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Abstract In 2015, a range of congenital anoma-
lies resulting from mother-to-child transmission
of the zika virus emerged. Later called congeni-
tal zika syndrome (CZS), the condition includes
microcephaly. Since then, around 4,000 children
have been affected in 27 countries, with Brazil
accounting for the largest proportion of cases.
Family caregivers have also been affected. This
study analyzes the literature on caregivers of chil-
dren with CZS and how the disease has affected
their everyday lives. We conducted an integrati-
ve review using the PubMed, Virtual Health Li-
brary, and Embase databases. Thirty-one articles
were identified for analysis after screening. The
findings were grouped into four categories: a)
social impacts - changes in family relationships,
life projects, and social life; b) subjective impacts
— feelings of resilience, loneliness, grief, overbur-
dening, fear, uncertainty, and spirituality and re-
ligion; ¢) economic and material impacts - loss
of income, increased household expenses, change
of residence, and unemployment; and d) health
impacts - service unpreparedness, selflessness,
self-care, changes in nutritional and sleep patter-
ns, and mental health problems, including stress,
anxiety and depression.

Key words Congenital zika syndrome, Family
caregivers, Zika virus, Family, Review

Resumo Em 2015, um espectro de anomalias
congénitas, incluindo microcefalia, acometeu re-
cém-nascidos como resultado da transmissdo ver-
tical pelo virus zika, posteriormente denominada
sindrome congénita do zika (SCZ). Desde entdo,
cerca de 4 mil criangas foram afetadas em 27 pai-
ses, sendo o Brasil o mais atingido. Cuidadores fa-
miliares também tém sido impactados. Esse estu-
do analisa publicagdes cientificas que investigam
as maneiras como a doenga afetou as dindmicas
de vida de cuidadores familiares de criangas com
SCZ. Realizou-se uma revisio integrativa de li-
teratura consultando as bases de dados PubMed,
Biblioteca Virtual em Saiide e Embase. Apés as
etapas de triagem, foram identificados 31 arti-
gos. Os principais resultados foram agrupados
em quatro categorias: a) impactos sociais que
evidenciaram mudangas nas relages familiares,
nos projetos de vida e no convivio social; b) im-
pactos subjetivos - sentimentos de resiliéncia, so-
liddo, luto, sobrecarga, medo, incerteza e relagdo
com a espiritualidade; c) impactos econémicos e
materiais - perda de renda, aumento de despesas,
mudanga de moradia e desemprego e d) impactos
na savide - despreparo dos servigos, rentincia do
cuidado de si, modificagoes dos padroes nutricio-
nais e de sono, repercussdo para a satide mental e
niveis de estresse, ansiedade e depressdo.
Palavras-chave Sindrome congénita de zika,
Cuidador familiar, Zika virus, Familia, Revisdo

1425

MAIATY OVSIATY



mailto:ana.lmelo@ufpe.br

,_.
S
[\
=N

Melo APL et al.

Introdugao

Em 2015, uma epidemia de microcefalia em re-
cém-nascidos ocorreu em varias partes do Brasil.
Essa situagdo alertou o mundo e levou a Organi-
zagdo Mundial de Satide a declarar emergéncia de
saude publica de interesse internacional (ESPII).

Estudos reportaram a associagdo desses casos
a infeccdo por zika virus durante a gestacdo®* e
nomearam a doenga de sindrome congénita do
zika (SCZ). Trata-se de uma enfermidade com-
plexa que atinge o desenvolvimento neuropsico-
motor de criangas, resultando em uma variedade
nos quadros que incluem desde apresentacio
inicial assintomdtica até quadros severos que
apresentam uma ou mais alteragdes, como mi-
crocefalia, artrogripose, contraturas, alteragdes
auditivas e oftalmicas, dificuldades de degluticéo,
de aprendizagem®®.

Segundo dados da Organizagdo Panameri-
cana de Sadde, 3.720 casos foram reportados em
27 paises das Américas até 2018. O Brasil con-
centrou 80% deles, seguido pela Colombia, com
6,7%’. O alerta de ESPII foi retirado e a doenga
nao é mais considerada epidémica. Com isso, re-
duziu-se a grande visibilidade midiatica dos pri-
meiros anos da epidemia, mas os desafios perma-
necem e outros vao sendo agregados. As criangas
seguem crescendo e novas demandas surgem em
contextos diversos, como educagio, acessibilida-
de e inclusdo social.

