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Objetivo: analisar o itinerdrio terapéutico de familias de criancas com microcefalia no interior da Bahia. Método:
estudo qualitativo, descritivo-exploratdrio, realizado no Centro de Apoio aos Pais de Criancas acometidas pela
Sindrome Congénita associada ao Zika Virus no interior da Bahia. Participaram nove familiares de criancas cadastra-
das nesse servico. Os dados foram coletados de julho a novembro de 2017, por meio de entrevista semiestruturada,
e analisados por meio da Anilise de Contetido de Bardin. Resultados: emergiram trés categorias: Itinerdrio para
o Diagnéstico, Itinerdrio Terapéutico para acompanhamento da crianca com Microcefalia e Suporte Social para
o cuidado da crianca com microcefalia. Concluso: o itinerdrio terapéutico de familias de crian¢as com microcefalia
no interior da Bahia destacou o sistema profissional e incluiu a dificuldade para o diagndstico, a rede social e a es-
piritualidade, que apareceram como importantes suportes a esses familiares para o cuidado cotidiano, e valorizacao
das crencas e cuidado cotidiano das familias, que permitiram maior vinculo com a equipe de sadde.

Descritores: Apoio Social. Familia. Cuidadores Familiares. Cuidado da Crianca. Microcefalia.

Objective: analyzing the therapeutic itinerary of families of children with microcephaly in the countryside of the
state of Bahia. Method: qualitative and descriptive-exploratory study, carried out in the Center for the Support of the
Parents of Children affected by the Congenital Syndrome associated to the Zika Virus in the countryside of Bahia. Nine
relatives of children registered in the service participated. Data were collected from July to November 2017, through
semistructured interviews, and analyzed through Bardin’s Content Analysis. Resulls: three categories emerged: The
Itinerary towards a Diagnostic, The Therapeutic Itinerary for the follow-up of the Child with Microcephaly, and the
Social Support for the care of the child with microcephaly. Conclusion: the therapeutic itinerary of children with
microcephaly in the countryside of Babia highlighted the professional system, including the difficulties in finding
a diagnostic, in addition to the social network and spirituality, which were shown to be important support tools for
these relatives to provide daily care, and for the valuing of beliefs and of the daily care of families, which allowed for
a greater link with the bealth team.

Descriptors: Social Support. Family. Family Caregivers. Child Care. Microcephaly.
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Objetivo: analizarelitinerario terapéutico de familias de nirios con microcefalia en una ciudad de la region campesina
del estado de Babia. Método: estudio cualitativo y descriptivo-exploratorio, hecho en el Centro para el Apoyo a los
Padlres de Nirios con la Sindrome Congénita asociada al Virus Zika en una ciudad en la region campesina de Babia.
Se colecto a los datos desde julio hacia noviembre 2017, con entrevistas semiestructuradas analizadas por medio
del Andlisis de Contenido de Bardin. Resultados: tres categorias emergieron: El Itinerario hacia un Diagnostico, El
Itinerario Terapéutico en el Seguimiento del tratamiento al ninio con Microcefalia, y el Apoyo Social para el cuidado
con el ninio con microcefalia. Conclusion: el itinerario terapéutico de ninios con microcefalia en una ciudad de la
region campesina de Babia destacdé el sistema profesional, incluyendo las dificultades en encontrar un diagndstico.
La ved social y la espiritualidad también se mostraron herramientas de apoyo importantes para que esos familiares
pudieran ofrecer cuidado diario, y para valorizar sus creencias y cuidar diariamente de sus familias, permitiendo
que tengan una conexion mayor con el equipo de salud.

Descriptores: Apoyo Social. Familia. Cuidadores Familiares. Cuidado del Nijio. Microcefalia.

Introducao

A microcefalia caracteriza-se como uma con-
dicao em que a capacidade de desenvolvimento
cerebral nao ocorre de forma adequada. Pode
estar associada a malformacoes estruturais do cé-
rebro ou ser secundaria a diversas causas . Com
o aumento dos casos de microcefalia associada
a infeccdo congénita pelo virus Zika (ZIKV) no
Brasil, no ano de 2015, o Ministério da Sadude
(MS), visando aumentar a sensibilidade do sis-
tema de informacio, adotou a medida do pe-
rimetro cefalico (PC) de 33 cm para ambos os
sexos como ponto de corte para orientar a no-
tificacdo dos casos suspeitos pelos servicos de
saude. No entanto, com o surgimento de novas
evidéncias cientificas, novos pardmetros foram
estabelecidos e, a partir de 30 de agosto de 2016,
ap6s as recomendagoes da Organizacio Mundial
de Satde (OMS), o pais passou a adotar como
referéncia, para as primeiras 24-48 h de vida, os
parimetros da tabela Intergrowth. De acordo
com essa tabela, a microcefalia é caracterizada
pela medida do PC menor que dois desvios-
-padrao (DP) abaixo da média em relacao a idade
e ao sexo. Desse modo, para uma crianga que
nasceu com 37 semanas de gestacio, a medida
de referéncia esperada serd de 30,24 cm para
meninas e 30,54 cm para meninos .

