2.907.800.(ANEXO 1), a identificacdo das participantes aconteceu inicialmente pelo
prontudrio dos pacientes com diagnosticos de microcefalia e sindrome congénita pelo virus
Zika. Em um segundo momento, a atencdo disponibilizada foi a identificacdo de familiares no
cuidado as criancas portadoras de microcefalia e sindrome congénita. As participantes foram
captadas mediante acesso da pesquisadora ao hospital de referéncia onde séo assistidas as
criancas e foi verificado o seu diagndstico através do prontuario eletrébnico. Uma vez
confirmada a patologia através do prontudrio da crianca, a familia foi previamente selecionada
tendo em vista as especificidades que caracterizam a populagdo, assegurando maior coeréncia
com 0s objetivos da pesquisa realizada.

A pesquisadora abordou a (s) familiar (es) e lhe (s) apresentou os objetivos do estudo a

fim de convida-lo a participar da pesquisa a ser realizada no momento e local apropriado para



a realizacdo da entrevista. Neste encontro, foi apresentado o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (APENDICE 2), além de esclarecidas quanto & liberdade voluntariedade da sua
participagdo, 0s possiveis riscos e beneficios. As participantes eleitas concordaram e
assinaram o TCLE.

Selecionada a populacdo acompanhada pelo servigo de referéncia citado e as indicadas
pelas mesmas conforme amostragem em bola de neve, a pesquisadora realizou contatos
iniciais com os familiares das criangas. O primeiro contato aconteceu através de uma conversa
por telefone com as genitoras, momento em que os objetivos do trabalho foram informados e
0 convite a participacdo voluntaria aconteceu. Apds prévia autorizagdo, todas as entrevistas
dos familiares foram registradas e audiogravadas e, posteriormente, transcritas em sua
integralidade.

O fechamento amostral se deu a partir do critério de que a despeito da dificuldade de
acesso a tal populacéo, razéo pela qual se estabeleceu pela amostragem em bola de neve, os
dados coletados ja apresentavam consisténcia que nos possibilitasse finalizar a etapa de coleta
e partir para a analise dos dados obtidos. Trata-se de uma amostra ndo probabilistica que
utiliza cadeias de referéncia. Apesar de suas limitacOes, a amostragem em bola de neve pode
ser util para pesquisar grupos dificeis de serem achados ou estudados, bem como quando nédo
ha precisdo sobre sua quantidade. Além disso, esse tipo especifico de amostragem também é
atil para estudar questdes frageis, de ambito privado e, portanto, que requer o conhecimento
das pessoas pertencentes ao grupo ou reconhecidos por estas para localizar informantes para

estudo.®



3.7 Coleta de Dados
3.7.1 Instrumentos para coleta de dados

Utilizou-se um questionario sociodemografico, um roteiro de entrevista
semiestruturada e um pequeno diéario de campo (APENDICE I11). O questionério foi utilizado
com o0 objetivo de realizar uma caracterizacdo sociodemografica em relacdo aos aspectos de
estado civil, idade, escolaridade, renda familiar, profissdo ou ocupacdo, religido, idade da
crianga, com quem a participante reside e tempo, perimetro cefélico ao nascer. Visto que a
abordagem da pesquisa € qualitativa, optou-se por realizar uma entrevista semiestruturada
com os participantes do estudo. Deste modo, a entrevista da voz ao interlocutor para que ele
fale do que esta acessivel a sua mente no momento da interacdo com o entrevistador e, em um
processo de influéncia matua, produz um dialogo compartilhado pelos dois atores. Elegeu-se
a entrevista, com roteiro conduzido de forma semi-diretiva, como instrumento que, por
exceléncia, permitiu adentrar na experiéncia do cuidado vivenciada pelas genitoras de
criancas com microcefalia e sindrome congénita, visto que esse tipo de entrevista possibilita
gue o entrevistado discorra sobre o tema proposto, sem respostas ou condicdes prefixadas
pelo pesquisador.

As perguntas propostas buscaram compreender 0 passado e o presente momento de
vida das participantes, como as mesmas lidam com as possiveis mudanc¢as em suas vidas e
fatores que os ajudam a enfrentar tais questdes. A entrevista teve como foco entender a
dindmica familiar dianteprincipalmente da sindrome congénita pelo virus Zika até entdo
pouco conhecida pelos diversos campos da saude, e que, com o passar do tempo, traz novos

significados assim como a forma como ela é experienciadapelos participantes.



Como instrumento complementar, ap6s a entrevista, foi utilizado um diario de campo
por meio do qual a pesquisadora pdde registrar suas anotages descritivas da experiéncia e
impressBes acerca do encontro com as familias colaboradoras, dados relacionados a percepgéo
da condicgéo dos familiares e sua relagdo com suas criangas, bem como relato de situagdes que
possivelmente poderiam interferir na qualidade do encontro. Estas anotagdes visaram
apresentar informagfes complementares que contribuiram para ampliacdo das possibilidades

compreensivas na analise dos dados.

3.7.2 Processamento dos Dados

Feita a transcricdo das falas, o material transcrito foi analisado e permanecera
arquivado pelo periodo de 5 anos sob responsabilidade da pesquisadora, sem que ninguém
mais tenha acesso. Os dados somente serdo usados para publicagdo em revistas cientificas e

apresentacdo em congressos sem que o0s participantes sejam identificados.

3.7.3Analise dos Dados

Apbs a transcricdo, os dados foram analisados conforme a Anélise de Conteldo
Tematica, tal como descrita por Minayo, que consiste em descobrir 0s nlcleos de sentido que
compdem uma comunicagdo, cuja presenca ou frequéncia signifiguem alguma coisa para o
objeto analitico visado. Tradicionalmente, a analise tematica era feita pela contagem de
frequéncia das unidades de significagdo, definindo o carater do discurso. Para uma anélise de
significados, a presenca de determinados temas denota estruturas de relevancia, valores de

referéncia e modelos de comportamento presentes ou subjacentes no discurso.*®



Apresenta-se em trés etapas a analise tematica: a) Pré-Andlise: etapa em que sdo
retomadas as hipoteses e objetivos iniciais da pesquisa e flexivelmente confrontados com a
matéria coletada. Esta etapa pode ser decomposta a partir de trés tarefas: leitura flutuante; a
constituicdo do corpus a partir da homogeneidade, representatividade, exaustividade e
pertinéncia do material coletado; formulagcdo e reformulagdo de hipoteses e objetivos; b)
Exploracéo do Material: essa etapa consiste na operacdo de codificagdo. Buscam-se recortes,
temas ou registros, estabelecem-se regras de contagem, e por ultimo classifica-se e categoriza-
se teoricamente; ¢) Tratamento dos Resultados Obtidos e Interpretacédo: o pesquisador propde
implicacOes e langa capacidades interpretativas e compreensivas a luz da literatura.

Transcritas as entrevistas, aproximacdes nos discursos foram evidenciadas. No sentido
de ja iniciar a organizacdo e compreensdo do material coletado, os dados foram agrupados e
categorizados em (1) Impactos da microcefalia e sindrome congénita na dinamica familiar e

(2) Redes de apoio e Estratégias de enfrentamento.

4. CONFLITO DE INTERESSES

N&o houve conflitos de interesses para a realizacdo da presente pesquisa por parte da

pesquisadora responsavel ou de seus colaboradores.

5. RESULTADOS

Nesta sessdo, serdo apresentados os resultados I, 11 e 111.

Resultado I: Resultados e discussdes da pesquisa em forma de artigo conforme as

normas gerais: Revista da Escola de Enfermagem da USP, Qualis capes A2(ANEXO II).



Resultado Il: Produto técnico educacional no formato de mini curso para profissionais

de saude.

Resultado Ill: Elaboracdo de relatério técnico para instituicdo de salde

participante/colaboradora da pesquisa.



Artigo

Criancas com Microcefalia e Sindrome Congénita pelo Virus Zika: Dinamicas

Familiares e Estratégias de Enfrentamento

Resumo

Objetivo: Compreender a experiéncia de familiares de criancas com microcefalia e sindrome
congénita pelo virus Zika. Método: Pesquisa exploratoria, de campo e qualitativa. Utilizou-se
entrevista semiestruturada, questionario sociodemogréafico e diario de campo. Os dados foram
analisados segundo a Anélise de Conteddo Temaético de Minayo, a luz da perspectiva
sistémica. Participaram seis mées de criancas com microcefalia e sindrome congénita pelo
virus Zika, atendidas em um hospital de referéncia da cidade do Recife, PE. Resultados:
Notou-se falta de manejo tanto das equipes de salde quanto das referidas familias frente as
limitacGes da crianca, com destaque a falta de suporte da rede de apoio socioemocional. As
estratégias de enfretamento mencionadas foram a religido e a criacdo de associacdes e grupos
em redes sociais de apoio as médes. Conclusado: Compreendemos que, passada a fase inicial de
acolhimento as demandas emergentes advindas da epidemia, as familias relataram despreparo
das equipes de salude com a condi¢do crbnica das criancas, além da necessidade de modelos
assistenciais mais amplos que favorecam o cuidado integral das criancas e seus familiares,
podendo gerar ressignificacdes na vida dos sujeitos e na construcdo de estratégias de
enfrentamento.

Descritores: Relacdes familiares; Microcefalia; Cuidado da crianca; Zika virus.

Introducéo

Em outubro de 2015, foi observado no Brasil um aumento inesperado do numero de
casos de nascidos vivos com microcefalia, inicialmente em Pernambuco e, posteriormente, em
outros estados da regido Nordeste . O virus Zika é principalmente transmitido por meio da
picada do mosquito Aedes aegypti. Estudo com dados do Sistema de Informacdes Sobre



Nascidos Vivos (SINASC), indicou que, no periodo de 2000 a 2014, a média anual de casos
de microcefalia foi 164. J& em 2015 foram registrados 1.608 casos, um nimero muito superior
a média de ocorréncia do periodo anterior (Y. Ainda que ndo houvesse consenso quanto as
causas do aumento substancial nos casos de microcefalia no pais, atribuiu-se como mais
provavel explicacdo a infec¢do por virus Zika em mulheres durante o periodo gestacional,
ocasionando anomalias cerebrais congénitas, dentre elas, a microcefalia .

Até 20 de fevereiro de 2016, haviam sido registrados 5.640 casos suspeitos e 583
confirmados no Brasil @. Entre agosto de 2015 e julho de 2017, apenas em Pernambuco,
foram notificados 2.363 ocorréncias suspeitas, dos quais 420 foram confirmados, 1.612
descartados e 331 estavam em investigacdo. A partir de entdo, 0s eventos mantiveram uma
predisposicdo de reducdo, apresentando pequenas oscilacdes . Para fins de notificacdo, o
Ministério da Saude estabeleceu o PC < 32 cm para a definicdo de caso suspeito de
microcefalia ®. A microcefalia ¢ uma malformacdo congénita na qual o cérebro ndo se
desenvolve de forma adequada, possibilitando atrasos em nivel neuropsicomotor, podendo
estar associada a alteragdes cognitivas e/ou motoras que variam de acordo com o nivel de
comprometimento  neuroldgico ©.

O nascimento ou a chegada de um novo membro altera todas as relagcdes do sistema
familiar, exigindo a conformac&o de sua dindmica, e, consequentemente, dos papéis exercidos
por seus membros. O novo integrante se apresenta com caracteristicas e necessidades
proprias, de forma que a familia passa por um periodo de aceitacdo e de adaptacdo ®. Alguns
dos aspectos afetados com o nascimento de um novo filho sdo: a divisdo de trabalho entre os
familiares, a rotina da familia, a rede de apoio e as dindmicas das acdes ja existentes ©.
Destacamos, entdo, que com a familia de uma crianca com microcefalia isso ndo € diferente.