Estudos realizados desde a identificagio dos
primeiros casos tém apontado a necessidade de
estruturacao da rede de saide para dar conta da
complexidade da doenga. Dessa forma, houve
muitos avangos na descri¢do de sinais e sintomas,
no desenvolvimento e acuracia de testes diagnos-
ticos, na producdo de medicamentos, vacinas e
nas estratégias de estimula¢do infantil. Entretan-
to, a gama de produgdes centradas na etiopatolo-
gia e nas criangas atingidas tem ofuscado o modo
como o diagnostico da sindrome repercute de
maneira direta e indireta na vida das familias.

Pesquisas com cuidadores familiares de pes-
soas com deficiéncia tém ressaltado que a rotina
de apoio e assisténcia pode gerar impactos que
incluem diversas mudangas nas configuragoes
de vida. Envolvem sobrecarga fisica, psicoldgica,
financeira, incertezas quanto ao futuro e dificul-
dades de acesso a servigos. Aspectos relacionados
a capacidade de resiliéncia e a sentimentos asso-
ciados aos beneficios do papel de cuidar também
sdo apontados®1°.

A criagao, o cuidado e o acompanhamento
do desenvolvimento de criancas com doencas

cronicas requerem mobilizagdo e mudangas na
dindmica familiar, amplificando as demandas de
atengdo. Passados seis anos da identifica¢do dos
primeiros casos, que impactos tém sido iden-
tificados na vida dessas familias, considerando
que a chegada da crianga ocorreu num contexto
epidémico permeado de incertezas e desconheci-
mento? Como a noticia do diagnostico e a rotina
cotidiana de cuidados de uma crianga com SCZ
repercutem nas dindmicas de vida das familias?
Como essas questdes tém sido abordadas nas
publicacdes cientificas? Este estudo empreendeu
uma revisdo integrativa da literatura que buscou
descrever e analisar as principais evidéncias a
respeito dessas questoes.

Método

Realizou-se uma pesquisa descritiva e analitica,
de natureza quanti-qualitativa, elaborada por
meio de revisdo integrativa de literatura. Esse tipo
de revisdo permite a andlise de um determinado
fendmeno a partir de estudos com diferentes de-
senhos metodoldgicos, possibilitando uma com-
preensdo mais completa do tema de interesse''.
Foi utilizada a estratégia “problema, interesse e
contexto’, sugerida para revisdes que agregam
pesquisas ndo clinicas ou qualitativas'>", para
delinear a seguinte pergunta de investigacdo:
como a sindrome congénita do zika repercutiu,
sob diferentes aspectos, nos contextos de vida
dos cuidadores familiares das criancas atingidas?

A busca foi feita em junho de 2021 nas bases
PubMed, Embase e Biblioteca Virtual em Saude
(BVS), a partir dos seguintes critérios: (a) arti-
gos originais completos, (b) publicados desde
2015 em (c) periddicos com avaliagdo por pa-
res, que (d) envolvessem cuidadores familiares
de criangas afetadas pela SCZ e (e) cujo enfoque
estivesse relacionado a seus contextos de vida e
possiveis mudancas ocorridas apos o diagnosti-
co. Nédo houve restri¢ao por idioma. A estratégia
de busca, apresentada no Quadro 1, foi feita por
descritores combinados, projetados a partir dos
repertorios MeSH (Medical Subject Headings) e
DeCS (Descritores em Ciéncias da Saude).

Ap6s a supressdo das repeticoes, foi realizada
uma triagem a partir da leitura dos titulos, se-
guida por leitura dos resumos e entdo a leitura
completa. Em cada etapa foram selecionados os
artigos de acordo com a pergunta de pesquisa e
os critérios de inclusdo. Os artigos selecionados
foram incluidos no gerenciador de referéncias
Mendeley.



Quadro 1. Estratégia de busca com descritores combinados e operadores booleanos

Estratégia PubMed - 99 publica¢des encontradas

#1 “Zika Virus”[Mesh] OR “Zika Virus Infection”[Mesh] OR (ZikV) OR (Virus, Zika) OR (Infection, Zika
Virus) OR (Virus Infection, Zika) OR (ZikV Infection) OR (Infection, ZikV) OR (Fever, Zika)

OR (Zika Virus Disease) OR (Disease, Zika Virus) OR (Virus Disease, Zika) OR (Zika Fever) OR
(Congenital Zika Syndrome) OR (Congenital Zika Virus Infection)

AND

#2 “Infant, Newborn”[Mesh] OR “Infant”[Mesh] OR “Child”’[Mesh] OR (Children) OR (Infants, Newborn) OR
(Newborn Infant) OR (Newborn Infants) OR (Newborns) OR (Newborn) OR (Neonate) OR (Neonates) OR
(Infants)