ApOs o nascimento, € necessario o acompa-
nhamento, para observar a evolugio desse pe-
rimetro e posterior confirmacao diagnodstica, ja
que pode ocorrer impericia durante a execu¢io
da técnica de medicio e até mesmo casos de

criangas que se enquadrem em valores limitrofes
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e necessitem de demais achados diagndsticos
para confirmacio da condicao™”

No ano de 2015, ocorreu uma alteracado no
nimero de episodios, com crescimento do total
de casos registrados em referéncia a anos pre-
gressos. Este fato chamou atenc¢io nacional e in-
ternacionalmente e se associou com os virus da
Zika, Dengue e/ou Chikungunya, isto €, as maes
que tiveram algum tipo de contato com o virus
durante a gestacio, poderiam ter bebés com mi-
crocefalia em decorréncia dessas infeccoes ™.

No Brasil, até o més de julho de 2016, se-
gundo o Ministério da Saude, foram notificados
1.709 casos de microcefalia confirmados suges-
tivos de infeccio congénita. Na regido Nordeste,
para o mesmo periodo, foram notificados 1.466
casos, um dado muito significante, por indicar
que 85,7% dos casos concentravam-se em uma
regiao do pais que registrava alta incidéncia da-
quelas viroses. Ainda, chama-se atencio para
possiveis casos subnotificados relacionados a di-
ficuldade do diagnéstico (gestacional ou apds
nascimento), atrelada a falta de informacao, qua-
lidade do pré-natal, exames diagndsticos e/ou
complementares, entre outros fatores” .

Diante de um diagndstico de malformacio,
além das alteracdes emocionais, essa condicao
pode trazer mudanca repentina no cotidiano da
familia, que necessitard readaptar seus papéis,
assumir novas responsabilidades, buscar ser-
vicos sociais e de saude. Estes desafios geram
impactos financeiros, demandam tempo e de-

dicacdo, mas podem trazer uma experiéncia
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continua de aprendizagem para a familia, para
a sociedade e para os profissionais que, de al-
guma forma, terdo contato com essas pessoas. .

Em todas as sociedades, as atividades de
atencio e cuidado a satide devem ser estudadas
de maneira sistemdtica, como respostas social-
mente organizadas a doenca, constituindo os
sistemas de sadde, construidos com base na
visao cultural, em que a doenca ¢é vista como
um processo subjetivo, uma experiéncia indivi-
dual e uma construcao social. Nessa perspectiva,
certamente a visdo cultural de cada familia in-
terfere diretamente no itinerdrio terapéutico (IT)
percorrido para o cuidado com a saide de seus
integrantesm)

Quando se trata de IT — definido pela medi-
cina convencional (uso de medicacio por conta
propria e os benzendeiros) e moderna (organi-
zacoes de cuidados avancadas), como uma su-
cessao de etapas desde o comeco da enfermi-
dade, que representam o trajeto realizado para
sanar as questoes de saude, compreendido pelos
habitos pessoais e socioculturais da familia —
torna-se necessirio que toda a andlise seja feita
com base nas experiéncias e nas concepgoes
pessoais desenvolvidas por meio de perspec-
tivas criadas dentro das particularidades de cada
familia®™

Portanto, os ITs podem ser vistos como mé-
todos relevantes para a criacdo de projetos tera-
péuticos destinados as familias de criancas com
microcefalia, ja que buscam valorizar as vivén-
cias e a singularidade de cada individuo e tém
como fundamento sua conjuntura atual”’,

Diante dessas premissas, desperta o seguinte
questionamento: Como acontece o itinerdrio te-
rapéutico de familias de criancas com microce-
falia em um municipio do interior da Bahia?

Este estudo teve por objetivo analisar o iti-
nerario terapéutico de familias de criancas com

microcefalia num municipio do interior da Bahia.
Método

O estudo caracteriza-se como qualitativo, de

carater descritivo e exploratorio, realizado no

municipio de Feira de Santana, no interior da
Bahia, na regiao agreste, em uma faixa de sertiao
e zona da mata baiano. O campo de coleta foi
o Centro de Apoio aos Pais de Criancas acome-
tidas pela Sindrome Congénita, servico de refe-
réncia da Secretaria Municipal de Satde.

Os colaboradores foram nove familiares de
criancas com microcefalia. Adotaram-se os se-
guintes critérios de inclusdo: ter crian¢a maior
de 3 meses (tempo minimo para confirmac¢io
diagnostica, pois a microcefalia identificada ao
nascer pelo PC precisa desse acompanhamento
para ratificacio) e menor que 24 meses com
diagnoéstico de microcefalia confirmado, cadas-
trado no servico referido (considerando que,
nesse periodo, a familia consegue estabelecer
o IT); identificar-se como familiar responsavel
da crianca; aceitar participar voluntariamente da
pesquisa e concordar com o Termo de Consen-
timento Livre e Esclarecido. Como critérios de
exclusdo, adotou-se: ser surdo e/ou mudo ou
apresentar condicao psiquidtrica, devido as limi-
tacoes técnicas da pesquisadora para a coleta de
dados, e os familiares serem menores de idade,
condicao que caracterizaria outras configuracoes
e redes sociais para cuidado da crianga.