E comum que um familiar tome a frente do cuidado da crianga com microcefalia e
sindrome congénita, usualmente a mae, que costuma ser designada como cuidador
principal (. Até agora, ainda que se possa pensar na familia enquanto instituicdo, ela néo é
fixa e estavel, antes, estd em constante mudanca, sendo constituida a partir de lagos de apego
cuja funcéo primordial é sua preservacéo e protecdo reciproca @,

Como uma instituigdo, a familia evolui conforme o cenario sociocultural e revela um

poder de adaptacdo e uma progressiva resisténcia em face das mudancas de cada periodo ao



longo dos ciclos de vida ®. Devemos, entdo, compreender a familia como um espago de
relacbes de identidades e de identificacdo afetiva e moral que nos leva a considerar a
primordialidade de um olhar especial a sua dinamica. De acordo com a Teoria Geral dos
Sistemas proposta por Bertalanffy, nos lanca interessantes possibilidades de compreensao da
dindmica das familias, visto que as compreende como sistemas integrados de continuo
intercambio com o ambiente. A andlise da familia tem um grande valor nesta abordagem, pois
a considera como uma unidade totalitaria, entendendo os individuos dentro dos contextos que
vivem, bem como as inter-relaces entre eles @0,

No momento que essa familia vive uma situacdo de deficiéncia, tal como a chegada
de um bebé com microcefalia e sindrome congénita, sdo necessarias inimeras estratégias para
o enfrentamento da situacdo e intervencdo sobre a situacdo estressora ®. Em meio a
inseguranca, a familia busca informacdes para o redimensionamento de suas atividades, agora
em funcdo de alguém que apresenta limitacGes e demanda cuidados intensivos. Assumir
papéis e reestruturar a vida familiar sdo processos necessarios nesse inesperado contexto, que
consiste em conviver com a doenca e seus significados 9.

Diante de tais mudancas, surge também a necessidade de adaptacdo do sistema
familiar frente a doenca, a rotina de limitagdes, hospitalizacBes e outros questionamentos,
convocando-0 a reorganizar-se de modo que possa ampliar a rede de apoio social e construa
meios mais satisfatorios de enfrentamento a situacdo estressora. Diante disso, esta pesquisa
teve por objetivo compreender a experiéncia de familiares de criancas com microcefalia e

sindrome congénita pelo virus Zika.

Método

Desenho do estudo
Pesquisa exploratoria, de campo e qualitativa.
Populagédo

Genitoras de criancas com microcefalia e sindrome congénita que durante a gestacdo

apresentaram a arbovirose Zika.



Critérios de selecdo

Ser genitor de crianca com microcefalia pelo virus Zika e sindrome congénita,
acompanhados por um servico de referéncia privado da cidade de Recife, cuja crianga nao

estivesse hospitalizada no periodo da coleta; ter idade minima de 18 anos.

Coleta de dados

Feita a identificacdo através do prontuério eletronico do hospital onde as criangas
microcefalicas eram assistidas, buscou-se verificar se as genitoras foram contaminadas pelo
Zika virus no periodo gestacional. Atendendo aos critérios de elegibilidade, a pesquisadora
realizou o primeiro contato explicando os objetivos da pesquisa e convidando as maes a
colaborarem respondendo a uma entrevista semiestruturada e um questionario
sociodemogréfico. Diante da dificuldade de acesso a populacdo, a pesquisadora estabeleceu a
amostra seguindo método de amostragem em bola de neve, ou seja, os préprios colaboradores
indicavam outras pessoas, com o0 mesmo perfil, que pudessem colaborar. O tamanho amostral
foi finalizado quando se percebeu que havia material suficiente para iniciar a anélise.
Utilizou-se, ainda, um diario de campo para anotar impressdes dos encontros com as familias

das criancas com microcefalia.

Analise e tratamento dos dados

Apdbs prévia autorizacdo, todas as entrevistas com os familiares foram registradas,
audiogravadas e, posteriormente, transcritas em sua integralidade. O material transcrito foi
analisado com base na Analise de Conteldo Tematica de Minayo, a luz da perspectiva
sisttmica. Foram identificadas como tematicas: Impactos da microcefalia e sindrome

congénita na dindmica familiar; Redes de apoio e Estratégias de enfrentamento.

Aspectos éticos



A pesquisa seguiu as orientacdes da resolugio N° 466/2012 sobre a Etica na Pesquisa
na area de Ciéncias Humanas e Sociais do Conselho Nacional de Saide (CNS), sendo
aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da Faculdade Pernambucana
de Saude — FPS, conforme o parecer n® 2.907.800. CAAE n° 97473018.0.0000.5569.

Resultados

Mesmo que fossem convidados familiares de criancas com microcefalia, apenas as
mées atenderam ao chamado, sendo a amostra, portanto, composta por seis genitoras de
criancas portadoras de microcefalia e sindrome congénita. Os seus nomes foram omitidos e
substituidos por um numero estabelecido de acordo com a ordem de participacdo, conforme

Quadros 1 e 2 abaixo:

Quadrol — Dados sociodemograficos das participantes 1 a 3, Recife, PE, Brasil, 2020.

Familia 01 Familia 02 Familia 03
Idade do familiar 43 anos 34 anos 41 anos
Idade da crianca 3 anos 3 anos 3 anos
Perimetro cefalico ao 29,5cm 22 cm 30cm
nascer
Momento da descoberta do Parto Gestacéo Gestacédo
diagnostico
Complicagbes da Sindrome 1.Microcefalia 1.Microcefalia 1.Microcefalia
Congénita atual 2.Hidrocefalia 2.Hidrocefalia 2.Hidrocefalia
3.Degluticdo 3.Degluticao 3.Gastro
4.Respiratorio 4.Convulsao 4.Convulsdo
5.Artrogripose 5.Visao 5.Paralisia cerebral
6.Tetraplegia
Grau de parentesco Genitora Genitora Genitora




Ocupacéao Pedagoga Do lar Do lar
Com guem a crianga mora Tias e Tios Mée + pai + irméo Mée + 2 irmas
Primos (+- 7
pessoas)
Escolaridade Superior Médio Médio
Estado civil Casada Casada Divorciada
Religido Evangélica Catolica Evangélica

Renda familiar

2 salarios minimos

2 salarios minimos

2 salarios minimos

Beneficio

Sim

Sim

Nao

Rede de assisténcia de
saude

Publico e privado

Publico e privado

Publico

Quadro 2 — Dados sociodemograficos das participantes 4 a 6, Recife, PE, Brasil, 2020.

Familia 04 Familia 05 Familia 06
Idade do familiar 28 anos 30 anos 25 anos
Idade da crianca 3 anos 3 anos 4 meses
Perimetro cefélico ao nascer 26 cm 32cm 30 cm
Momento da descoberta do Gestacédo Gestacao Parto

diagnostico

Complicacbes da Sindrome
Congénita atual

1.Microcefalia

1.Microcefalia
2.Hidrocefalia

1.Microcefalia
2.Respiratdrio

3.Gastro 3.0Obesidade
4.Convulsdo

Grau de parentesco Genitora Genitora Genitora
Ocupacéo Do lar Do lar Do lar
Com quem a crianga mora Mée + pai + irma Mée + pai Mée + irmé + tia
Escolaridade Médio Médio Médio
Estado civil Casada Casada Divorciada
Religiédo Evangélica Evangélica Evangélica




Renda familiar 2 salarios minimos | 1 salario minimo | Nao soube responder

Beneficio Sim Sim Nao

Rede de assisténcia de saude Publico Publico e privado Publico e privado

A amostra foi composta por mées de crianga com microcefalia, com idades entre 25 e
43 anos que, durante a gestacao, apresentaram arbovirose Zika. Destacamos que se trata de
populacdo de baixa renda e que, em sua maioria, possui apenas o Ensino Médio. Quatro
familias possuem assisténcia privada e duas sdo atendidas exclusivamente pelo Sistema Unico
de Saude. No que diz respeito a vida conjugal apds o nascimento da crianga, houve o divorcio
em duas delas. Em relacdo a ocupacdo, apenas uma genitora mantém vinculo empregaticio; as
demais optaram por abdicar de seus oficios, se dedicando exclusivamente aos cuidados com a
crianca. Salienta-se que a mée que mantém o vinculo laboral ndo mora com o filho, que é
cuidado por seus tios. Todas as criangas possuem microcefalia e complicagdes da sindrome
congénita. No que repercute a analise e interpretacao das respostas associadas as opinides que
afloraram nas entrevistas, nas transcri¢des das falas se buscou preservar o0 modo de falar das
participantes, ndo corrigindo desalinhos na concordancia ou abreviagdo de palavras. Foi
estabelecida uma relacdo entre os dados categorizados com o referencial tedrico analisado,
identificando as discordancias e concordancias enunciadas pelas entrevistadas desta pesquisa,
originando duas tematicas: Impactos da microcefalia e sindrome congénita na dindmica
familiar e Redes de apoio e Estratégias de enfrentamento.

Discusséo

Impactos da microcefalia e sindrome congénita na dinamica familiar

Criancas com necessidades especiais de salde, como as microcefalias, sdo aquelas que
apresentam riscos maiores de possuirem alteracdo fisica, de comportamento, de
desenvolvimento ou emocional, uma vez que seu cérebro ndo apresenta desenvolvimento
adequado “?. Quando perguntado as familias quanto as dificuldades vivenciadas com a

chegada de uma crianca com microcefalia, as queixas parecem voltar-se muito mais para o




manejo diante das limitagdes da crianga, conforme vemos na seguinte fala: “O ruim da
microcefalia € que ela ndo fala, tudo a gente tem que adivinhar” (Familia 4).

Em adoecimentos com inicio agudo, mudancas afetivas e instrumentais costumam
ocorrer de forma intensa e rapida — muitas vezes, sem que haja tempo para que os familiares
possam se preparar para administrar a crise. Na familia das criangas com microcefalia e
sindrome congénita percebeu-se que a sensacdo de incapacidade aumentou de modo
progressivo e gradual a partir da percepc¢do da cronicidade da condigdo das criancas %),

O curso da doenga cronica vivenciado pelos seis grupos entrevistados, percorreram
caminhos incertos e trazem importantes repercussdes na vida e na dinamica dos parentes. Os
relatos destacaram preocupacdes em relacdo a sobrevivéncia e ao futuro da crianga, incertezas
guanto ao cuidado, questfes que podem acarretar sentimentos de culpa, de impoténcia e o
receio de depender de terceiros. Tal contexto tem potencial para gerar angustia, ansiedade e
estresse aos cuidadores principais 4.

Mesmo que em sua maioria ja houvesse se passado algum tempo desde o diagnostico,
guando questionadas quanto ao modo como a noticia foi recebida, a maioria destacou 0 medo
e a tristeza como mais proeminentes sentimentos. “No comeco foi muito dificil eu aceitar ele
com microcefalia, entrei em panico, fiquei com depressdo” (Familia 1). “No inicio foi um
choque, né? Porque eu fiquei aguardando dez anos pela minha primeira gravidez, no comeco
eu ndo queria aceitar, ai eu ficava questionando o porqué, mas depois eu aceitei” (Familia 5).
“Foi uma surpresa, né? Vocé ter o parto, saber que sua filha tem microcefalia, ndo ter o
apoio de ninguém, eu até hoje eu estou meio perdida” (Familia 6).