AND

#3 “Caregivers”[Mesh] OR “Parents”[Mesh] OR “Fathers”[Mesh] OR “Mothers”[Mesh] OR (Caregiver) OR
(Carers) OR (Carer) OR (Care Givers) OR (Care Giver) OR (Spouse Caregivers) OR (Caregiver, Spouse) OR
(Caregivers, Spouse) OR (Spouse Caregiver) OR (Family Caregivers) OR (Caregiver, Family) OR (Caregivers,
Family) OR (Family Caregiver) OR (Parent) OR (Parenthood Status) OR (Status, Parenthood) OR (Step-
Parents) OR (Step Parents) OR (Step-Parent) OR (Stepparent) OR (Stepparents) OR (Parental Age) OR (Age,
Parental) OR (Ages, Parental) OR (Parental Ages) OR (Father) OR (Mother) OR (Mothers’ Clubs) OR (Club,
Mothers’) OR (Clubs, Mothers’) OR (Mother Clubs) OR (Mother’s Clubs) OR (Mothers Clubs) OR (Mothers’
Club)

Estratégia EMBASE Elsevier - 240 publica¢des encontradas

#1 “Zika fever’/exp OR (infection with Zika virus) OR (Zika virus infection) OR (ZIKV infection)

AND

#2 ‘newborn’/exp OR ‘infant’/exp OR ‘child’/exp OR (children) OR (animals) OR (newborn) OR (child) OR
(newborn) OR (full term infant) OR (human neonate) OR (human newborn) OR (infant, newborn) OR
(neonatal animal) OR (neonate) OR (neonate animal) OR (neonates) OR (newborn animal) OR (newborn
baby) OR (newborn child) OR (newborn infant) OR (newly born baby) OR (newly born child) OR (newly
born infant)

AND

#3 ‘caregiver’/exp OR ‘parent’/exp OR ‘father’/exp OR ‘mother’/exp OR (care giver) OR (caregivers) OR
(carer) OR (carers) OR (family caregiver) OR (family caregivers) OR (biological parente) OR (parentes) OR
(fatherhood) OR (fathers) OR (motherhood) OR (mothering) OR (mothers)

Estratégia BVS - 327 publica¢des encontradas

#1 Mh:”Zika virus” OR Mh:"Infec¢io por Zika virus” OR (Zika virus) OR (Zika Virus) OR (Virus Zika) OR
(Virus Zika) OR (Virus Zika) OR (Virus da Febre Zika) OR (Virus da Zika) OR (Virus de Zika) OR (ZIKV)
OR (ZikV) OR (Zikavirus) OR MH:B04.820.250.350.995$ OR (Infec¢io por Zika virus) OR (Zika Virus
Infection) OR (Infeccién por el Virus Zika) OR (Infection par le virus Zika) OR (Doenga pelo Virus Zika)
OR (Doenga pelo Zika virus) OR (Doenga pelo Zikavirus) OR (Doenga por Virus Zika) OR (Doenga por
Zika virus) OR (Febre Zika) OR (Febre pelo Virus Zika) OR (Febre por Virus Zika) OR (Febre por Zika) OR
(Febre por Zika virus) OR (Infecgdo Congénita por Zika) OR (Infecgdo pelo Zika virus) OR (Infecgio pelo
Zikavirus) OR (Infec¢do por Virus Zika) OR (Infec¢ido por ZIKV) OR (Infecgdo por Zika) OR (Infecgdo por
Zikavirus) OR (Sindrome Congénita de Zika) OR MH:C01.920.500.990$ OR MH:C01.925.081.990$ OR
MH:C01.925.782.350.250.990$ OR MH:SP4.012.183.312$ AND

#2 Mh:”Crianga” OR Mh:"Recém-Nascido” OR Mh:"Lactente” OR (Criang¢a) OR (Child) OR (Nifio) OR
(Enfant) OR (Criangas) OR MH:M01.060.406% OR (Recém-Nascido) OR (Infant, Newborn) OR (Recién
Nacido) OR (Nouveau-né) OR (Crianca Recém-Nascida) OR (Crian¢as Recém-Nascidas) OR (Lactente
Recém-Nascido) OR (Lactentes Recém-Nascidos) OR (Neonato) OR (Neonatos) OR (Recém-Nascido (RN))
OR (Recém-Nascidos) OR MH:M01.060.703.520$ OR (Infant) OR (Lactante) OR (Nourrisson) OR (Lactentes)
OR MH:M01.060.703$