A inser¢io no campo da pesquisa deu-se por
meio de contato prévio com a coordenacio do
servico, em que se priorizava a sala de espera
para atendimento pedidtrico, as tercas e sex-
tas-feiras pela manhi. Anteriormente as entre-
vistas, a pesquisadora apresentava-se a equipe
de satde para explicar sobre a pesquisa, assim
como os critérios de inclusio e/ou exclusiao dos
familiares, a fim de que a equipe ajudasse na
selecio dos participantes. Os familiares elegi-
veis foram contactados na sala de espera. Dos 11
convidados, 2 rejeitaram o convite, 1 por negar
o diagndstico e outro por achar que niao con-
seguiria responder as perguntas, mesmo diante
dos esclarecimentos.

Realizou-se entrevista semiestruturada, a qual
ocorreu no proprio servico, em sala reservada,
(garantindo a privacidade do colaborador), com
uma média de duracio de 20 minutos. Previa-

mente a entrevista, foram coletados os dados
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sociodemograficos, fundamentais para com-
preender o contexto familiar e o itinerdrio orga-
nizado pelas familias individualmente.

Para garantir o respeito e a fidedignidade das
respostas, todas as entrevistas foram gravadas
e posteriormente transcritas. Para a coleta de
dados, foram estabelecidas as seguintes ques-
tdes norteadoras: Conte-me, como esti sendo
para vocé e sua familia cuidar de uma crianca
com microcefalia? Como foi para se chegar até
o diagnoéstico da microcefalia? Apés o nasci-
mento da crianca, conte-me sobre os servicos
aos quais vocé levou seu bebé?

A Anilise de Contetido ¢ feita mediante
a aplicacido de diversas técnicas que permitem
descrever o contetdo da entrevista, por meio do
discurso ou redacao dos colaboradores. Portanto,
a técnica caracteriza-se por procedimento reali-
zado de modo sistémico, que possibilita o sur-
gimento de evidéncias e inferéncia de dados™”.

Assim, emergiram trés categorias: Itinerdrio
para o diagndstico, Itinerdrio Terapéutico para
acompanhamento da crianca com microcefalia
e Suporte Social para o cuidado da crian¢a com
microcefalia.

Esta pesquisa teve aprovacio Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Esta-
dual de Feira de Santana (UEFS), por meio do
C.A.AE. 68402417.80000.0053. A identidade
e a confidencialidade foram preservadas, me-
diante a adocao de nomes de flores, escolhidos
pelo proprio familiar, como codigos de identifi-
cacao para as pessoas colaboradoras. Para ga-
rantir a privacidade das criancas, seus nomes
foram substituidos por letras de A a L. Também
os nomes dos servicos de saude referidos foram

substituidos pela letra X.
Resultados

Analisar os dados sociodemograficos de cada
familiar permite entender aspectos que tém
relacdo direta com o Itinerario, assim como que
esse € elaborado com base nos recursos fami-
liares, sociais e culturais de cada familia no seu
processo de cuidar/cuidado”.

A maioria dos colaboradores identificou-se

como maes e pais das criancas. No que diz
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respeito a crencga religiosa, os familiares, em sua
maioria, eram catdlicos, dois eram protestantes
e dois nio possuiam religido.

Com relacio a escolaridade, apenas um cola-
borador possuia ensino superior; cinco, ensino
médio completo; um, fundamental completo;
e dois, fundamental incompleto. Quanto ao es-
tado civil, quatro eram solteiros, quatro casados
e um vivia em condicao de unido estavel.

Os colaboradores declararam-se  pretos
(quatro) e pardos (cinco). Relacionado a renda
familiar, a maioria vive com apenas um saldrio
minimo. Com relacio 2 ocupacio atual, cinco
dos familiares sentiram a necessidade de deixar
as suas ocupacgoes, por conta da demanda de
cuidados dos filhos. Dos colaboradores, trés
possuiam outros filhos, além da crianca acome-

tida pela microcefalia.
Itinerario para o diagnostico

O diagnéstico da microcefalia pode ser
obtido por meio de ultrassonografias realizadas
durante a gestacio e confirmado no momento
do nascimento da crianca pela afericio do ta-
manho do perimetro cefilico. Outros exames,
como a tomografia computadorizada ou resso-
nancia magnética cerebral, também ajudam no
diagndstico. Contraditoriamente, os familiares
revelaram que, mesmo com a realizacao do pré-
-natal e de exames de rotina, como a Ultrassono-
grafia (USG) obstétrica, s6 demonstraram qual-

~ . an
quer alteracio tardiamente .

A gente descobriu no tiltimo ultrassom que a gente fez|...]
a gente foi pro hospitall...] depois descobriram que existia
uma possibilidade de micro [...] até entdo a gente ndo
sabia. Ai entdo foi s6 a confirmacdo no parto. (Tulipa).