A Familia 6 apresenta questdes e vivéncias distintas em relacdo as demais, ja que vive
um momento diferente das outras familias, pois o seu filho ainda é um bebé. Ha
correspondéncia com a literatura em que o impacto sobre a familia é tdo amplo a ponto de
comprometer a criacdo de vinculo, a aceitacdo do filho e o entendimento das informacdes,
razdo pela qual a Familia 6, talvez, possa sentir-se ainda desnorteada. Especialmente na fase
inicial da doenca ou quando descoberto o diagnostico, as alteragdes na rotina € mesmo nos
projetos pessoais e familiares, costumam ser fortemente impactados, posto que o sistema
familiar precisa, por vezes, de longo tempo para processar a entrada da nova informacéo e,

junto, criar novos arranjos que possibilitem o reequilibrio ora perdido %),



A literatura aponta a indispensabilidade de considerar a familia como unidade de
cuidado. Por essa razdo, € imprescindivel olha-la de forma integral, atentando para as suas
necessidades de saude, no sentido de uma viséo sistémica sobre o seu funcionamento e as suas
relacdes intra e extra-familiares 6). Assim, observa-se que a chegada de uma crianca com
dificuldades impacta a vida de todas as pessoas envolvidas no seu cotidiano, o que implica
continuas mudancas para enfrentar a nova situacdo 7. Sistemicamente, podemos perceber
que a totalidade e interdependéncia do sistema familiar é desafiado a buscar modos mais
satisfatorios de lidar com a situagéo estressora que, no caso, se evidencia como lidar com uma
crianca que demanda inumeros cuidados.

A vivéncia do presente e a dificuldade em planejar o amanha foram pontos bem
evidenciados pelas Familias 1 e 6. Podemos tentar compreender tal fenébmeno partindo do
principio de que o nascimento de um filho com microcefalia e sindrome congénita trouxe para
essas familias uma vivéncia inédita, em que os desafios precisam ser descobertos e
enfrentados diariamente. Talvez, o fato de receberem o diagndstico no momento do parto
tenha deflagrado de forma mais intensa a urgéncia de ndo criar expectativas ja que precisaram
desconstruir a esperanca de ter um filho idealizado saudavel para melhor se ajustar a realidade
de cuidar do filho concreto. “Eu vivo o hoje, porque amanhd eu ndo sei como ele vai ta”
(Familia 1). Quanto a espera do futuro: “Eu imagino que seja mais tranquilo, que eu esteja
mais preparada, porque se eu disser que ja me considero pronta, eu t6 mentindo” (Familia
6).

Observamos que a tentativa de controle, de fugir das situacfes de ansiedade, frustracéo
e conflito que podem surgir quando um membro pde em desequilibrio a relacdo familiar,
talvez tenha sido o caminho encontrado pela Familia 1 ao deixar a sua crianga com os tios e
seguir morando no interior e tocando a sua vida. Ainda que aparentemente disfuncional,
percebe-se tal movimento como um modo possivel de adaptar-se a situacdo estressora.

Da mesma forma, a manutencdo do status funcional do sistema familiar frente as
novas solicitacdes do ambiente, pode ser entendida como rigidez. Esta tem por objetivo evitar
as mudancas que podem levar o sistema familiar & desorganizacdo e caos, posto que
costumam sobrecarregar os subsistemas familiares. Como resultado desse inadequado

mecanismo homeostatico, a familia inicia um estado cronico de exaustdo e inquietagdo 1®).



Em relacdo ao aspecto socioemocional, a doenga cronica no nascimento pode trazer
um impacto significativo sobre o funcionamento familiar, uma vez que afeta a evolugédo
normal da crianca e as relacOes sociais, com alteragdes que envolvem desde a
separacao/divorcio dos pais até a confusdo de papéis ou rupturas na sua dinamica, levando,
muitas vezes, a perdas importantes nos lagos familiares e sociais ¥, conforme o seguinte
relato: “O pai teve mais dificuldade para se adaptar porque acha que é um bebezinho um
pouco diferente, tudo sou eu que cuido, ele ndo me ajuda em nada, ja com minha outra filha
ele ajudava normalmente” (Familia 4).

Na tentativa de compreender tal fendmeno, podemos destacar que, como sistema
aberto, a familia carece de certa ordenacéo de diferentes niveis e organizagdes que assegurem
o0 seu funcionamento de forma mais harménica e satisfatoria. No entanto, com as demandas
decorrentes de uma doenca cronica, as necessidades e hierarquias do sistema se modificam,
exigindo a assuncao de diferentes papéis dos ocupados antes do nascimento das criangas com
microcefalia e sindrome congénita. Ainda que se reconhega a urgéncia da criacdo de novos
meios de adaptacdo as mudancas, nem sempre os arranjos sdo funcionais, de modo a
favorecer uma melhor organizacgéo interna do sistema familiar. Assim, em duas das familias o
modo possivel de ajuste as mudancas do sistema foi através da separacao conjugal 9.

Desse modo, percebe-se que a equipe multidisciplinar tem um papel importante e
fundamental de modo a tentar intervir o mais precocemente possivel junto a essas familias.
Através do acolhimento, as equipes podem oferecer suporte ao sistema familiar, auxiliando-o
a lidar com os medos e frustracdes desde a fase diagnostica, encorajando-o durante a evolugao
e reabilitacdo da crianca e favorecendo o estabelecimento de vinculos afetivos satisfatérios.
Assim, familiares e criangas assistidos, se faz necessario engaja-los por meio de acdes que
visem o seu desenvolvimento e favorecam uma melhor funcionalidade interna e consequente

comprometimento com o processo compartilhado de cuidado mituo @Y.

Redes de apoio e Estratégias de enfrentamento

O apoio social € um importante fator de protecdo e promocao de saude mental aos pais

dessas criancas O suporte socioemocional pode auxiliar no desenvolvimento de estratégias de



enfrentamento para as dificuldades de manejo da vida diaria. Desse modo, além do
acompanhamento ao paciente, faz-se necessaria a atengdo a todos os sujeitos envolvidos no
cenario familiar da microcefalia para verificar indicadores de problemas emocionais e de
qualidade de vida, estruturando-se uma rede de suporte social para promover saide mental
nesses grupos ),

Pode-se definir uma “rede de apoio social” como sendo composta por pessoas que
possuem relacdes sociais entre si. Esse apoio social abrange tanto questdes de recursos quanto
informacdes fornecidas, ocasionando efeitos fisicos, emocionais e desempenho de acdes
saudaveis ®®, Dentre elas, destacamos o vinculo para suporte na rede institucional, tal como
as equipes de saude, que possuem papel relevante para a construcdo de ligagcdes entre 0s
diferentes individuos que a compdem.

E essencial ressaltar a importancia dessa rede como fator de protecdo que pode
influenciar no cuidado ao filho com microcefalia e sindrome congénita. Isso contribui no
momento de enfrentamento de situacdes de crise, pois as informacdes sobre a deficiéncia e a
presenca efetiva de membros da familia auxiliam na execucdo das atividades da vida diaria
com as criancas. Juliano e Yunes @* retratam que, nessas condigbes, “... ndo é apenas a
familia que deve ser levada em conta, pois os recursos dos diferentes contextos associados ao
sistema familiar é que poderdo compor ‘for¢as ou fraquezas’ que afetardo a adapta¢do do
individuo, podendo aumentar ou diminuir o impacto de fatores de risco” .

Foi evidenciada a necessidade do acolhimento da equipe de saude com a familia,
dando suporte para o cuidado da crianga e apoio psicolégico para as genitoras e cuidadores.
Além disso, destaca-se a importancia de oferecer diretrizes sobre a situacdo clinica da crianga
com microcefalia, promovendo o cuidado e o vinculo da mie com seu filho ?®. Como
consequéncia do diagnostico, as orientacGes das equipes de saude sdo sempre relevantes para
os familiares envolvidos diretamente no cuidado, pois tais informacdes esclarecem sobre as
habilidades e potencialidades delas — e quanto mais precoces forem instituidas as
intervencdes, melhor sera a resposta da crianca ao tratamento %), Ratificando essa ideia, a
Familia 3 traz em sua fala a necessidade de informagdes na atengdo primaria, e que o

acolhimento pelos profissionais de satde foi importante nessa descoberta: “Quando descobri



no dia da ultrassom a microcefalia, cheguei 14 no posto de salde em panico, né? Mas a
enfermeira conversou comigo, me acalmou, me tranquilizou” (Familia 3).

Ainda como redes de apoio, as familias também destacaram a importancia de medidas
governamentais de suporte como um trabalho que contribui com as familias. Porém, com
retificacdes diante da dificuldade de acesso aos servicos de satde ®®. Enquanto isso,
percebemos que na rede social informal — ou seja, aquela constituida a partir de lagos
sanguineos, de afeto ou solidariedade — as pessoas também parecem se organizar de modo a
oferecer ajuda mutua que favoreca uma melhor adaptacdo, e sdo importantes auxiliares no
enfrentamento da condicdo estressora que é a microcefalia ®®. Percebeu-se que os parentes se
remodelaram de maneira que pudessem subsidiar seu familiar em grande parte de suas
obrigac@es, a fim de que este possa dispor de seu tempo para cuidar da crianca com doenca
cronica @, “Vejo apoio na minha irmd, na tia, nos primos, ndo ha dificuldade, é o que
conforta né? Porque eles sdo muito dedicados a meu filho” (Familia 1).

Assim, € indispensavel a existéncia de uma rede de apoio, permitindo a essas familias
suporte emocional e informacgdes diversas, do mesmo modo que promove momentos de
compartilhamento de experiéncias, aprendizados e vivéncias na prestacdo dos cuidados com a
crianca com deficiéncia. Destaca-se ainda que o suporte de tais redes precisa acompanhar as
mudangas e necessidades do sistema no decorrer do processo, sendo sempre evidenciado
como importante e favorecendo, inclusive, a socializacdo dos sistemas familiares. Ou seja, a
medida que vao surgindo novos casos, como vemos na fala da familia 4. “Essas maes de hoje
precisam ser ouvidas, como a gente precisava ser ouvida no come¢o quando surgiu a
microcefalia, muitas se fecham no seu canto, no seu mundo por medo” (Familia 4).

Como sistema aberto, a familia estd em constante intercambio com o meio inter e
intrassistémico. Por essa razdo, as redes de apoio podem desempenhar um importante papel
no auxilio ao enfrentamento da situacdo, ao facilitar a criacdo colaborativa de novos meios de
confronto mais condizentes com as novas necessidades do sistema familiar.

Sobre as estratégias de enfrentamento, o questionamento desdobrado pelas maées,
diante da microcefalia, permitiu a elaboracdo de duas falas que mostram que, mesmo
inconformadas com as limitagdes e incapacidades dos seus filhos, elas ndo desistem de buscar

solucgdes — seja através da religido ou por meio de seus proprios métodos, como a criagdo de



associagOes e grupos em redes sociais de apoio a maes de criangas com microcefalia. Como
citam as Familias 6 e 2: “A fisioterapia ocupacional eu consegui por meio de outra mde que
tem bebé com microcefalia” (Familia 6). “Tinha uma crian¢a que precisava de um neuro
para dar um laudo, entdo eu e uma colega foi quem levou essa mée, muitas da gente é se
comunicando umas com as outras”’ (Familia 2).

No entanto, pensando nos equipamentos de cuidado  disponibilizados  desde o
nascimento das criancas até os dias atuais, algumas familias destacaram que as equipes do
SUS pareceram estar mais preparadas e aparelhadas para o enfrentamento da epidemia da
microcefalia de que os servigos e profissionais da rede privada, conforme podemos observar
nos seguintes relatos: “Até os profissionais que sdo do particular que nao sabem lidar com a
microcefalia eu ndo tive dificuldade, porque tem mée que diz que s6 o SUS sabe lidar com
ele. Todos séo profissionais excelentes” (Familia 1). “Tem muitos médicos principalmente no
particular, nem todos sabem de nada, a maioria dos medicos dele é tudo do SUS. Ele tem
plano, mas a maioria dos médicos dele é tudo do SUS” (Familia 2).