AND

#3 Mh:"Cuidadores” OR Mh:”Pais” OR Mh:”Pai” OR Mh:"Mies” OR (Cuidadores) OR (Caregivers)

OR (Cuidadores) OR (Aidants) OR (Cuidador) OR (Cuidador Familiar) OR (Cuidador de Familia) OR
(Cuidadores Conjuges) OR (Cuidadores Familiares) OR (Cuidadores de Familia) OR (Conjuges Cuidadores)
OR (Familiar Cuidador) OR (Familiares Cuidadores) OR (Outro Apoiador) OR MH:M01.085$ OR
MH:MO01.526.485.200$ OR MH:N02.360.200$ OR (Pais) OR (Parents) OR (Padres) OR (Parents) OR
(Madrasta) OR (Padrasto) OR (Padrastos) OR MH:F01.829.263.500.320$ OR MH:101.880.853.150.500.340$
OR MH:M01.620$ OR (Pai) OR (Fathers) OR (Padre) OR (Péres) OR MH:F01.829.263.500.320.100$ OR
MH:101.880.853.150.500.340.210$ OR MH:M01.620.390$ OR (Maes) OR (Mothers) OR (Madres) OR (Meéres)
OR MH:F01.829.263.500.320.200$ OR MH:101.880.853.150.500.340.270$ OR MH:M01.620.630%

Fonte: Autoras.
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As autoras formularam trés tabelas para ex-
tracdo, sintese e organizagdo das seguintes in-
formagdes: a) titulo, dados do periddico, ano de
publicacio, idiomas disponiveis, autoria e afilia-
¢d0; b) tipo de abordagem metodoldgica, instru-
mento, periodo, local de coleta dos dados e par-
ticipantes recrutados e c) objetivos dos estudos e
principais resultados encontrados. Os resultados
dos estudos foram ainda subgrupados em quatro
categorias de impactos: sociais, econdmicos e
materiais, subjetivos e para a satde.

O presente estudo dispensa aprovacéo de Co-
mité de Etica em Pesquisa, uma vez que utilizou
dados de estudos primarios ja publicados e dis-
poniveis em plataformas digitais.

Resultados

As estratégias de busca identificaram 666 refe-
réncias, sendo 99 na PubMed, 240 na Embase e
327 na BVS. Cinco referéncias foram excluidas
por ndo apresentarem informagdes suficientes
para a triagem, duas por serem publicadas em
ano anterior ao critério de inclusdo e 52 por du-
plicata. A triagem por leitura dos titulos e resu-
mos resultou em 41 referéncias para leitura com-
pleta, das quais 31 foram consideradas elegiveis
para andlise (Figura 1).

Caracteristicas gerais dos artigos

O Quadro 2 apresenta caracteristicas resumi-
das dos artigos selecionados. Apenas um estudo
foi desenvolvido fora do Brasil, na area rural do
Caribe colombiano'. Os demais, no que se refere
ao local de coleta dos dados, estdo assim distri-
buidos: Regido Nordeste — 23 artigos, predomi-
nando os estados de Pernambuco’*?! e Bahia?*%;
Regido Sudeste — quatro artigos divididos nos es-
tados do Rio de Janeiro®?%, Minas Gerais* e Es-
pirito Santo®’; Regidao Centro-Oeste — um artigo
em Goias*. Um artigo utilizou dados coletados
simultaneamente em estados nas regides Nordes-
te e Sudeste®, outro usou como fonte de dados
videos disponiveis na plataforma de videos You-
Tube, néo especificando as localidades onde fo-
ram produzidos®. A coleta de dados dos estudos
foi efetuada majoritariamente entre 2017 e 2018
(22 artigos).

A abordagem qualitativa foi utilizada em 71%
(22) dos artigos; 23% (7) foram desenvolvidos
por métodos quantitativos e 6% (2) utilizando
métodos mistos'***. Nos estudos qualitativos, a

entrevista semiestruturada foi o procedimento
de coleta mais empregado, aparecendo também
um estudo de abordagem clinica psicanalitica® e
dois estudos etnograficos?®*. As pesquisas quan-
titativas utilizaram diferentes instrumentos de
coleta, a maioria deles usou escalas padronizadas
relacionadas aos objetivos propostos.

Os dados primérios foram fornecidos por
familiares cuidadores de criancas afetadas pela
SCZ. As mées foram as principais participantes,
sendo referidas explicitamente em 21 artigos.
Apenas dois artigos enfocaram aspectos relacio-
nados a paternidade e ambos tiveram exclusiva-
mente 0s pais como participantes®.

