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Introducao

Em 2015, o Ministério da Satde considerou o grande numero de casos de
microcefalia como Situagdo de Emergéncia em Saude Publica de Importancia Nacional
(Brasil, 2015), cuja problematica ganhou atencdo publica, social e cientifica. Atualmente,
apesar de ndo constituir mais esse cenario de emergéncia, a literatura evidencia outras
questdes, que no periodo pds surto sdo relevantes para assisténcia, entendimento do
prognostico dessas criangas e das situagdes de vida familiar decorrentes.

Brunoni (2016) ressalta a importancia de se descrever o amplo espectro de
manifestagdes clinicas da doenca, especialmente no que se relaciona ao desenvolvimento
cognitivo-comportamental, a fim de promover assisténcia a satide e ao cuidado da crianca e
de sua familia. O estudo de Freire (2018), mostrou em seus resultados as manifestagdes das
expressdes da subjetividade das familias, que podem estar relacionadas as dificuldades
linguisticas-cognitivas e interacionais dessas criangas bem como o lidar com ela, a partir das
manifestagdes de medo, tristezas e incertezas frente ao diagndstico, as dificuldades no
cuidado das criancgas e as consequentes mudancgas no cotidiano familiar.

Neste estudo, interessam as questdes de comunicacao e de interagao das criancas com
Sindrome Congénita pelo Zika Virus (SCZV) na percep¢do de seus familiares. Diante das
sequelas no desenvolvimento neuromotor, apontadas anteriormente, assume grande
importancia o aprofundamento técnico-cientifico acerca da evolucao do quadro clinico bem
como acerca das estratégias de enfrentamento em relagdo aos impactos no
neurodesenvolvimento, particularmente nos aspectos comunicativos e de interacdo dessas
criancas, ainda pouco explorados na literatura. Além disso, observa-se a necessidade de
elucidar questdes referentes as percepgdes dos familiares relativa a SCZV de modo a
subsidiar profissionais e familiares e encorajar pesquisadores para maior busca de
informacdes que possam ser alicerce na rede de cuidado integral ao individuo (SOUZA,
2018).

Portanto o objetivo geral da pesquisa ¢ analisar a comunica¢do ¢ a interacdo de
criancas com microcefalia associada ao virus ZIKA na percep¢ao de seus familiares.
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Trata-se de estudo descritivo, com corte transversal e de cunho qualitativo. A
abordagem qualitativa ¢ definida por Turato (2005) como aquela em que ndo se busca
estudar o fenomeno em si, mas entender seu significado individual ou coletivo para a vida das
pessoas. A presente pesquisa buscou conhecer as significagdes da realidade de comunicagao
e de interagdo das criangas com SCVZ para seus familiares.

Esta investigacdo encontra-se vinculada ao projeto - O Brasil em Emergéncia em
Satde Publica de Importancia Nacional (ESPIN): Atencdo Integral, Reabilitagdo,
Acessibilidade e Inclusdo de criancas com microcefalia associada ao Zika Virus (Chun et al,
2018), aprovado pelo Comité de FEtica em Pesquisa sob n. 3.141.259 (CAEE:
87390318.2.0000.5404) com auxilio CAPES Print. Trata-se de projeto de cooperacao
internacional com a Portland State University (PSU, EUA) e a fisioterapeuta que atende as
criangas em sua cidade de origem, na regido metropolitana de Salvador, Bahia. No inicio, a
pesquisa foi apresentada a Secretaria Municipal de Saude deste municipio, para solicitagdo da
assinatura do Termo de Anuéncia.

A amostra ¢ constituida de 8 familiares, responsaveis legais de criancas com
microcefalia associada a infec¢do pelo virus Zika de uma cidade da regido metropolitana de
Salvador/BA, que foram recrutados pela fisioterapeuta responsavel pelo atendimento local
dessas crian ¢as. Os critérios de inclusao abrangeram familiares de criangas nascidas no final
do ano de 2015 a 2016, de ambos os sexos, cujas maes tiveram infec¢ao pelo SCVZ e as
crian¢as microcefalia associada ao virus. Os critérios de exclusdo abrangeram participantes
que desistiram de participar da pesquisa, no decorrer da mesma, ou que apresentaram
impedimentos de satide ou outros na €poca da coleta de dados.

Os dados foram extraidos do banco de dados da pesquisa a que se vincula este estudo
e coletados por meio de entrevista semiestruturada individual com os familiares, na cidade de
origem, realizada pela pesquisadora responsavel pelo Projeto e orientadora desta pesquisa de
Iniciacdo Cientifica. As entrevistas foram gravadas em video, apds apresentac¢ao da pesquisa
e anuéncia dos participantes por meio da assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), conforme os preceitos éticos de Pesquisas com Seres Humanos. As
entrevistas foram agendadas no local de atendimento fisioterapico em horario de
conveniéncia do participante no periodo em que a pesquisadora responsavel esteve na cidade.

Seguem as perguntas norteadoras da entrevista com os familiares:

1) Fale um pouco sobre a comunicagdo de seu filho em casa.

2) Com quem vocé acha que ele se comunica melhor? Por que vocé acha que se
comunica melhor com essa pessoa?

3) O que vocé acha que sua crianga precisa (de modo geral e em termos de
comunicag¢do)?

4) Vocé gostaria de comentar mais alguma coisa?