Algumas maes também relataram buscar na fé respostas e fortalecimento as suas
inquietacbes. Elas, por vezes, encontram na religido o auxilio para o enfrentamento e
aceitacdo da situacdo vivenciada. “Religido em primeiro lugar né? A igreja e os vizinhos
também” (Familia 5). Também conhecida como estratégia de enfrentamento
religioso/espiritual é a utilizacdo de crencas e praticas religiosas e espirituais como recurso
para auxiliar na solucdo de questbes e aliviar ou evitar as sequelas emocionais negativas de
eventualidades estressantes da vida @7

A religiosidade relaciona-se de modo direto com uma maneira especifica de expressao
da ligacdo com um ser superior, que tem caracteristicas proprias de cada religido, podendo ser
compreendida como o nivel em que a pessoa pratica, acredita e segue uma religido especifica,
como o seguinte exemplo: “Eu sou evangélica e as tias catdlicas, cada uma com a sua fé”
(Familia 1). As religides sdo modelos de crencas, com préaticas relativas a uma instituicdo
religiosa organizada, na qual se tém rituais, tradicbes e cerim0nias, que podem trazer
explicacBes sobre a vida e a morte (8-29),

A espiritualidade é uma necessidade psicoldgica e constitutiva do sujeito, resultando

de um aprendizado ensinado pela vida sobre a condigdo humana ‘9. Assim, tal estratégia



também auxiliou a Familia 3 a manter a esperanca em dias melhores. “Deus né? Esperanca
em Deus, a gente tem que se apegar é com Deus e arregacar as mangas e seguir em busca
dos objetivos” (Familia 3). Entender a esperanca e a fé como mecanismos de compreensédo do
sujeito torna-se essencial para se compreender o desenvolvimento de recuperacao da saude e
do enfrentamento saudavel das doencas e das situages adversas ©.

Desse modo, percebemos que através do intercambio com o ambiente e da
equifinalidade as familias puderam, cada uma do seu jeito, buscar caminhos que as
auxiliassem a enfrentar a situacdo estressora que € vivenciar cotidianamente o cuidado de uma
crianga com microcefalia. Sistemicamente, encontraram novos meios de ajuda mutua nos
sistemas familiares, seja pela aproximacgdo a novos interlocutores (como 0s grupos de mées
gue vivenciavam a mesma condi¢ao), seja através das redes de apoio formal composta pelas
equipes de salde, ou ainda por meio de grupos religiosos.

Finalmente, pensamos que a complexidade evidenciada pela chegada de uma crianca
com microcefalia aponta para a importancia do cuidado a todo o sistema familiar, fortemente
desafiado pela urgéncia em criar novas formas de convivéncia diante dos limites e
possibilidades de uma doenca incapacitante. Da mesma forma, foi destacado pela amostra
participante que 0s servicos e equipes de salde carecem de maior instrumentalizacdo técnica
para que possam melhor cumprir o seu papel na assisténcia integral a essa populacéo, razéo
pela qual novas pesquisas e programas de educacdo continuada devem ser criados com esse
objetivo.

Concluséao

Frente ao cuidado com a crianga, usualmente a figura da mae ficou designada como
cuidadora principal, corroborando os dados apontados pela literatura. No tocante as
dificuldades vivenciadas com a chegada de uma crianca com microcefalia, as queixas mais
proeminentes destacavam o0 manejo diante das limitagcbes da crianga, 0 curso incerto da
doencga cronica, importantes repercussdes na vida e na dinamica das familias, preocupacoes
em relacdo a sobrevivéncia e ao futuro da crianga e o desconhecimento sobre como cuidar.

Nessa direcdo, destacamos que tudo isso pareceu acarretar sentimentos de culpa, de



impoténcia, o receio de depender de terceiros e, também, dificuldades de buscar meios mais
saudaveis e apropriados de viver a situacao no presente.

Enfatizamos que, em suas falas, as maes sinalizaram a necessidade de maior
acolhimento ao sistema familiar como um todo, indo além dos meros cuidados operacionais
das criangas com microcefalia e sindrome congénita, mas abrangendo também a assisténcia as
familias. Comparag@es entre a qualidade da assisténcia prestada pelo Sistema Unico de Satide
e servicos privados foram citadas, destacando que, no inicio, as acdes pareciam muito mais
desarticuladas diante da epidemia que assolou o pais em 2015.

O apoio social foi apontado como um importante fator de protecdo e promocao de
salide mental aos pais dessas criangas. O suporte socioemocional fornecido pelos servigos de
salde pode auxiliar as maes no desenvolvimento de estratégias de enfrentamento para as
dificuldades de manejo da vida diéria e a busca por solugdes.

Fossem elas através da religido ou por meio de recursos e caminhos que precisaram
criar, tais como o0s grupos de maes de crian¢as nas mesmas condicdes.

Assim, espera-se ter realcado a importancia de as equipes de saude continuarem
estudando e criando meios de melhor acolher as criancas com microcefalia e sindrome
congénita pelo virus Zika, podendo gerar ressignificacfes na vida do sujeito e na construcéo
de estratégias de enfretamento com o0s outros e consigo mesmo, reelaborando cuidados e
relacBes familiares.

Por fim, acredita-se contribuir, a partir deste estudo, para o desenvolvimento de novas
pesquisas que reforcem a importancia das redes de apoio e acolhimento das equipes de saude.

Como também no cuidado integral a salde e sua relevancia para o enfrentamento e
vivéncia a partir de experiéncias de genitores e cuidadores de criangcas portadoras de
microcefalia e sindrome congénita.

Assim, acredita-se ser fundamental o desenvolvimento de estudos com amostras
alargadas e mais expressivas, permitindo a existéncia de grupo controle e grupos especificos
de genitores e de diferentes regides, pois podem ampliar a compreensdo do fendmeno. A
importancia de levar ao conhecimento da equipe multidisciplinar os achados da pesquisa é a
possibilidade de resultar em novas acGes da equipe na inten¢do de esclarecer possiveis

duvidas que as familias apresentem. Além de proporcionar uma reflexdo acerca da tarefa



assistencial de toda a equipe de salde, frente as informacgdes e consideracGes relacionadas ao
impacto familiar de criangas com microcefalia e sindrome congénita.

Consideracoes finais

Frente ao cuidado da crianca, usualmente a figura da mae ficou designada como
cuidadora principal, corroborando os dados apontados pela literatura. No tocante as
dificuldades vivenciadas com a chegada de uma crianca com microcefalia, as queixas mais
proeminentes destacavam 0 manejo diante das limitagbes da crianga, 0 curso incerto da
doenca crbnica e importantes repercussdes na vida e na dindmica das familias, preocupacdes
em relacdo a sobrevivéncia e ao futuro da crianca e o desconhecimento sobre como cuidar.
Nessa direcdo, destacamos que tudo isso pareceu acarretar sentimentos de culpa, de
impoténcia o receio de depender de terceiros e dificuldades de buscar meios mais saudaveis e

apropriados de viver a situacdo no presente.

Enfatizamos que em suas falas as maes sinalizaram para a necessidade de maior
acolhimento ao sistema familiar como um todo, indo além dos meros cuidados operacionais
as criancas com microcefalia e sindrome congénita, mas abrangendo também a assisténcia as
familias. Comparagdes entre a qualidade da assisténcia prestada pelo Sistema Unico de Satde
e servicos privados foram citados, destacando que no inicio as acBes pareciam muito mais

desarticuladas diante da epidemia que assolou o pais em 2015.

O apoio social foi apontado como um importante fator de protecdo e promocdo de
salde mental aos pais dessas criancas. O suporte socioemocional fornecido pelos servicos de
salde pbde auxiliar as médes no desenvolvimento de estratégias de enfrentamento para as
dificuldades de manejo da vida diaria e a busca por solucdes, sejam elas através da religido ou
por meio de recursos e caminhos que precisaram criar, tais como 0s grupos de maes de

criancas nas mesmas condicdes.

Assim, espera-se ter realcado a importancia das equipes de salde continuarem
estudando e criando meios de melhor acolher as criancas com microcefalia e sindrome
congénita pelo virus Zika, podendo gerar ressignificagcdes na vida do sujeito e na construcao
de estratégias de enfretamento com 0s outros e consigo mesmo, reelaborando cuidados e

relagdes familiares.



Por fim, acredita-se contribuir, a partir deste estudo, para o desenvolvimento de novas
pesquisas que reforcem a importancia das redes de apoio e acolhimento das equipes de salde
no cuidado integral a saude e sua relevancia para o enfrentamento e vivéncia a partir de
experiéncias de genitores e cuidadores de criancas portadoras de microcefalia e sindrome

congeénita.

Assim, acredita-se ser fundamental o desenvolvimento de estudos com amostras
alargadas e mais expressivas, permitindo a existéncia de grupo controle e grupos especificos
de genitores e de diferentes regibes podem ampliar a compreensdo do fendmeno. A
importancia de levar ao conhecimento da equipe multidisciplinar sobre os achados da
pesquisa podera resultar em novas acfes da equipe na intengdo de esclarecer possiveis
duvidas que as familias apresentem. Além de proporcionar uma reflexdo acerca da tarefa
assistencial de toda a equipe de saude, frente as informacdes e consideracGes relacionadas ao

impacto familiar de criangcas com microcefalia e sindrome congénita.
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6.Consideracoes finais

Com o inesperado aumento de bebé&s com microcefalia pelo virus Zika criou uma
geracgdo de criancas que demandara atencdo especializada ao longo de suas vidas, impactando
a vida de centenas de familias. Ha necessidade do acolhimento pelas equipes de salde a
familia, de suporte para o cuidado da crianca e apoio psicolégico para as genitoras.
Comparacdes entre a qualidade da assisténcia prestada pelo Sistema Unico de Sadde e de

servigos privados foram citados pelas entrevistadas.

O impacto percorre e atravessa o ambiente familiar, ocasionando inesperados
transtornos e dificuldades para essas familias, em que novas rotinas foram empreendidas,
prioridades foram levantadas e a criacdo de estratégias de enfrentamento foram desenvolvidas
pelos envolvidos. Sistemicamente as mées entrevistadas encontraram novos meios de ajuda
mutua nos sistemas familiares, seja pela aproximacdo a novos interlocutores, como 0S grupos
de mées que vivenciavam a mesma condi¢do, atravées das redes de apoio formal ou por meio

de grupos religiosos.

Da mesma forma, destaca-se que 0s servigos e equipes de saude carecem de maior
instrumentalizacdo técnica para que possam melhor cumprir o seu papel na assisténcia
integral a essa populacdo, razdo pela qual, novas pesquisas e programas de formacéo
continuada devam ser criados com esse objetivo. Importante abordar algumas limitacGes da
pesquisa presente como 0 acesso a essas familias e aceite de participacdo, como também a
restricdo da amostra das familias residentes apenas na cidade do Recife. A extensdo das

conclusdes podera ser moderada fundamentando no tamanho da amostra.



Portanto, acredita-se ser de extrema relevancia a sugestdo de desenvolvimento de
estudos com amostras mais expressivas, amostras com participantes de outros estados que
vivam em condicao semelhante, permitindo a criacdo de grupo controle e especificos de pais.
A criacdo de um produto educacional e um relatério técnico a instituicdo participante sdo
recomendadas como devolutivas de ensino e pesquisa onde esses profissionais podem
aproveitar o contato com os familiares e cuidadores para a realizacdo de ac¢Ges educativas,
uma vez que aumentam o vinculo entre os profissionais e a familia, potencializando a

assisténcia.

Esta pesquisa também espera contribuir acerca da importancia da psicologia da satde
cujas pesquisas e aplicacOes, respectivamente, visam a compreender e atuar sobre a inter-
relacdo entre comportamento e salde e comportamento e doengas, como o individuo vive e
experimenta o seu estado de saude ou de doenca, na sua relagdo com si, com 0s outros e com

0 mundo.
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APRESENTACAO

O Produto Educacional, apresentado é integrante da Dissertacdo de Mestrado intitulada
“Compreendendo a dinamica familiar de criangas com microcefalia e sindrome congénita pelo virus
Zika na cidade do Recife” apresentada ao Programa de Po6s-Graduacdo Stricto Senso Mestrado
Profissional em Psicologia da Saude, da Faculdade Pernambucana de Salde — FPS.