Periédicos brasileiros concentraram a maio-
ria dos artigos (22), sendo 18 disponibilizados de
forma bilingue (inglés e portugués). As revistas
internacionais divulgaram os textos exclusiva-
mente em lingua inglesa, a exce¢ao do artigo de
pesquisadores brasileiros publicado em periddi-
co colombiano e divulgado em portugués®. Entre
as areas dos periddicos, destacam-se a enferma-
gem, com 14 artigos (45%), e a satde coletiva,
sete artigos (22%).

Os artigos foram publicados predominan-
temente em parceria (média de seis autores por
artigo) e, de maneira geral, envolveram mais de
uma institui¢do, nacional ou internacional. Ar-
tigos de brasileiros com participagio estrangeira
envolveram pesquisadores dos Estados Unidos
ou do Reino Unido. Apenas um artigo' envolveu
exclusivamente pesquisadores de fora do Brasil,
sendo a autoria de pesquisadores colombianos e
espanhois.

Sindrome congénita do zika virus
e impactos para as familias

Os estudos analisados tinham entre seus ob-
jetivos compreender as experiéncias, vivéncias
e percepgdes relacionadas a dindmica familiar e
aos impactos decorrentes do diagndstico de SCZ.
Aspectos como saude mental, qualidade de vida,
problemas adaptativos, necessidades parentais,
estratégias de enfrentamento e itinerdrios tera-
péuticos também foram investigados.

Os principais resultados identificados foram
agrupados e descritos considerando diferentes
aspectos: sociais, subjetivos, econdmicos/mate-
riais e de saude. Embora tais aspectos estejam
inter-relacionados, optou-se por uma sistemati-
zagdo desses resultados em separado, dando des-
taque aos elementos mais relevantes do contexto
de vida das familias.
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Figura 1. Fluxograma de selegdo dos artigos.

* As cartas ao editor encontradas trazem resultados sobre impactos para a saude. Entretanto, ndo foram incluidos por nio se
enquadrarem no critério de inclusdo de artigo revisado por pares.

Fonte: Autoras.

Impactos sociais

A ocorréncia da SCZ nas criangas repercutiu di-
retamente na vida das familias, em especial das mu-
lheres, mées das criangas, gerando alteragdes na ro-
tina e na dindmica familiar. A sobrecarga, exaustéo,
falta de tempo e sobreposi¢ao de atribui¢des domés-
ticas e de cuidado experienciadas pelas mulheres foi
pontuada em diversos artigos'®!7:21222527-323537,38,
Scott et al® sinalizaram para uma atribui-

¢do quase obrigatdria das mulheres ao papel do

cuidar, incidindo em isolamento doméstico e na
interrup¢do de projetos pessoais. Melo et al.'®
analisaram esse processo utilizando o conceito de
ruptura biografica, comumente utilizado em es-
tudos de antropologia médica para interpretacdo
das consequéncias do adoecimento cronico. As
autoras destacaram que, embora essas mulheres
nao estejam necessariamente doentes, recaem so-
bre elas algumas consequéncias do adoecimento

de seus filhos.
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Quadro 2. Caracteristicas gerais dos artigos selecionados