No inicio, eu ndo sabia que ele tinba micro, porque, nas
ultrassons, deu tudo normall...] na dltima ultrassom que
eu fiz, o médico ndo entendeu porque ele era tdo peque-
no. (Rosa).

Esses fragmentos revelam a dificuldade
para um diagnostico precoce, adiando-o para
o momento do nascimento ou depois deste.
Também ¢é apontado por outros colaboradores
que, mesmo quando 0s exames apresentavam
algum tipo de alteracdo, muitas vezes o pro-
fissional responsdvel nio conseguia interpretar

corretamente:
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Foi todo normal. Eu fiz todas as consultas de pré-natal,
fiz 5 ultrassons, e apenas uma deu alteracdo na medicdo
da cabeca, a quarta |..] A quinta [ultrassom] a médica
ndo me falou nada. Ela falou que, que o problema era
que ela achava que tava muito bem encaixada e que por
isso tava dando alteracdo na cabega. (Girassol).

O Ministério da Satde preconiza a realizacao
de pelo menos quatro ultrassonografias obsté-
tricas por gestante, mas, para que tenham efe-
tividade, torna-se necessirio que os profissio-
nais sejam conscientes das indicacdes do exame
e habilitados para interpretar corretamente os re-
sultados. Fatores, como a qualidade do equipa-
mento, bem como a habilidade do profissional
de satde que realiza os exames, podem interferir
nos resultados"”.

A dificuldade para estabelecer um diagnds-
tico precoce e a falta de esclarecimentos no caso
da microcefalia, interfere negativamente para
o estabelecimento do itinerdario dessas familias,
pois a identificacio precoce pode ajudar na pre-
paracio da chegada do bebé, bem como faci-
litar o processo de aceitacao dessa condicio

como mostra o discurso de Flor do Cacto:

At ele ndo tinba microcefalia, porque as ultrassons mos-
tram isso [...] Ndo, ndo existe isso. E a diferenca, quando
ele nasceu, a diferenca do perimetro cefdlico é|...) muito
grande.

Esse trecho revela uma indignacio da mae
a respeito da qualidade do exame; ela questiona
veemente sobre a incompatibilidade da con-
dicao em que a crianga nasce e a encontrada no
dltimo exame. Assim, reforca-se a importancia
de um profissional devidamente habilitado, com
recursos tecnologicos que permitam a realizacao
de um pré-natal e puericultura de qualidade,
possibilitando diagndsticos de situacdes peri
e neonatais o mais precocemente possivel.

A fala de Margarida 2 revela a inexperiéncia
dos profissionais na abordagem da microcefalia,
implicando numa peregrinacao a varios servicos
até conseguir um profissional que consiga trans-
mitir mais seguranca ou técnica na conducio
dessa situacio:

Eu sei que o primeiro médico que a gente foi |...] foi o or-

topedista? E, eu acho que foil...] é. Ai ele comecou a apre-

sentar esse problema ai e a gente foi. Em todo lugar que

a gente ia, ia passar pra outro médico, outro médico, ou-
tro médico e ai a gente foi indo]|...]

O diagnodstico de microcefalia € dificil para as
familias que o recebem, somando-se a demora
e a dificuldade para sua confirmagio, o que gera
prejuizos para as familias dessas criancas, pelas
constantes idas e vindas em busca de respostas,
assim como as proprias criangas, pois a demora

do diagnostico protela a estimula¢io precoce.

Itinerario terapéutico para
acompanhamento da crianca com
microcefalia

Quando uma pessoa ¢ acometida por uma
doenca, é comum a tentativa de encontrar um
caminho para a busca de solugio, isto €, para
encontrar o cuidado e a cura. Assim, o individuo
traca caminhos e alternativas, esboca um IT. Essa
busca é centrada em um Sistema de Cuidado
composto por trés esferas de saber: o popular
(“especialistas nao profissionais” da cura, que
utilizam, como fonte de cura, praticas seculares
e religiosas), o familiar (tem como fonte do saber
o individuo e todos os membros que compdem
a sua rede social) e profissional (formado pelo
predominante poder biomédico)”.

No caso das familias de criancas com micro-
cefalia, o conhecimento acerca do seu IT ganha
contornos especiais, por ser uma condicio cro-
nica, j4 que pode englobar diferentes ambitos
e a mobilizacao por cuidados ocorre ao longo
do tempo, recrutando diversos sistemas para me-
lhora da qualidade de vida do individuo"”.

Outra especificidade da microcefalia é que
essa condicao pode estar relacionada a outros
sintomas, como: crises convulsivas, cegueira,
surdez, mudez, distirbios cardiovasculares e res-
piratérios, distirbios musculares e defeitos mo-
tores que resultam em dificuldades na alimen-
tacdo e distarbios do movimento. Estes sintomas
podem aparecer de forma associada e levar
a complicacoes sistemadticas, implicando em di-
ficil manejo terapéutico desses pacientes”, tor-
nando ainda mais singular o IT dessas familias, ja
que siao condicdes que precisam de estimulacio
precoce e de intervencio multiprofissional.