A assisténcia em saude é capaz de reduzir o impacto ocasionado aos pais e familiares pela
demanda de cuidados dispensados a crianca com microcefalia e sindrome congénita, contribuindo para
melhor funcionamento da dindmica familiar e favorecendo tanto a vida da crianga como a de seus
familiares. Os profissionais de salude devem prover ajuda através de estratégias de apoio emocional,
utilizando-se do acolhimento, da comunicagdo e da informagdo como atividades terapéuticas,

corroborando o fortalecimento do vinculo familiar.

E importante que os profissionais estabelecam parceria com os pais, permitindo momentos de
escuta e acolhimento para a estruturacdo partilhada da assisténcia a crianca. A equipe de saude possui
0 dever de capacitar & familia quanto a prevencdo de sequelas da microcefalia, elaborando
intervengdes especializadas de cuidado, tal qual realizar observacdes diretas e objetivas das criangas
inseridas na dinamica familiar, contribuindo como fonte de suporte a fim de minimizar os obstaculos

causados pela doenca.

Dessa forma, espera-se com esse mini curso proporcionar um espaco de reflexdo acerca da
importancia da dimensdo da comunicacdo no suporte aos familiares e pacientes que sofrem com as
consequéncias do surgimento da microcefalia e sindrome congénita pelo Zika virus e que vivenciam

dificuldades ao longo do tratamento.
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2. Especificidade

Aplicar ou explorar os meios e condi¢des de estratégias especializadas e acolhimento aos
familiares de criancas com microcefalia e sindrome congénita através dos profissionais de
salde.

2.1 Ementa

Como impacto social da atividade proposta e auxilio aos profissionais de saude/familiares de
criangas com microcefalia e sindrome congénita, podemos destacar que a epidemia da
microcefalia pelo Zika virus criou uma geracdo de criancas que demandara cuidados
especializados ao longo de suas vidas, impactando a vida de centenas de familias. O cenario
atual exibe caréncia de materiais cientificos envolvendo essa relacdo. Sabe-se que o impacto
perpassa ao ambiente familiar, ocasionando transtornos inesperados e dificuldades para essas
familias, cujas novas rotinas foram implementadas, prioridades foram levantadas e o
desenvolvimento de estratégias de enfrentamento foram criadas pelos envolvidos. Assim é
esperado contribuir com esse material para um melhor funcionamento da dindmica familiar,
favorecendo tanto a vida da crianga como a de seus familiares.

3. Objetivo
Elaborar estratégias de ensino ao apoio emocional e intervencGes capacitando os familiares
quanto aos impactos ocasionadas pela microcefalia e sindrome congénita. Prover ajuda a
esses familiares através de estratégias de apoio emocional, utilizando-se da comunicacao e da
informacdo como atividades terapéuticas, corroborando no fortalecimento do vinculo
familiar.

Nas consultas, os profissionais podem aproveitar o contato com os familiares e cuidadores
para a realizagdo de agdes educativas, uma vez que aumentam o vinculo entre os profissionais
e a familia, potencializando a assisténcia.

Reducéo do impacto ocasionado aos pais e familiares pela demanda de cuidados dispensados
a crianga com microcefalia, contribuindo para melhor funcionamento da dindmica familiar.

4. Conteudo programatico
# Papel da Humanizacédo na Saude;

#AlteracGes neuropsicomotoras associadas a microcefalia e a sindrome congénita;
#Tratamento e terapias complementares;
#Papel do profissional de saide no suporte e acolhimento aos familiares cuidadores;

#Dinamicas familiares.




5. Procedimentos metodoldgicos

Como propostas de estratégias serdo utilizados estudo de casos com a finalidade de
sensibilizacdo dos profissionais, seguidas da tempestade de ideias e a solu¢do de problemas
por meio de aula expositiva dialogada contemplando os conteidos propostos.

5.1.  Tempestade de ideias

Serdo realizadas perguntas disparadoras pelo facilitador sobre determinado contetdo por meio
das quais o aluno seré estimulado a gerar novas ideias de forma espontanea e natural a partir
do conhecimento prévio do assunto abordado.

5.2.  Solucéo de problemas

A solugdo do problema proposto se dard mediante pensamento reflexivo, critico e criativo a
partir da descricdo do problema, elaboracdo de hipdteses, estratégias de enfretamento,
interpretacdo e deciséo.

5.3.  Aulaexpositiva dialogada

Exposicdo do conteido com tematicas voltadas para dinamica familiar, e disponibilizacéo de
artigos bibliograficos e discussdo coletiva sobre a tematica, com a participacdo ativa dos
alunos, cujo conhecimento prévio deve ser considerado e pode ser tomado como ponto de
partida. Deve favorecer a analise critica resultando na producdo de novos conhecimentos.

6. Recursos

A apresentacdo oral sera acompanhada de data show com exposicao grafica de um banco de
dados de problemas e textos impressos dos quais 0s estudantes devem selecionar alguns de
acordo com o contetdo proposto pelo docente.




7. Avaliacao
Sera realizada observacdo no decorrer do curso considerando a interacdo e o envolvimento do
aluno com o conteldo proposto, debates promovidos e resolucdo deste na solugdo do
problema de forma contextualizada com seu campo de pratica na area de atuacao.
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RESUMO

As microcefalias podem ser de origem priméria, se presentes ao nascimento, ou secundaria,
quando se desenvolvem em periodo posterior, caracterizadas pela diminuicdo do perimetro
cefalico. Em outubro de 2015, foi observado aumento inesperado no surgimento de bebés que
nasceram com microcefalia, inicialmente em Pernambuco, e posteriormente em outros estados
da regido Nordeste. O virus Zika, um arbovirus, foi identificado no Brasil por método de
biologia molecular em maio de 2015 e seu principal vetor € o mosquito Aedes aegypti. O
Brasil foi o primeiro pais a confirmar o envolvimento desse virus na causalidade da
microcefalia. Diante deste novo cenério, as familias das criancas com microcefalia buscam
informacdes para o redimensionamento de suas atividades, agora em funcdo de uma crianca
que apresenta limitacfes e demanda cuidados intensivos. Assumir papéis e reestruturar a vida
familiar sdo processos necessarios nesse inesperado contexto, que consiste em conviver com a
doenca e seus significados a qual teve como objetivo compreender a experiéncia de familiares
de criancas com microcefalia e Sindrome Congénita pelo virus Zika na cidade do Recife.
Realizada através de uma pesquisa exploratoria, de campo e de abordagem qualitativa.
Participaram 06 genitoras de criancas com microcefalia e sindrome congénita pelo virus Zika
que eram atendidos em um hospital de referéncia da cidade do Recife-PE. Utilizou-se
entrevista semidirigida, questionario sociodemogréafico e diario de campo e os dados foram
analisados através da Analise de Conteldo Temético de Minayo,a luz da perspectiva
sistémica. Trabalhando com as categorias tematicas: Impactos da microcefalia e sindrome
congénita na dinamica familiar; e Redes de apoio e Estratégias de enfrentamento, pudemos
perceber que os resultados revelaram impactos significativos na dindmica intrafamiliar diante
da falta de manejo tanto das equipes de saude, quanto das prdprias familias frente as
limitacGes da crianca, com destaque a falta de suporte da rede de apoio socioemocional.
Mesmo inconformadas com as limitagdes e incapacidades dos seus filhos, as maes
demonstraram ndo desistir de buscar solucGes, sejam elas através da religido ou por meio de
seus proprios métodos como a criacdo de associacOes e grupos em redes sociais de apoio a

mdes de criangas microcéfalas.

Palavras-chave: Relagdes familiares; Microcefalia; Cuidado da crianga; Zika virus.
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1. APRESENTACAO

Foi observado em outubro de 2015, um aumento inesperado no nascimento de bebés
com microcefalia, inicialmente em Pernambuco, e posteriormente em outros estados da regido
Nordeste." Na tentativa de explicar as mais provaveis causas para os surtos de infecgdo por
virus Zika e aglomerados de microcefalia foi considerado que a infeccdo por esse virus
durante a gestagdo causou anomalias cerebrais congénitas nos bebés, abrangendo a
microcefalia.

A confirmacéo de uma gestacdo € associada a uma nova vida, na qual sdo depositadas
expectativas diversas. O nascimento da crianca costuma ser a concretizacao da realizacdo de
um desejo. A deficiéncia ndo é uma coisa esperada e ndo havera motivos para se crer no
contrario. A deficiéncia quase sempre causara desconforto, retraimento, lagrimas, davidas e
demandam muito tempo e custos emocionais, sociais e financeiros.” Entendendo a familia
como um sistema integrado e interdependente, ndo cabe ver de que forma as suas partes
constituintes se comportam de forma isolada, mas compreender que qualquer mudanga
ocorrida em quaisquer de seus sub sistemas invariavelmente impacta a organizacdo do todo.
De fato, a convivéncia diaria com uma criangca acometida por uma doenca cronica altera o
funcionamento familiar, repercutindo de forma direta na qualidade de vida de todo o sistema.’

A perspectiva sistémica nos lanca algumas possibilidades para ir além ao entender as
interrelacbes que compdem os subsistemas familiares, tais como o conjugal, paternal,
fraternal, dentre outros encontrados nos sistemas familiares. Portanto, entender a familia
como um sistema implica em reconhecer que ndo ha como uma doenca, tal como a
microcefalia e sindrome congénita, acometer isoladamente um membro familiar sem que todo
o sistema familia seja modificado.

Quando essa familia vive uma situacdo de mudanca provocada pela deficiéncia, novos
ajustes e adaptacBes necessitam ser criados para o enfrentamento da situacéo e intervencao da
situacdo estressora, no caso, 0 manejo da crianca com microcefalia e sindrome congénita.”
Diante de situacdes ameacadoras frente as quais ndo ha direcdo e dominio, as familias tendem
a buscar isolar-se na tentativa de possuir um pseudo-controle sobre situacGes que podem

abalar e provocar desequilibrio em seu funcionamento. Esquecem, portanto, que sdo



exatamente situagdes de crise e instabilidade que podem ser capazes de promover mudancas e
crescimento do sistema como um todo.”

Nesse campo tematico, buscamos desenvolver uma pesquisa sobre as familias que
exercem suas funcdes lidando diuturnamente com questdes relativas a mudancas, adaptacdes,
cuidados, instabilidade, complexidade e imprevisibilidade. Perante tais situacdes € dever dos
profissionais de salde observar e promover saide mental a esses familiares, o suporte
socioemocional pode auxiliar no desenvolvimento de estratégias de enfretamento para as
dificuldades de manejo da vida diaria. Diante da complexidade da demanda, o trabalho do
profissional de salde humanizado mobiliza cotidianamente as emocdes daquele que o
necessita, 0 que pode contribuir de certa forma para o servico de satde aqui colaborador com
a pesquisa, desenvolver um suporte e acolhimento aos familiares cuidadores ocasionando uma
assisténcia de qualidade e exceléncia aos seus Usuarios.

O aporte tedrico desenvolvido sobre o tema deste Relatorio Técnico aborda a saude
dos familiares cuidadores enquanto assunto central do estudo, analisando que a tematica
constitui uma importante area de estudos e comporta abordagens interdisciplinares diversas,
além de abrangermos ampla narrativa acerca da Dindmica familiar de criancas com
microcefalia e sindrome congénita pelo virus Zika, suas formas e enfrentamento. Um dado a
ser ressaltado é que a orientagdo adotada nesta pesquisa implica a analise dos familiares
cuidadores através dos impactos do desenvolvimento de estratégias que visem atenuar as
questdes emocionais, comportamentais e estruturais observadas ao longo desse estudo,

possibilitando resultados em funcdo de si mesmo e da Instituicéo.