Revista e Local, periodo de| Tipos de
Referéncia idioma de Objetivo Tipo de estudo e instrumentos | coleta dos dados | impactos
publicacao e participantes | identificados
Bulhoes et al | Esc Anna Investigar as repercussoes Métodos mistos Estado do . Sociais
(2020)* Nery psiquicas em maes de criangas | Questionario sociodemografico, | Nordeste do .Econdémicos/
Portugués e com complicagdes decorrentes | Self-Reporting Questionnaire Brasil materiais
inglés da sindrome congénita pelo (SRQ-20) e entrevista 2017 e 2018 . Subjetivos
zika virus semiestruturada 15 maes . Satide
Bulhoes et Texto Context | Compreender as historias Qualitativo Goiana, PE, Brasil | . Sociais
al. (2020)* | - Enferm e vivéncias das mées que Entrevistas semiestruturadas 2017 e 2018 . Subjetivos
Portuguése | tiveram filhos com a sindrome | individuais - histdria oral 13 maes . Satide
inglés congénita pelo zika virus tematica
Cajuhi et al. | Rev Enferm Descrever experiéncias Qualitativo Bahia, BA, Brasil | . Sociais
(2020)% UFPE relacionadas a vivéncia de Entrevistas semiestruturadas 2019 .Econdmicos/
Portuguése | cuidadoras sobre o cuidado 2 mdes materiais
inglés de criangas com microcefalia . Subjetivos
associada ao zika virus
Calazans et | Rev Bras Revelar os problemas Qualitativo Recife, PE, Brasil | . Sociais
al. (2020)"7 | Enferm adaptativos da mulher Entrevistas 2017 . Subjetivos
Portuguése | abandonada pelo progenitor 6 maes . Satide
inglés da crianga apds SCZ, a luz do abandonadas pelo
MAR (Modelo de Adaptagio genitor
de Roy)
Campos et |RevDaRede |Compreender desafiose Qualitativo Fortaleza, CE, . Sociais
al. (2018)* | Enferm Do perspectivas de maes de Entrevista semiestruturada Brasil . Subjetivos
Nord criangas com microcefalia pelo | Questiondrio sociodemografico |2017 e 2018
Portuguése | virus zika e histérico pré e perinatal 12 maes
inglés
Costaetal. |Rev Paul Investigar a percepgio da Qualitativo MA, Brasil . Sociais
(2021)# Pediatr qualidade de vida das maes Questionario sociodemografico |2015a 2018 .Econ6émicos/
Portugués e de criancas portadoras Entrevistas semiestruturadas 10 maes materiais
inglés de sindrome congénita
(microcefalia) associada ao
zika virus
Dias et al. Rev Enferm Descrever sentimentos e Qualitativo interior da Bahia, |. Sociais
(2019)» UFPE percepgdes de pais de criangas | Entrevistas semiestruturadas BA, Brasil . Subjetivos
Portugués com microcefalia por zika 2017
virus 4 pais
Félix e Farias | Cad Saude Analisar o impacto do Qualitativo interior da . Sociais
(2019)¥ Publica diagnéstico de microcefalia do | Questionario Paraiba, PB, Brasil | .Econdmicos/
Portuguése | bebé na fungio paterna Entrevista semiestruturada 2016 materiais
inglés 5 pais . Subjetivos
. Satide
Freire et al. | Cad Saude Discutir os impactos na Qualitativo RJ, Brasil . Sociais
(2018)* Publica promogéo da saude mental Observagao participante durante | 2016 .Econdémicos/
Portuguése | nas familias a partir do atendimentos em unidade de 9 maes com pais, | materiais
inglés diagnéstico de infecgdo pelo | satide 10 mées com . Subjetivos
virus zika na gestante e/ outros familiares
ou a presenga da sindrome ou com amiga, 1
congeénita do zika virus made sozinha
(SCZV) na crianga.
Favorecer uma reflexdo a
respeito da construgdo do
vinculo méae-bebé nesse
cenario.

continua
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Revista e Local, periodo de| Tipos de
Referéncia idioma de Objetivo Tipo de estudo e instrumentos | coleta dos dados | impactos
publicagio e participantes | identificados
Freitas et al. | Rev Enferm | Avaliar o impacto familiar em | Quantitativo Goiania, GO, . Sociais
(2019)* Atual Derme | pais de criangas diagnosticadas | Questionario sociodemografico | Brasil . Subjetivos
Portuguése | com microcefalia pelo Zika Questionario psicossocial 2017
inglés virus ocupacional e de saude 68 mées, 8 pais
Questionario sobre contexto
familiar
Escala de impacto familiar
Freitas et al. | Int] Gynecol |Descrever as repercussdes, na | Qualitativo ES, Brasil . Sociais
(2020)* Obstet Otica das maes cuidadoras, da | Entrevistas semiestruturadas 2017 . Subjetivos
Inglés sindrome conggénita do zika 25 maes . Satide
confirmada (CZS) em seus
filhos
Hamad Esc Anna Compreender os significados | Qualitativo diferentes cidades | . Sociais
e Souza Nery de ter um filho com a Entrevistas semiestruturadas da Paraiba, PB, . Subjetivos
(2019)* Portuguése |sindrome congénita do zika Brasil
inglés virus na experiéncia de 2017
mulheres e, a partir disso, o 40 maes
que elas diriam a outras que se
encontrem na mesma situagao
Kotzky et al. | ] Dev Behav | Examinar sintoma depressivo | Quantitativo PB e CE, Brasil .Economicos/
(2019)* Pediatr severidade e demandas de ASQ-3 - Avalia¢do de atraso do | 2017 materiais
Inglés cuidados entre os cuidadores | desenvolvimento 143 maes, 7 . Saude
primadrios de criangas, de 15a | PHQ-9 - Questiondrio de saude | outros familiares
26 meses, com evidéncias de | - avaliagdo de risco de depressdo
infecgdo congénita pelo virus | NSCH - demandas de apoio e
zika (ZVTI) cuidados (Pesquisa Nacional de
Saude Infantil)
Kuper et al. | PLoS Negl Explorar a associagdo de ter Quantitativo Recife, PE e Rio de | . Sociais
(2019)* Trop Dis um filho afetado por CZS Escala de Depressao, Ansiedade | Janeiro, R], Brasil |. Satde
Inglés com depressio, ansiedade e Estresse - DASS-21, 2017 e 2018
e estresse, e para avaliar se Escala de Apoio Social do 163 cuidadores
essas relacoes sdo protegidas | Estudo de Resultados - MOS- SCZ,324
por apoio social e status SSS cuidadores nao
socioecondmico Dados sociodemograficos SCZ (geralmente
maes)
Limae Cienc e Saude | Avaliar o papel mediador Quantitativo CE, Brasil . Satide
Souza Coletiva da autoeficicia parental Questionario Sociodemogriéfico; | Periodo nao
(2021)* Portugués (AEP) entre os fatores Escala de Afetos Positivos e informado
socioambientais e a saude Negativos; 69 maes
mental das maes de criangas | Escala de Satisfacdo com a Vida;
com sindrome da zika Escala de Avaliagdo da Fadiga;
congénita Questionario de Saude Geral;
Escala de Autoeficacia Parental
Lima et al. Rev Baiana Compreender as vivéncias de | Qualitativo Feira de Santana, |. Sociais
(2018)¥ Enferm mades que tiveram filhos com | Entrevistas semiestruturadas BA, Brasil .Econ6micos/
Portuguése | microcefalia. 2017 materiais
inglés 8 maes . Subjetivos
Limaetal. |Rev Bras Identificar elementos que Qualitativo Recife, PE, Brasil | . Sociais
(2020)* Enferm contribuem para fortalecer Entrevistas semiestruturadas 2017 .Econdémicos/
Portuguése | o sistema familiar da crianga 13 maes materiais
inglés com sindrome congénita do . Subjetivos
zika virus a luz da teoria de . Satide
Betty Neuman