Talvez essa caracteristica explique o fato

de muitos colaboradores usarem a palavra
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“encaminhamento” dessas criancas para dife-
rentes servicos profissionais de satdde. Ainda
relacionado aos encaminhamentos, pode-se
observar que, para os familiares, isso aparece
como uma avaliacio positiva dos servicos:
Sao [...] 6timos os servigos, sabe? A gente ja sai com um
monte de papelada e de la mesmo encaminba, entendeu?
A gente ndo fica confuso, se batendo. Entdo encaminba,
da tudo direitinho, fica tudo fdacil pra marcar. O aten-
dimento é otimo. Entdo sdo, assim, excelentes servi¢os.
(Rosa).

Desse modo, a facilidade de acesso aos ser-
vicos de sadde e a disponibilidade das infor-
macoes por parte dos profissionais contribuem
positivamente para o enfrentamento das dificul-
dades vivenciadas pelas familias de criancas com
microcefalia. A utilizacao de diversos servicos de
saude foi apontada por praticamente todas as
familias que utilizavam pelo menos trés servicos
de saude profissionais para estimulacio dessas
criangas.

Olbha, dia de segunda, ela faz fonoaudioclogo pela manha

e fisioterapia pela tarde; dia de terca, ela faz fisiotera-

pia pela manha; dia de quarta, ela faz ecoterapia; dia

de quinta, ela faz terapia ocupacional em Salvador |[...];

e na sexta, ela faz terapia ocupacional aqui em Feira;

e no sdbado, ela faz natacdo. Entdo, todos os dias da
semana a gente tem... (Orquidea).

Ela tem acompanbamento com nutricionista, pediatra,
geneticista, gastro, neuro, fisioterapia, terapeuta ocupa-
cional e fonoaudiologo. (Girassol).

O numero de acompanhamentos pode re-
sultar em momentos de exaustio (tanto para
o familiar que acompanha quanto para as
criangas submetidas a diversas atividades), além
das despesas e da ocupagio do tempo. Eles re-
conhecem essa exaustio, porém avaliam isso
positivamente pelo desenvolvimento dos bebés.

E puxado, porque tem dias que o corpo pede para ndo ir,

mas vocé tem que ir, tem que levantar. Tem dias assim.

Mas gragas a Deus, eu me sinto feliz e ver que ele td de-
senvolvendo. (Jasmim).

Outro aspecto que interfere no IT € a con-
dicao econdmica das familias, pois alguns ser-
vicos especializados sdo escassos na rede publica
de saude e custam caro nos servicos privados,
como exemplifica Flor de Létus:

Eu ia colocar ele na bidroterapia, que é na dgua, né? Mas

nio achei pelo SUS [Sistema Unico de Satide] e as sessdes
sdo muito caras.
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O IT de cada familia tem variados caminhos,
nio somente aqueles institucionalizados pelo
SUS, pois, para obter resolucao das necessidades
de satde, o cuidado é formado, buscado e ge-
renciado com base na experiéncia de adoeci-
mento da familia. Chama a atencao a invisibili-
dade do cuidado informal durante a busca por
diagnodstico, assim como durante o acompanha-

. (C)]
mento dessas criancas .

A gente so encaminbou com ordem médica mesmo |[...]
a gente ndo levou pra lugar nenbum, por conta propria
[...] sempre pelas ordens daqui. (Margarida 2).

O caso das criancas com microcefalia identi-
fica-se com o das criancas prematuras, em que
os setores informal e popular sao subestimados
em relacdo ao setor formal, associando-se isso
ao fato de que, muitas vezes, tais setores nio
sdo aceitos. A visio que prevalece ¢ a de que
as instituicdes hospitalares e seus profissionais
representam o saber cientifico que da, na visao
das familias, resolutividade as suas necessidades,
e que aspectos culturais relativos a satide seriam
menos importantes ou ineficazes por “nao terem”
embasamento cientifico”.

Diante dessa realidade, observa-se, nas falas
dos familiares, a auséncia dos setores popular
e informal, que incluem os especialistas nao
profissionais da cura, como ligados a grupos
religiosos e seculares (curandeiros, benzedeiras,
pastores, médiuns ou cuidados desenvolvidos
em terreiros de candomblé), para o estabeleci-
mento dos IT dessas familias. Ainda que, no setor
profissional, haja dificuldades para o acompa-
nhamento da microcefalia, hdA um certo temor
e afastamento dos cuidados populares ou acodes

nao convencionais médicas.