2. OBJETIVOS
Constituem os objetivos desse Relatorio Técnico:

2.1 - Apresentar ao Hospital Infantil Jorge de Medeiros, os resultados encontrados a partir da
pesquisa “A dinamica familiar de criangas com microcefalia e sindrome congénita pelo virus
Zika na cidade do Recife”

2.2. - Propor, a partir de um projeto construido como produto da dissertacdo do Mestrado
Profissional em Psicologia da Saude, um Mini curso para profissionais de salde: Redes de
apoio, suporte emocional, compartilhamento de experiéncias e vivencias na prestacdo de

cuidados a familia e criangas com microcefalia e sindrome congénita.



3. METODOLOGIA

Pesquisa exploratdria, de campo e de abordagem qualitativa e foi realizada no periodo de
outubro de 2018 a fevereiro 2020. Participaram 06 genitoras de criangas com microcefalia e
sindrome congénita pelo virus Zika que eram atendidos no Hospital Infantil Jorge de
Medeiros, um servigo exclusivamente pediatrico e de referéncia na cidade do Recife ha 56
anos. Utilizou-se entrevista semidirigida, questionario sociodemogréfico e diario de campo. O
fechamento amostral se deu a partir do critério de que a despeito da dificuldade de acesso a tal
populacdo, razdo pela qual se estabeleceu pela amostragem em bola de neve °, os dados
coletados ja apresentavam consisténcia que nos possibilitasse finalizar a etapa de coleta e
partir para a analise dos dados obtidos através da Analise de Contetido Temaético de Minayo’,
a luz da perspectiva sistémica.

O estudo teve parecer favoravel do Comité de Etica em Pesquisa com Seres humanos da
Faculdade Pernambucana de Saude, por meio de submissdo a Plataforma Brasil com
aprovacdo CAAE n° 97473018.0.0000.5569.

4. RESULTADOS

Como resultado das etapas de pré-andlise, exploracdo do material e tratamento dos
resultados obtidos e interpretacdo por Minayo. Transcritas as entrevistas, aproximacgdes nos
discursos foram evidenciadas. No sentido de ja iniciar a organizacdo e compreensdo do
material coletado, os dados foram agrupados e categorizados em (1) Impactos da microcefalia
e sindrome congénita na dindamica familiar e (2) Redes de apoio e Estratégias de
enfrentamento.

Os resultados sdo aqueles decorrentes das inquietacdes, sentimentos, e manifestacao
das emocdes dos participantes, com representacdo na subjetividade de cada um. Os achados
corroboram a vivéncia de estados emocionais que de certa forma interferem na vida pessoal e
familiar, bem como na saude e qualidade de vida dos familiares cuidadores de criangas com

microcefalia e sindrome congénita.



Percebeu-se falta de manejo tanto das equipes de salde, quanto das referidas familias
frente as limitagbes da crianca, com destaque a falta de suporte da rede de apoio
socioemocional. Como estratégias de enfretamento foram mencionadas a religido e a criagdo
de associagOes e grupos em redes sociais de apoio a maes de criangas com microcefalia.

O profissional de salde sem uma compreensdo em poder relacionar sua prética de
servico de salde com a prética dos familiares cuidadores os leva ao despreparo das equipes
para lidar com a condicédo cronica das criancas além da necessidade de modelos assistenciais
mais amplos que favorecam o cuidado integral tanto das criancas quanto de seus familiares
podendo gerar ressignificacdes na vida dos sujeitos e na construgdo de estratégias de
enfretamento. Para tanto os servigcos de salde devem contribuir e estarem preparados para
ofertar o conhecimento para desenvolvimento de habilidades e resolucdes de problemas por

parte dos profissionais.

5. RECOMENDACOES E SUGESTOES
Como impacto social da atividade proposta e auxilio aos profissionais de saude,
podemos destacar que a epidemia da microcefalia pelo Zika virus criou uma geracdo de
criangas que demandaré cuidados especializados ao longo de suas vidas, impactando a vida de
centenas de familias. Sabe-se que o impacto perpassa ao ambiente familiar, ocasionando
transtornos inesperados e dificuldades para essas familias, cujas novas rotinas foram
implementadas, prioridades foram levantadas e o desenvolvimento de estratégias de

enfrentamento foram criadas pelos envolvidos.

Ou seja, para os profissionais de salde surge a necessidade de uma relacdo com o
estudo e pesquisa mais préximo do seu dia a dia, mais interativo e que propicie uma maior
celeridade na execucdo do seu trabalho. Foi notdria a existéncia de impasses no trabalho
executado por esses profissionais assim relatados pelos familiares da nossa pesquisa, sendo
fundamental receberem a adequada capacitacédo pleiteada e se sintam devidamente motivados,
para bem cumprir as préaticas assistenciais com a celeridade que a condigdo requer. Ademais,
reitera-se a necessidade de uma politica de educacdo permanente, permitindo que esses

profissionais possam conhecer profundamente a tematica da microcefalia e sindrome



congénita, suas formas e seus desdobramentos, no sentido de enfrentarem com maior clareza

as adversidades do seu cotidiano funcional que pode ser atendida com as sugestdes a seguir:

1- Elaboracdo de um mini curso para os profissionais de saude do servigo com a
temaética: Assisténcia em salde & microcefalia e sindrome congénita: reduzindo os impactos
familiares através do apoio emocional e intervencfes especializadas. Tem como finalidade
proporcionar uma dinamica participativa e reflexiva entre os participantes, favorecendo o
desenvolvimento da consciéncia, 0 respeito ao outro, e a construgdo de novos processos de

ensino-aprendizagem;

2- Realizar oficinas com os profissionais da equipe multidisciplinar para

construcdo de ferramentas avaliativas da préatica assistencial;

3- Favorecer encontros entre os profissionais de salde da equipe multidisciplinar,

para conhecer os contetdos de aprendizagem e favorecer uma melhor integracao;

4- Sensibilizar o profissional a reconhecer e prover ajuda a esses familiares
através de estratégias de apoio emocional, utilizando-se da comunicacdo e da informacéo
como atividades terapéuticas, corroborando no fortalecimento do vinculo familiar;

5- Propde-se que o mini curso e as oficinas sejam promovidos pelos préprios

colaboradores da equipe multidisciplinar da instituicao;

6- Em ordem de prioridade este mini curso pode ser destinado primeiramente aos
profissionais de enfermagem, uma vez que essa categoria demanda o0 maior tempo de atencéo

e cuidados ao paciente e seus familiares;

7- Realizar palestras com os profissionais e familiares cuidadores para conhecer o
conteddo da tematica abordada e solicitar participacdo na construgdo das ferramentas
avaliativas dos contetdos de aprendizagem e reformulacdo da pratica assistencial caso se faca

necessario.
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APENDICES

APENDICE I - Carta de Anuéncia






Apéndice Il - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE
(De acordo com os critérios da resolucdo 510/2016 do Conselho Nacional de Saude)
Dados de identificacdo

Titulo do Projeto: Compreendendo a dindmica familiar de criancas portadoras de

microcefalia pelo virus Zika da cidade do Recife.

Pesquisador Responsavel: Adriana Pereira Martiniano Instituicdo a que pertence o
Pesquisador Responsavel: Faculdade Pernambucana de Saude. Telefones para contato: (81)
9.9828-9439- (81) 3435-0566

Nome do voluntéario (a):
Idade: anos R.G.
Responsavel legal (quando for o caso):

R.G. Responsavel legal:

O (a) Senhor (a) esta sendo convidado (a) a participar da pesquisa: Compreendendo a
dindmica familiar de criancas portadoras de microcefalia pelo virus Zika da cidade do
Recife, sendo selecionado (a) por ser maior de 18 anos, ser genitor e co-residir com uma
crianca portadora de microcefalia pelo virus Zika, assistida por servico de referéncia da
cidade do Recife. Sua participacdo ndo € obrigatdria. O (a) senhor (a) ndo recebera nenhuma
remuneracao, tampouco tera qualquer despesa com sua participacdo. A qualquer momento o
(@) senhor (a) pode desistir de participar e retirar seu consentimento. Asseguramos que a sua
recusa ndo trara nenhum prejuizo em sua relacdo com o pesquisador, com a equipe que

acompanha o seu familiar ou com a instituicdo em que esta sendo assistido.

O objetivo da pesquisa € compreender a experiéncia de familiares de criancas
microcefalicas pelo virus Zika acompanhadas em um servigo de referéncia da cidade do
Recife. Sua participacdo consistira em nos conceder uma entrevista respondendo a algumas
perguntas relacionadas ao objetivo da pesquisa, solicitando que possa falar sobre sua

experiéncia nessa condigéo.



Os encontros serdo gravados em &udio e posteriormente transcritos. As informacdes
obtidas através dessa pesquisa sdo confidenciais. Seu nome, assim como o do seu familiar
atendido serdo substituidos por um ndmero e ndo aparecerdo em nenhum prontuario ou
documento, de modo a assegurar o total sigilo sobre a sua participacdo. Os dados serdo
protegidos em arquivo de acesso exclusivo do pesquisador por um prazo de cinco (05) anos,

e, posteriormente, serdo destruidos.

Os riscos relacionados a sua participacdo na pesquisa podem ser de cansago,
constrangimento e/ou ansiedade, uma vez que relatar experiéncia de vida podem mobiliza-lo
emocionalmente. O pesquisador, no entanto, realizara a entrevista conforme sua
disponibilidade e conveniéncia, podendo ser interrompida a qualquer momento que julgar
necessario. Se mesmo assim o senhor (a) se sentir incomodado, como a entrevista possui
carater interventivo, o pesquisador se disponibiliza a encaminhar o (a) senhor (a) a servico de
apoio psicoldgico especializado sem que o senhor (a) tenha qualquer despesa, ndo apenas
durante a coleta dos dados, quanto pelo tempo que o (a) senhor (a) julgar necessario, visando

minimizar qualquer dano eventual que a pesquisa possa causar.

Os beneficios relacionados a sua participacdo serdo de favorecer uma maior
compreensdo acerca das relagdes de cuidado estabelecidas pela familia, especialmente, pelos
familiares diretos como o0s pais, podendo auxiliar as equipes de saude a melhorar a assisténcia

a criancas e familiares na mesma condicao.

Fui informado (a) que esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisas
(CEP) da Faculdade Pernambucana de Saude que objetiva defender os interesses dos
participantes, respeitando seus direitos e contribuir para o desenvolvimento da pesquisa desde
gue atenda as condutas éticas. O CEP-FPS esta situada na Faculdade Pernambucana de Saude,
localizada na Avenida Mascarenhas de morais, 4861. Recife — PE — Brasil. Pode ser contatado
também através do Telefone: (81)3312.7755 e do e-mail: comité.etica@fps.edu.br. O CEP-
FPS funciona de 22 a 62 feira, das 8h30 as 11h30 / 14h &s 16h30.