Analise dos dados

As transcrigOes ortograficas das entrevistas das 8 familias e o levantamento do perfil
sociodemografico das criangas e das suas familias foram feitas pela aluna de Iniciacdo
Cientifica. Os familiares entrevistados foram identificados como F1 a F8 ¢ suas criancas
como Cl a C8 para garantia do sigilo de suas identidades. Todas apresentam SCZV com
microcefalia e atraso no desenvolvimento neuropsicomotor com comprometimento variando
de moderado a grave.

A partir da leitura das entrevistas transcritas emergiram as categorias de andlise pelos
critérios de relevancia e repeticio (TURATO, 2003): (i) condi¢des de linguagem e de
comunicagdo das criangas (i1) experiéncia das familias na interagdo com a crianga e (iii)
desafios enfrentados pelos familiares nos cuidados com essas criangas.



Resultados

Os resultados referentes a caracteristicas sociodemograficas mostram que todas as
participantes desta pesquisa sdo mulheres e cuidadoras principais das criangas. Mulheres,
nordestina com menor poder aquisitivo e, neste estudo, com escolaridade variada, a maioria
com ensino médio e fundamental.

Todas as criangas apresentam atraso do desenvolvimento neuropsicomotor com
diferentes graus de comprometimento e de condi¢des motoras, sendo dependentes nas
atividades de vida diaria e sem locomogao independente.

Seguem resultados relativos as categorias de andlise. Apresenta-se no Quadro 1 a
percepcao dos familiares acerca da comunicagdo com a crianga a partir das entrevistas.

Quadro 1. Comunicagdo com a crianga na percepc¢do dos familiares

Familiar Conseguem se Dificil de entender Crianca usa Conversa e fala
entender ou saber se entende | formas proéprias de pela crianca
comunicacio
F1 X
F2 X
F3 X
F4 X
F5 X
Fo X
F7 X
F8 X

No Quadro 1 mostra-se como ¢ considerado pelos familiares a comunicagao com a
crianga, que ocorre de diferentes formas na sua percep¢do. Note que duas entrevistadas
(Familiar F1 e F3) indicaram que conseguem se entender com a crianga, outras duas que ¢
dificil entender a crianga e duas que conversam e falam pela crianga. Ao longo das entrevistas
¢ possivel notar a dificuldade de entendimento da familia quanto as necessidades da crianga e
a interpretagdo do que sdo as formas proprias de comunicagdo das mesmas, ou sejam, 0s
jeitos que as criancas usam para Se comunicar como sons, mimica e gestos nao
convencionais. Algumas vezes, as proprias mades ou o interlocutor principal como a avd
atribuem significado as manifestacdoes da criangas, outras vezes, a significagdo escapa ao
interlocutor.

No quadro, a seguir, aborda-se as formas proprias de comunicagdo, referidas pela
familiar, da crianga na tentativa de comunicagao e expressdao de necessidades e pedidos. Os
movimentos corporais, em alguns momentos, sdo confundidos com reflexos involuntarios.

Quadro 2- Formas Proprias de Comunicagdo na percepcao das familiares



Familiar Choro Produz sons l\/i(();ipn;::itsos Olhar Sorriso Aponta
F1 X X X

F2 X X X X

F3 X X
F4 X X

F5 X X

Fé6 X X

F7 X

F8 X X X

O choro foi uma das manifestagdes mais comum e frequente na fala das
entrevistadas, seguido da produgdo dos sons pelas criancas como forma de expressao de
como a crianca esta ou deseja e também como tentativa de chamar a aten¢do do outro para o
dialogo. Trecho de fala da Participante F4, ilustra esse aspecto, em que ela atribui o
significado de “mae” para o som produzido pela crianga, o que gera um momento de
brincadeira e intera¢ao entre ambas.

O quadro 3 mostra as dificuldades das familiares no cuidado com as criancas e as
principais necessidades e expectativas para o futuro.

Quadro 7- Desafios dos Cuidados das Criangas na percepgdo dos Familiares

Familiares F1 F2 F3 F4 FS Fé6 F7 F8

Desafios

Caréncia de equipamentos de X X
mobilidade e postura*

Necessidade de inclusao X X X
escolar

Expectativas em relacdo ao X X X X
desenvolvimento da crianca**

Ampliar atendimento de X X X
reabilitacdo da crianca

Verifica-se a necessidade dos familiares em obter os equipamentos de mobilidade e
postura necessarios € o impacto no cuidado do dia a dia da crianga e também os varios
desafios em relagdo as suas expectativas quanto ao desenvolvimento e favorecimento da
qualidade de a importancia disso para a melhora da condi¢do de vida da crianga.



No que se refere ao questionamentos sobre as estratégias mais utilizadas pelos
familiares na experiéncia de comunica¢ao foi visto que a conversa com a crianga foi a
estratégia mais referida pelas familiares na interagao seguida pelo brincar e oferecer objetos e
alimentos. Além disso, na percep¢ao dos entrevistados, o interlocutor indicado nas
experiéncias de interagdo, geralmente ¢ o familiar que passa mais tempo ou aquele que mais
conversa com a crianga.

Conclusao

Os achados evidenciam aspectos importantes do desenvolvimento de linguagem e
comunicagdo das criangas com SCVZ, o impacto em suas interacdes sociais além dos
desafios nos cuidados, reiterando a importancia do atendimento especializado assim como de
politicas publicas que favoregam a assisténcia integral desse grupo populacional.
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