Suporte social para o cuidado da crianca
com microcefalia

As relagcoes interpessoais sdo significativas
para os seres humanos. Elas permitem que di-
ferentes pessoas influenciem atitudes e compor-
tamentos de outras, construindo vinculos que
certamente contribuem para a vida de cada in-
dividuo, inclusive nas dreas da satde fisica e/ou

(14)
mental™ ",
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Ainda que existam caracteristicas seme-
lhantes, é preciso dizer que os termos rede de
apoio e apoio social possuem diferencas concei-
tuais relevantes. A rede de apoio social é com-
posta por pessoas que possuem algum tipo de
vinculo social, dentre essas, a familia, a vizi-
nhanga, os colegas de trabalho e o circulo de
amizades. Esse apoio possui cardter informa-
tivo ou de geracao de recursos que envolvem
relacdes de troca, propicia acessibilidade, con-
fianga e prové recursos emocionais, de inclusio,
materiais e cognitivos, agindo positivamente no
individuo e fazendo com que este afaste-se um
pouco do foco do seu problema, a exemplo dos
7. Re-

ferente ao conceito de apoio social, ndo existe

.. . ~ . . .
grupos religiosos ou associacoes sindicais

um consenso. Os diversos pesquisadores sobre
o tema debatem diferentes principios ligados
as relacoes interpessoais, o que denota a sua
complexidade“é).

Apesar da complexidade e da dificil con-
ceituacdo, para o presente estudo foi adotado
o conceito de apoio/suporte social, que tem em
comum caracteristica da sua definicio: a sua
dimensiao pessoal, em que membros da rede
sdo capazes de gerar recursos para as familias,
que trazem diretamente beneficios fisicos, emo-

. . . (1D
cionais € Comportamentzus .

O apoio social
com o qual a familia possa contar no cuidado
a crianca deve ser levado em consideracio. A
familia pode obter, por exemplo, suporte emo-
cional, que € essencial para se manter motivada
para cuidar da crianga. Este apoio deve ser cons-
tante e adequar-se a cada situacdo vivenciada,
visto que, em cada etapa da doenca, a familia
tem necessidades particulares. Assim sendo,
0 apoio precisa ser individualizado e tUnico, pois
cada individuo tem suas caracteristicas e formas
de enfrentamento”.

O facil acesso a amparo social e psicologico
interfere no cuidado e assegura melhor condicio
de bem-estar para essas familias, pois pode nor-
tear as emogdes e escolhas das acdes pelos
familiares.

Assim, pra essas atividades de manha sou eu sozinba, eu
que levo. Mas eu acho ajuda de minbha mde, ajuda de
meu pai, minha irmd, o pai dela entendeu? De cunhado

[...] isso me ajuda. Que abaixo de Deus é o que me forta-
lece. E ter minha familia entendeu? (Orquidea).

Entre as trés fontes de suporte — emocional,
instrumental e informacional -, a primeira,
a emocional, refere-se ao sentido de o individuo
perceber-se amado pelas pessoas que sao ca-
pazes de se preocupar com 0s seus sentimentos

. (6
e com sua vida .

A gente tem apoio emocional. S§6 € esse tipo, da minha
familia, que eles me diao um suporte. (Flor de Cacto).

As pessoas ainda buscam suporte emocional
nas instituicoes religiosas. A fé e a espirituali-
dade contribuem para minimizar o sofrimento
e a dor vivenciados pelas familias diante de cada
situacdo e torna-as mais seguras. O suporte espi-
ritual aparece como importante apoio emocional
para a familia em relacao a2 doencga crénica em
criangas, devendo explorar as necessidades das
diferentes crencas de cada familia™”.

A espiritualidade/religido aparecem como
importantes ferramentas de apoio as familias.
Principalmente durante o diagndstico, mostra-se
como fonte de forca, para que os familiares re-
tomem seu equilibrio e deem inicio a busca de
melhor qualidade de vida para seus bebés.

Deus tem me dado forca pra lutar pela satide dele.
(Jasmim).

Meus irmdos espirituais ajudavam... o que eu aprendo
da biblia também me ajudou... A fé que eu tenbo em
Deus me ajudou e me ajuda até boje. (Flor de Cacto).

A segunda fonte, instrumental, esta ligada ao
auxilio destinado a essa familia de forma pra-
tica, como, por exemplo, os recursos de ordem
financeira (emprestar dinheiro ou pagar contas),
ou por meio de comportamentos (por exemplo,
acompanhar o individuo a um servico de satde,

consultas etc.):

Todo mundo ajuda. A. vai precisar usar duas orteses, na

mdo e no pé. E um pouco cara né |...] ai eu t6 fazendo
uma rifa e a sociedade ta ajudando, td comprando. (Flor
de Lotus).

Hoje a ajuda que eu mais recebo hoje é do rapaz que
mora comigo, e a mde dele, que é minba sogra. Toda vez
que eu vou sair, ela me acompanba. Toda vez que vou
pro médico, estimula B., brinca com B. (Jasmim).

As falas de Flor de Cacto e de Rosa também

evidenciam que a familia estd muito associada
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ao suporte. Entretanto, em relacio ao cuidado
direto dessas criancas, este permanece intrinseco
aos pais. Flor de Cacto ainda justifica que, diante
da condicido cronica de A., existe o receio, por
parte da familia, de se responsabilizar por esse

cuidado.

Se a gente precisar que alguém fique com ele|...] ai tem
minha mde ou minba irmd, mas, assim, extrema neces-
sidade e rdapido. Mas assim eu entendo|...] eles tém medo.
Entdo, so é mesmo eu e ele [referindo-se ao esposo]. (Flor
de Cacto).