Havendo duvida / denuincia com relacdo a conducdo da pesquisa devera ser dirigida ao
referido CEP no enderego acima citado.


mailto:comitê.etica@fps.edu.br

O (A) senhor (a) recebera uma copia deste termo onde constam os telefones e
enderecos dos pesquisadores de modo que possa solicitar o esclarecimento de quaisquer

duvidas que porventura tenham surgido, agora ou a qualquer momento.
Waleska de Carvalho Marroquim Medeiros

AV. Mascarenhas de Morais, 4861, Imbiribeira

Recife, PE. CEP: 51.150-000

Telefones: (081) 3035-7777 / (081) 3312-7777 / (81) 98892-5380
waleskacmm@yahoo.com.br

Adriana Pereira Martiniano

Av. Norte Miguel Arraes de Alencar, 2829, Encruzilhada

Recife —PE. CEP: 52041-080

Telefones: (81) 998289439 / (81) 3435-0566

adriana.martiniano@yahoo.com.br/adriana.martiniano@hotmail.com

Recife, de de

Pesquisador responsavel

Eu,

, declaro que entendi 0s objetivos, riscos e

beneficios da minha participacdo na pesquisa Compreendendo a dinamica familiar de
criancas portadoras de microcefalia pelo virus Zika da cidade do Recife, que minha

participacdo ndo é obrigatdria, que ndo fui forgcado ou coagido a participar e que posso retirar


mailto:waleskacmm@yahoo.com.br
mailto:adriana.martiniano@yahoo.com.br/adriana.martiniano@hotmail.com

meu consentimento a qualquer momento, sem que isso traga qualquer prejuizo a mim ou a

meu familiar e concordo em participar.

Recife, de de

Participante da Pesquisa

Digital, caso analfabeto (a)

Presenciamos a solicitacdo de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa e o aceite do

voluntario em participar. (02 testemunhas néo ligadas a equipe de pesquisadores):

Nome: Assinatura;

Nome: Assinatura;




Apéndice 111

Questionario sociodemografico e Roteiro da entrevista
Nome:

Parentesco:

Idade:

Escolaridade:

Ocupacao:

Idade da crianca:

Perimetro cefalico da crianga ao nascer:
Hé& quanto tempo cuida da crianca?
Quem mora na casa?

Renda familiar:

Religido:



10.

11.

12.

Quando o (a) senhor (a) descobriu que a familia teria uma crianca microcefélica?

O que o (a) senhor (a) sabia a respeito da microcefalia antes do nascimento da crianga?
E hoje?

Como esta sendo a vivéncia/ experiéncia de viver com uma crianca microcefalica?

Como o (a) senhor (a) recebeu essa noticia? E como foi para a familia? (Pode
investigar quem deu a noticia, de que forma foi repassada pela equipe de saude)

Alguma coisa mudou na estrutura familiar apds o nascimento da crian¢a? O que?

Quais as dificuldades encontradas pela familia apds o nascimento da crianca? E as

facilidades?

O que tem sido mais dificil para a familia ao conviver com a microcefalia?

Alguém na familia tem /teve mais dificuldade para se adaptar?

Como o (a) senhor (a) avalia a assisténcia oferecida pelas equipes de salde quando a

crianga nasceu? E hoje?

Houve mudancas no modo como as equipes de satde iniciaram 0 acompanhamento e a

realizam hoje?

De que forma o (a) senhor (a) avalia a assisténcia dada pelos governos competentes?

No inicio? E hoje?

Héa algo que auxilia o (a) senhor (a) e sua familia a lidar com essa situagdo? O qué?



13. O que o (a) senhor (a) consegue ver de positivo da experiéncia de possuir uma crianga

microcefalica na familia? E negativo?

14. Como o (a) senhor (a) imagina a vida familiar no futuro?

15. 0 (a) senhor (a) teria alguma sugestdo de algo que possa oferecer uma melhor

assisténcia a familia e a crianga microcefalica?



ANEXOS

Anexo | - Parecer consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa












Anexo Il - Regras da Revista para a submissdo do artigo

Orientagdes Basicas:

A REEUSP aceita artigos inéditos e originais. Utiliza o sistema CrossRef para localiza¢&o
de textos similares e identificacdo de plagio e autoplagio. Textos que apresentarem
semelhangas com outros j& publicados serdo excluidos do processo de avaliacdo e 0s

autores suspensos, a depender da gravidade e extensdo da ma conduta cientifica. Nesses
casos, a Revista adota as orientagdes do CommitteeonPublicationEthics (COPE)

(http://publicationethics.org/).

O conteudo dos artigos deve agregar conhecimento e representar um avango para a

pratica, 0 ensino ou a pesquisa em enfermagem e saude.

Os manuscritos podem ser submetidos nos idiomas portugués, inglés e espanhol e
destinados exclusivamente a REEUSP. N&o é permitida sua apresentacdo simultanea a

outro periddico, parcial ou integralmente.

A revista utiliza a normalizacao dos “Requisitos Uniformes para manuscritos apresentados
a periodicos biomédicos” (Estilo Vancouver)

(http://www.icmje.org/recommendations/).

Nas pesquisas envolvendo seres humanos € necessario o envio de cépia da aprovagdo por
um Comité de Etica reconhecido pela Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP),

segundo as normas da Resolucdo 466/2012, do Conselho Nacional de Saude — CNS ou


http://publicationethics.org/
http://www.icmje.org/recommendations/
http://conselho.saude.gov.br/resolucoes/2012/Reso466.pdf

orgdo equivalente no pais de origem da pesquisa. . Nas pesquisas envolvendo animais,

exige-se a aprovagio do Comité de Etica no Uso de Animais.

Parecer do Comité de Etica e a coleta de dados: maximo 5 anos.

o artigo deve ser submetido online no

sistema ScholarOne (http://mc04.manuscriptcentral.com/reeusp-scielo),

acompanhado de carta a Editora-chefe informando os motivos pelos quais a REEUSP foi
selecionada para a submissdo. Adicionalmente, devem ser destacados 0s avangos e as

contribuicdes do texto frente as publicacdes recentes ja veiculadas sobre a tematica.

As pessoas designadas como autores devem ter participado substancialmente da

elaboracdo do manuscrito para assumir a responsabilidade pelo seu
contetdo. O International Committeeof Medical JournalEditors (ICMJE)

recomenda que a autoria se baseie nos seguintes critérios: a) contribuicdes substanciais na
concepcao ou desenho do trabalho; b) na coleta, analise e interpretacdo dos dados; c) na
redacdo do artigo ou na sua revisdo critica; d) na aprovacdo final da versdo a ser

publicada.

Todos aqueles designados como autores devem atender aos quatro critérios de autoria. O

ndmero maximo de autores é seis.

Os autores devem colocar 0 nome por extenso, a contribuicdo detalhada de cada um dos
autores, assinar e enviar a Declaracdo de Responsabilidade e de Cessdo de Direitos

Autorais, na submissdo do manuscrito (modelo anexo).


http://mc04.manuscriptcentral.com/reeusp-scielo
http://www.scielo.br/revistas/reeusp/DECLARACAO_DE_RESPONSABILIDADE_E_CESSAO_DE_DIREITOS_AUTORAIS_REEUSP_Portugues.pdf

Todos os autores devem associar 0 nudmero de registro no ORCID ao seu perfil

no ScholarOne e informa-lo na submisséo (https://orcid.org/).

Para a utilizagdo do artigo em acesso aberto, a REEUSP adota a

Licenca CreativeCommons Licenca CC BY (http://creativecommons.org/licences).

Custos de publicagéo

Taxa de Submissao

Nao havera taxa de submissao.

Taxa de Avaliacéo

Apos a pré-analise, se 0 manuscrito estiver habilitado para ingressar no processo de
avaliacdo, sera cobrada uma taxa de avaliacdo no valor de R$ 300,00 (trezentos reais). O

valor ndo sera devolvido caso 0 manuscrito seja rejeitado.

Taxa de Editoracdo: R$ 1.000,00 (mil reais).

As taxas deverdo ser pagas através de transferéncias/depdsitos bancarios para:

Centro de Apoio a Escola de Enfermagem da USP (CEAP/EE)

CNPJ: 13.523.056/0001-72
Banco: Santander (033)
Agéncia: 0201

Conta: 13.004932-3


https://orcid.org/
http://creativecommons.org/licences

Para autores fora do Brasil:

N&o serd cobrada a taxa de submissdo. Se o artigo for aceito, serd cobrada uma Taxa de
Editoracdo no valor de USD 500 ddlares (quinhentos ddélares). As informaces referentes

ao pagamento da taxa de editoracdo serdo enviadas aos autores individualmente.

Apo6s 0 pagamento da taxa de, preencha os dados no link para emisséo de recibo.

https://goo.gl/forms/DWTV8f21VDzm1gQ43

Revisdo da Lingua Portuguesa

Quando o artigo for aprovado para publicacdo, os autores deverdo providenciar a revisao

da Lingua Portuguesa, conforme as orientagdes da Revista.

Traducdo

A traducdo para o idioma inglés devera ser providenciada de acordo com as orientacGes da

Revista.

Os manuscritos aprovados, submetidos em inglés ou espanhol deverdo passar por uma

revisao profissional do idioma.

Os custos da revisdo e da traducdo sédo de responsabilidade dos autores.


https://goo.gl/forms/DWTV8f2lVDzm1gQ43

Categorias de Publicacdes

Artigo original: resultado de pesquisa primaria, com metodologia rigorosa, clara,

discussdo aprofundada e interface com a literatura cientifica nacional e internacional.

Limitado a 15 péginas (incluindo resumo, tabelas, figuras e referéncias).

Revisdo sistematica com ou sem meta-analise ou metassintese:; analise de

estudos primarios, quantitativos ou qualitativos, tendo por finalidade a busca de

evidéncias. Limitada a 25 paginas (incluindo resumo, tabelas, figuras e referéncias).

Estudo teorico: analise de teorias ou métodos que sustentam a ciéncia da enfermagem

ou de areas correlatas que contribuem para o desenvolvimento do conhecimento em

Enfermagem. Limitado a 15 paginas (incluindo resumo, quadros, figuras e referéncias).

Relato de experiéncia profissional: estudo de situacdo de interesse para a atuacéo de

enfermeiros em diferentes areas, contendo andalise de implicacdes conceituais, descri¢ao
de procedimentos com estratégias de intervencdo ou evidéncia metodologica apropriada
para a avaliacdo da eficacia de um procedimento ou estratégia. Limitado a 15 paginas

(incluindo resumo, tabelas, figuras e referéncias).

Carta a Editora ao Editor: destinada a comentarios de leitores sobre os trabalhos

publicados na Revista, expressando concordancia ou discordancia sobre o assunto

abordado. Limitado a uma péagina.



Editorial e Ponto de Vista: Usualmente sio convidados pelo editor. Ndo sdo

submetidos a revisdo por pares e nem é cobrada a taxa de publicag&o.

Estratégias de Qualificacdo dos Manuscritos

RelagBes que podem estabelecer conflito de interesse, ou mesmo nos casos em que n&o

ocorra, devem ser esclarecidas.

A REEUSP adota como estratégias de qualificacdo para a publicacdo de estudos de

pesquisa, tais como as da Organizacao Mundial da
Saude (OMS), InternationalCommitteeof Medical JournalEditors (ICMJE)

e EnhancingtheQualityandTransparencyof Health Research (EQUATOR

network). Tais estratégias constituem recursos que favorecem o potencial de publicacéo e
sua utilizacdo em referéncias em pesquisas. A seguir, apresentam-se alguns protocolos

internacionais validados a serem utilizados conforme o desenho da pesquisa:

Ensaios clinicos: CONSORT http://www.consort-statement.org/downloads e
identificacdo de Registros de Ensaios Clinicos validados pelos critérios estabelecidos pela
OMS e pelo ICMIJE, cujos enderecos estdo disponiveis no site do ICMJE

(www.icmje.org). O numero de identificacdo deve constar no final do resumo.

Revisdes sistematicas e meta-analises: PRISMA http://prisma-

statement.org/PRISMAStatement/Checklist.aspx. Apresentar, sempre que possivel, o

método de concordancia adotado para a analise dos artigos incluidos, por ex., Kappa.


http://www.consort-statement.org/downloads
http://www.icmje.org/

Estudos observacionais em epidemiologia: STROBE http://strobe-
statement.org/fileadmin/Strobe/uploads/checklists/STROBE_checklist_v4 combined.

pdf

Estudos qualitativos: http://intghc.oxfordjournals.org/content/19/6/349.long

~

OBS: protocolos de outros tipos de estudos sdo encontrados na rede
EQUATOR http://www.equator-network.org/ e no artigo de Larson E, Cortazal M.
Publicationguidelines: needwidespreadadoption. JournalofClinicalEpidemiology.