continua
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Quadro 2. Caracteristicas gerais dos artigos selecionados

Revista e Local, periodo de | Tipos de
Referéncia idioma de Objetivo Tipo de estudo e instrumentos | coleta dos dados | impactos
publicacio e participantes | identificados
Melo et al. | Viruses Analisar alguns dos impactos | Qualitativo Regido . Sociais
(2020)" Inglés sociais experienciados por Entrevistas semiestruturadas Metropolitana do
mulheres envolvidas no Recife, PE, Brasil | Econdmicos/
cuidado de criangas com 2017 materiais
sindrome congénita do zika 16 maes, 4 avos, 2 | . Subjetivos
tias, 1 bisavd
Mendes et Cien Saude Analisar as repercussoes Qualitativo RJ, Brasil . Sociais
al. (2020)* | Colet trazidas pelo diagnodsticona | Entrevistas semiestruturadas 2017 e 2018 .Econémicos/
Portuguése |vida das familias atendidas 15 maes materiais
inglés num Instituto de referéncia . Subjetivos
Menezes et | Av En Compreender como 0s Qualitativo Montes Claros, . Sociais
al. (2019)* | Enfermeria familiares de criancas Entrevistas semiestruturadas MG, Brasil .Econdémicos/
Portugués diagnosticadas com 2017 materiais
microcefalia pelo virus zika 5 mdes . Subjetivos
reagiram emocionalmente ao
diagnéstico e o impacto desse
evento na dindmica familiar.
Pereira et al. | Matern Child | Examinar niveis de estresse Quantitativo Jodo Pessoa e .Econdémicos/
(2021)* Health J parental em cuidadores Questionario Campina Grande, | materiais
Inglés primdrios de crianga com Hammersmith Infant PB e Fortaleza, . Satde
evidéncia de SCZ e sua Neurological Examination CE, Brasil
associagdo com atrasos no (HINE) - avaliagdo de func¢éo 2017
desenvolvimento neuroldgica 146 cuidadores
Ages and Stages (ASQ) - primarios
avalia¢do de desenvolvimento
infantil
Parenting Stress Index (PSI-SF) -
avaliagdo de depresséo e estresse
parental
Queiroz Estudos de Refletir sobre a experiéncia de | Qualitativo BA, Brasil . Subjetivos
(2019)* Psicanalise atendimento clinico a familias | Atendimento clinico nio informado . Saude
Portugués acometidas com SCZ psicanalitico Familias
Reis et al. Am]J Occup | Investigar mudangas nos Quantitativo AL, Brasil .Econ6micos/
(2020)* Ther papéis ocupacionais e seus Questionario status demografico {2017 e 2018 materiais
Inglés efeitos na saide mental de e socioecondmico, condi¢do 40 maes . Saude
mades que tém um filho com de satide mental e papéis
sindrome congénita do zika ocupacionais antes do
nascimento e no momento de
coleta
SRQ-20 (avalia desordens
mentais comuns DMC)
Lista de verificagdo de fungdes
ocupacionais
continua