A familia sempre apoia, em caso de acompanbhamento
mesmo, mas de cuidado... eles estdo so acompanhando.
(Rosa).

Isso pode estar relacionado ao fato de que,
muitas vezes, a condicio que as criangas viven-
ciam necessita de alguns cuidados diretamente
relacionados ao risco de morte. Por isso, os fa-
miliares ndo se sentem totalmente aptos para
assumir tamanha responsabilidade. A fala de Tu-
lipa, por outro lado, evidencia a auséncia desse
suporte:

Ajuda, nao. Id em casa, sou eu e minha esposa e meu

filho. E s6 nés pra tudo. Minba familia é de Salvador

e a dela é... na hora do trabalbo, todo mundo corre.
Felizmente ou infelizmente é eu e ela pra tudo. (Tulipa).

E a fonte informacional, a terceira, esta relacio-
nada a adquirir, de outros individuos, instrucoes,
conselhos ou recomendacdes apropriados para
certas situagdes comumente referentes a mo-
mentos da vida que demandem a resolu¢io de
algum problema. Nessa terceira fonte, podem-se
enquadrar alguns servicos de saide e o proprio
setor da Vigilancia Epidemiologica (VIEP) de
Feira de Santana, onde esta pesquisa foi realizada.
Apesar de nlo ser uma demanda comum ao setor,
a necessidade de esses pais receberem algum su-
porte foi suprida por essa instincia, enquanto
a rede de servicos ainda se articula para ade-
quacio no atendimento dessas criangas e conse-
quentemente dessas familias. Além dos servicos
prestados pela VIEP, na fala dos colaboradores
evidenciou-se também outros profissionais de
saude e de assisténcia social e de instituicoes de
referéncia que nao terdo seus nomes citados, por

respeito a0s aspectos €ticos.
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Criou-se, assim, um vinculo entre a VIEP
e esses familiares, por meio da aten¢io ofere-
cida pelos profissionais de saude. Essa relacio
possui extrema importancia para a constru¢ao
do IT dessas familias e para o manejo qualifi-
cado dessas criangas, a fim de fornecer orienta-
¢coes a essa familia, facilitando-lhe o acesso aos
servicos disponiveis"”.

A importancia e o reconhecimento do pro-
fissional, do servico de saude e das instituicoes
de referéncia como apoio social surgem nas se-
guintes falas:

A toda equipe, eu s6 tenho mesmo que agradecer |...]
a equipe é muito boa. O pessoal visita a gente né? Entdo
eu acho muita coisa. (Orquidea).

Quando comegou essa epidemia de microcefalia, dava
um suporte muito grande. A gente conseguiu marcar
muita coisa aqui. A gente ligava, marcava com X, ela
ja agendava, ajeitava tudo; ela arrumava tudo e era s6
a gente ir. (Tulipa).

Percebe-se que, ao estabelecerem lacos com
as familias, os profissionais de saude tornam-se
um importante elo no cuidado cotidiano das
criancas, fornecendo-lhes informacoes, ajudan-
do-as nas estratégias de cuidado e estando dis-
poniveis para as intercorréncias.

A falta de um suporte social pode trazer,
para a familia de crianca com microcefalia, uma
sobrecarga fisica e emocional. Ainda que nao
esteja ligado ao cuidado direto dessas criangas,
como ficou evidenciado nas falas dos colabora-
dores, quando o suporte existe, seja ele emo-
cional, instrumental ou informacional (ou mesmo
todos eles), a familia reage melhor a condic¢io da
crianga, pois, em algum momento, ela se sente
amparada e até mesmo segura, inclusive para

tracar o IT.
Discussiao

Entre os colaboradores, a maioria maes
— apenas trés pais —, o que corrobora a litera-
tura, a questao da mulher em torno do cuidado
€ um processo cultural e histérico. Entre os di-
versos papéis que ela desempenha, ainda hoje,

quando se trata de cuidado e especialmente de
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uma crian¢a com necessidades especiais, a mu-
lher emerge como principal cuidadora da fa-
milia e sente prazer em desempenhar tal fungio.
Ainda que outros componentes da familia a au-
xiliem, eles s6 participam do cuidado indireto,

dando-lhe suporte™™"”

Vale ressaltar que os
homens aparecem neste estudo no auxilio ao
cuidado indireto.

Um estudo realizado com pessoas com cancer
aponta como a religiosidade/espiritualidade sio
consideradas uma fonte de for¢a e confianc¢a para
o enfrentamento da enfermidade. Assim, esse as-
pecto pode auxiliar, inclusive, no suporte social
que a familia dispoe para o cuidado continuo
da crianca com doenga cronica ou que necessite
de cuidados especializados®. Ao avaliar pais de
criancas com deficiéncias®’, percebeu-se que
aqueles com participacio religiosa exibiram ati-
tudes e comportamento resilientes e tiveram maior
probabilidades de relatar experiéncias positivas.