2012;65:239-246.

Estrutura e Preparo dos Manuscritos

Formato do arquivo: doc ou docx (MS Word).

Texto: ortografia oficial em folhas A4; espago entrelinhas de 1,5; fonte Times New
Roman, tamanho 12, inclusive nas tabelas. As margens superiores, inferiores e laterais

devem ter 2,5 cm.

Pagina de titulo (deve conter):

Titulo: méximo de 16 palavras, somente no idioma do artigo, em negrito, utilizando caixa
alta somente no inicio do titulo e substantivos proprios. Ndo devem ser usadas

abreviaturas, siglas ou a localizagéo geografica da pesquisa.


http://strobe-statement.org/fileadmin/Strobe/uploads/checklists/STROBE_checklist_v4_combined.pdf
http://strobe-statement.org/fileadmin/Strobe/uploads/checklists/STROBE_checklist_v4_combined.pdf
http://strobe-statement.org/fileadmin/Strobe/uploads/checklists/STROBE_checklist_v4_combined.pdf
http://intqhc.oxfordjournals.org/content/19/6/349.long
http://www.equator-network.org/

O titulo é a parte mais lida e divulgada de um texto e tem como objetivo informar o

contetido do artigo. Deve ser claro, exato e atraente.

Nomes dos autores: completos e sem abreviagfes, numerados em algarismos arébicos,

com as instituicdes as quais pertencem, o local, o estado e o pais. O autor deve seguir a

forma como seu nome é indexado nas bases de dados e inserir 0 numero de registro

ORCID no cadastro do ScholarOne.

Instituicdes: até trés hierarquias institucionais de afiliacdo (Universidade, Faculdade,

Departamento).

Autor correspondente: : indicagdo do nome, endereco para correspondéncia, telefone para

contato e e-mail.

Manuscrito extraido de dissertacdo ou tese: indicar por asterisco, em nota de rodapé o

titulo, o ano e a instituicdo onde foi apresentada.

Resumo: somente no idioma do artigo, até 1290 caracteres com espago. Deve ser
estruturado  em: objetivo, método, resultados e conclusdo. Excecdo para 0s estudos

tedricos. Os ensaios clinicos devem apresentar o nimero do registro no final do resumo.

Descritores: trés a seis descritores que identifiquem a tematica, acompanhando o idioma
do resumo portugués (descritores), inglés (descriptors) ou espanhol (descriptores);
separados entre si por ponto e virgula; extraidos do vocabulario DeCS (Descritores em

Ciéncias da Saude), elaborado pela BIREME, ou MeSH (Medical SubjectHeadings),

elaborado pela NLM (National Library of Medicine).


http://decs.bvs.br/
http://decs.bvs.br/
http://www.nlm.nih.gov/mesh/

Documento principal (MainDocument):

Deve conter o titulo, o resumo, os descritores e o corpo do manuscrito. N&o coloque a

identificacdo dos autores.

Conteudo do texto: Introdugdo, Método, Resultados, Discussdo, Conclusdo e Referéncias,
apresentados em topicos distintos. Os Objetivos devem ser inseridos no final da

Introducéo.

Introducdo: Breve definicdo do problema estudado, justificando sua importancia e as

lacunas do conhecimento, com base em referéncias nacionais e internacionais atualizadas.

Obijetivo: Estabelecer a questdo principal e as hipoteses a serem testadas.

Método: Subdividir a se¢do nos topicos: Tipo ou Desenho do estudo; Populacdo ou
Cenério; Critérios de selecdo; Definicdo da amostra (se for o caso); Coleta de dados;

Anélise e tratamento dos dados; Aspectos éticos.

Resultados: Apresentacdo e descricdo somente dos dados encontrados, sem interpretacdes
ou comentarios. Para facilitar a compreensdo, podem ser acompanhados por tabelas,
quadros e figuras. O texto deve complementar ou destacar o que é mais importante, sem
repetir os dados das tabelas ou das figuras. O nimero de participantes da pesquisa faz

parte dos Resultados.

Discussdo: Deve restringir-se aos dados obtidos e aos resultados alcangados, enfatizando

aspectos novos e relevantes observados no estudo e discutindo as concordancias e as



divergéncias com outras pesquisas ja publicadas, nacionais e internacionais. Deve apontar

as limitac6es do estudo e os avancos para a area da enfermagem/salde.

Conclusdo: Deve ser direta, clara e objetiva, em resposta as hip6teses ou aos objetivos,

fundamentada nos resultados e na discussao. Nao citar referéncias.

Referéncias: maximo de 30 (exceto em estudos de revisdo, a depender da busca e da
selecdo de inclusdo dos estudos). Seguir a proporcionalidade de 80% de artigos de
periddicos, no minimo metade deles indexados em bases de dados internacionais. Permite-

se 15% de autocitacdo dentre os citaveis.

CitagBes de referéncias no texto: enumeradas consecutivamente, em algarismos arabicos,
sobrescritos e entre parénteses, sem mencdo do nome dos autores (exceto os que
constituem referencial tedrico). Quando forem sequenciais, indicar o primeiro e o Ultimo
namero, separados por hifen. Ex.: (1-4); quando intercaladas, deverdo ser separados por

virgula, ex.: (1-2,4).

CitacOes de referéncias no final do texto: estilo “Vancouver”, disponivel no enderego
eletronico  (https://www.nlm.nih.gov/bsd/uniform_requirements.html). A lista
apresentada no final do artigo deve ser numerada de acordo com a sequéncia em que 0S
autores foram citados no texto. Os titulos dos periodicos abreviados de acordo com:
ListofJournalsindexed for MEDLINE

(https://www.nlm.nih.gov/bsd/journals/online.html).

Incluir as referéncias estritamente pertinentes ao assunto abordado, atualizadas (dos

ultimos 5 anos), de abrangéncia nacional e internacional. Evitar a inclusdo de numero


https://www.nlm.nih.gov/bsd/uniform_requirements.html

excessivo de referéncias na mesma citacdo e a concentracdo de citaces de um mesmo
periddico.

A exatiddo das referéncias é de responsabilidade dos autores.

Referéncias de artigos publicados na Revista da Escola de Enfermagem da USP e de

outros periodicos brasileiros bilingues devem ser citadas no idioma inglés.

Depoimentos: Frases ou pardgrafos ditos pelos sujeitos da pesquisa devem ser citados em

itlico. Sua identificacdo deve ser codificada a critério do autor e entre parénteses.

CitacOes textuais: devem ser descritas entre aspas, sem italico e na sequéncia do texto.

llustracBes: no maximo cinco entre Tabelas, Quadros e Figuras, devem estar inseridas
obrigatoriamente no corpo do texto, com informagcfes ndo repetidas e com titulos
informativos e claros. Nas Tabelas, os titulos devem conter o local, a sigla do estado, o

pais e 0 ano da coleta de dados.

Graficos, fluxogramas ou similares, devem ser preferencialmente editaveis, em formato
vetorial. Fotos, imagens, ou similares devem ter resolucdo final de 300 DPIl. Ambos

podem ser coloridos e devem ser legiveis.

Quando néo elaboradas pelos autores, todas as ilustragdes devem indicar a fonte de onde

foram extraidas.

Apoio financeiro: : Informar o nome das instituicdes publicas ou privadas que deram
apoio financeiro, assisténcia técnica e outros auxilios. A informacdo deve constar na

pagina de titulo e no sistema de submisséo.



Siglas: Restrita ao minimo possivel. Devem ser citadas por extenso na primeira vez que

aparecerem no texto; ndo usar em titulo e resumo.

Modelos de Referéncias

EXEMPLOS DE CITACOES DE REFERENCIAS CONFORME O TIPO DE

DOCUMENTO

Periddicos

Artigo padrao

Allen G. Evidence for practice. AORN J. 2010;92(2):236-41.

Artigo com mais de seis autores (citar os seis primeiros, seguidos de et al.)

MacNeela P, Clinton G, Place C, Scott A, Treacy P, Hyde A, et al. Psychosocial care in

mental health nursing: a think aloud study. J AdvNurs. 2010;66(6):1297-307.
Artigo cujo autor € uma organizacéo

American Diabetes Association. Diabetes update. Nursing. 2003;Suppl:19-20,24.


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=Scott%20A%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=20384643
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=Treacy%20P%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=20384643
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=Hyde%20A%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=20384643

Artigo com multiplas organizagdes como autor

American Dietetic Association; Dietitians of Canada. Position of the American Dietetic
Association and Dietitians of Canada: nutrition and women's health. J Am Diet Assoc.

2004:104(6):984-1001.

Artigo de autoria pessoal e organizacional

Orchard TJ, Temprosa M, Goldberg R, Haffner S, Ratner R, Marcovina S, et al,;
Diabetes  PreventionProgramResearchGroup. The effect of metformin and
intensive lifestyle intervention on the metabolic syndrome: the Diabetes Prevention

Program randomized trial. Ann Intern Med. 2005;142(8):611-9.

Artigo no qual o nome do autor possui designacdo familiar

King JT Jr, Horowitz MB, Kassam AB, Yonas H, Roberts MS. The short form-12 and
the measurement of health status in patients with cerebral aneurysms: performance,

validity, and reliability. J Neurosurg. 2005;102(3):489-94.

Oliveira MF, Arcéncio RA, Ruffino-Netto A, Scatena LM, Palha PF, Villa TCS. A porta
de entrada para o diagnostico da tuberculose no Sistema de Saude de Ribeirdo Preto/SP.

RevEscEnferm USP. 2001;45(4):898-904.

Artigo sem indicacdo de autoria

Pelvicfloorexercisecanreduce stress incontinence. Health News. 2005;11(4):11.


http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=Haffner%20S%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=15838067
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=Ratner%20R%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=15838067
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=Marcovina%20S%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=15838067
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=Yonas%20H%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=15796384
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=Roberts%20MS%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=15796384

Artigo num volume com suplemento

Travassos C, Martins M. Uma reviséo sobre 0s conceitos de acesso e utilizacdo de

servigos de saude. Cad Saude Publica. 2004;20 Supl 2:S190-8.

Artigo num fasciculo com suplemento

Crawford M, Mullan J, Vanderveen T. Technology and safe medicationadministration. J

InfusNurs. 2005;28(2 Suppl):37-41.

Artigonum volume publicadoempartes

Abend SM, Kulish N. The psychoanalytic method from an epistemological viewpoint.Int J

Psychoanal.2002;83 Pt 2:491-5.

Artigo num fasciculo publicado em partes

Rilling WS, Drooz A. Multidisciplinary management ofhepatocellular carcinoma. J

Vasclnterv Radiol. 2002;13(9 Pt 2):S259-63.

Artigo num fasciculo sem volume

Tom Dwyer AMC. A pesquisa da sociabilidade on-line: trés geragdes de estudos. Rev

USP. 2012;(92):100-13.

Artigo num namero especial

Salvetti MG, Pimenta CAM, Braga PE, Corréa CF. Disability related to chronic low back

pain prevalence and associated factors. RevEscEnferm USP. 2012;46(n.esp):16-23.



Artigo com paginacao em algarismos romanos

Chadwick R, Schuklenk U. The politicsofethical consensus finding. Bioethics.

2002;16(2):iii-v.

Artigo com publicacdo de errata

Altizer L. Strainsandsprains. OrthopNurs. 2003;22(6):404-11. Erratum in: OrthopNurs.

2004;23(1):38.

Artigo publicado eletronicamente antes da versdo impressa (aheadofprint)
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