Em um recente estudo®, identificou-se
a baixa escolaridade das maes como um dos fa-
tores para a ocorréncia do agravo. Neste caso,
chama-se atencio para a escolaridade como
fator de risco para o agravo, mas, principal-
mente, associando-a a uma condi¢do para es-
tabelecer diferentes formas de cuidado. Neste
estudo, destacou-se o fato de a mae com ensino
superior completo ter acesso a plano privado de
saude, assim como a diferentes servicos de esti-
mulagio para sua filha no setor privado, fazendo
diariamente atividades diversas. Por outro lado,
os demais familiares possuiam acesso apenas
aos servicos publicos de saude.

Ao observar a condicao das pessoas negras
sob a perspectiva étnico-racial brasileira, enten-
de-se que o racismo apresenta-se como um de-
terminante social que pode intervir diretamente
no processo satde-doenca desse individuo. Este
dado possui relevancia, ja que, no cendrio atual
do Brasil, a maneira como questoes raciais estao
configuradas expoe as pessoas negras a dificul-
dade de acesso aos servicos de saude, impli-
cando num acompanhamento pré-natal mais di-
ficil ou de qualidade inferior”*”

A baixa renda familiar sugere que as classes

populares estao mais vulneraveis a fatores que

aumentam os riscos (contato proximo entre hu-
manos, animais € insetos vetores, crescimento
populacional desordenado, falta de saneamento
basico, dentre outros) de exposicao as doengas in-
fecciosas e ao acesso adequado a prevencao e aos
cuidados, bem como a um servico de pré-natal

(23-24) - ~
Y. Além dessa relacio, a renda

de qualidade
familiar associa-se com a rede de cuidados esta-
belecida, pois alguns servicos de estimulagao pre-
coce essenciais para o desenvolvimento dessas
criangas sa0 escassos na rede publica de sadde,
interferindo no IT dessas familias.

Deixar a ocupacao em detrimento do cuidado
do filho € comportamento comum das familias
em que uma condic¢lo cronica infantil instala-se
e € esperado que um dos componentes da familia
(geralmente a mulher) deixe a sua ocupacio
para assumir o cuidado da crianca, da casa e dos
demais filhos, enquanto outros, geralmente os
homens, mantém o suporte financeiro™.

Ter outros filhos é condicao que pode inter-
ferir na construcio do IT jd que, quando a crianca
tem irmaos, a familia tem também a preocupacio
com eles, pois, ainda que sejam criangas, sofrem
por ver a condi¢iao que o irmao apresenta e pela

falta de atencio de seus progenitores ™.

Conclusao

Este estudo alcangou seu objetivo de analisar
o IT tracado pelos familiares de criancas com
microcefalia. A andlise baseada nas vivéncias de
cada familiar durante o complexo processo para
um Itinerario fez emergir ainda dados novos que
complementaram a andlise e mostraram o im-
pacto que possui o diagndstico de uma condi¢io
congénita.

A familia, como primeira unidade de cuidado
da crianca, responsabiliza-se pelo cuidado, espe-
cialmente as maes. Sao elas que, pelo historico
sociocultural, assumem esse papel, fazendo com
que sejam priorizadas as necessidades da crianga,
0 que acarreta acimulo de papéis e sobrecarga
fisica e emocional.

Diante do diagndstico, varios sentimentos sio
gerados por uma realidade inesperada e/ou niao

planejada. Entre eles estd a negacao, depressio,
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aceitacio e readaptacio. No caso das familias
de criancas com microcefalia associada ao Zika
virus, a dificuldade para o estabelecimento do
diagnostico, atrelado a insuficiéncia de explica-
¢coes para sua causa, podem retardar a aceitacao,
prolongar o sofrimento dos familiares e induzi-
-los a buscar respostas e explicacdes proprias,
além de poder atrasar a busca por cuidados es-
senciais a criang¢a, como a estimulacio precoce.

Apesar de o IT ser definido como um pro-
cesso em busca da solucio de um agravo que
seja pautado nas experiéncias sociais e culturais
de cada individuo, as familias que fizeram parte
deste estudo nao referiram outro tipo de cui-
dado adotado a nao ser o profissional, ainda que
existam outros sistemas de cuidados disponiveis,
que s2o o familiar e o popular.

O fato de o cuidado restringir-se ao sistema
profissional justifica-se, pelo receio das familias
de buscarem outros cuidados, que nao os for-
mais, para cuidar da crianca com microcefalia
associada ao Zika virus, entendida por aquelas
como uma condi¢io rara e, por vezes, associada
a outras malformacdes que as deixam temerosas
em expor o estado de satde de suas criancas.

Portanto, acredita-se que este estudo € capaz
de promover a ampliacio do entendimento
sobre os itinerdrios dessas familias diante da mi-
crocefalia. Além disso, pode trazer descobertas
importantes para proporcionar aos profissionais
maior reflexdo acerca da importancia de valorizar
o individuo que possui experiéncias proprias
(sociais e culturais) assim como do seu papel na
saude. Pode ainda provocar transformacdes nas
praticas de cuidado, melhorando, assim, a quali-
dade e a responsabilidade dos servicos disponi-
bilizados as criancas com microcefalia e a seus

familiares.
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