Identificou-se a interrupgéo de projetos pesso-
ais, como trabalho, emprego e carreira, e mudan-
¢as narotina e nos habitos. Observa-se a frequente
renuncia ao cuidado de si, abandono de momen-
tos de descanso e repouso, bem como a rentncia
as atividades de sociabilidade, antes comparti-
lhada com amigos e familiares!®?!2252631353940 ()

suporte social é compartilhado basicamente por
mulheres de diferentes geragdes: avos, tias e irmas
das criangas aparecem como principais cuidado-
ras no Ambito familiar. Dar continuidade aos pro-
jetos pessoais nesse contexto s6 € possivel quando
essa rede de mulheres ¢é acionada, recaindo tam-
bém sobre elas algumas limitagoes™.
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com Sindrome congénita do
zika (CZS) e as fungdes dos
recursos familiares, estresse
parental e estratégias de
enfrentamento na adaptagio
do cuidador.

Beck II

Questionario Dependencia
infantil / estado de satide
Indice de estresse parental
Escala pessoal orientada para
crises pessoais

Escalas de recursos familiares

1 pai

Revista e Local, periodo de| Tipos de
Referéncia idioma de Objetivo Tipo de estudo e instrumentos | coleta dos dados | impactos
publicacio e participantes | identificados
Romero- Behav Sci Explorar as percepgdes Métodos mistos Area Rural . Sociais
Acosta et al. | (Basel) sobre ZIKV e satide mental Entrevistas estruturadas do Caribe . Subjetivos
(2020)* Inglés em mulheres expostas ao The State-Trait Inventario de Colombiano, . Saude
ZIKV durante a gravidez na ansiedade (STAI) Colémbia
Coléombia A Escala de Autoavaliagdo de 2016 a 2018
Depressao 17 mulheres
Questionario de Satde Geral expostas ao Zika
Questionario sociodemografico | virus, sendo 9
usando um indice de mdes de criangas
Hollingshead com base em com SCZ
educagio parental, ocupagio etc.
Sa et al. Rev Brasem | Identificar as necessidades Qualitativo Fortaleza, CE, . Sociais
(2017)* Promogao da | parentais quanto ao cuidado | Grupos focais Brasil .Econémicos/
Saude para o desenvolvimento de 2016 materiais
Portugués e | lactentes e criangas com 23 responsaveis | . Subjetivos
inglés microcefalia causada pelo . Satide
virus da zika
Sa et al. Cad Saude Analisar a dinAmica familiar Qualitativo Petrolina, PE, . Sociais
(2020)* Publica de crianca com a sindrome Entrevistas semiestruturadas Brasil .Econdémicos/
Portugueés congeénita associada ao zika 2017 materiais
virus (SCZV) no municipio de 9 mdes, 5 outros | . Subjetivos
Petrolina, Pernambuco. familiares
Scottetal. | Interface Compreender como diferentes | Qualitativo PE, Brasil . Sociais
(2018)* Commun contextos (descoberta, Pesquisa etnografica, didrios Desde 2016 .Econdmicos/
Heal Educ casa, unidades de satde, de pesquisa, entrevistas Pessoas das redes | materiais
Portuguése | assisténcia social, associagdes) | aprofundadas, pesquisas familiares e dos  |. Subjetivos
inglés contribuem para formar documentais e na internet servigos do estado | . Satde
nogdes sobre maternidade e
infancia
Souza et al. | Rev Baiana Analisar o itinerdrio Qualitativo Feira de Santana, |. Sociais
(2019)* Enfermagem | terapéutico de familias de Entrevista semiestruturada e BA, Brasil .Econdmicos/
Portuguése | criangas com microcefaliano | dados sociodemograficos 2017 materiais
inglés interior da Bahia 6 maes, 3 pais . Subjetivos
Vale et al. Nurs Inq Compreender a experiéncia Qualitativo internet . Sociais
(2019)* Inglés e percepgoes de familias com | Netnografia (etnografia 2015 e 2016 . Subjetivos
bebés diagnosticados com utilizando a internet) 18 videos de . Satide
microcefalia relacionada ao familiares
zika retratados em videos publicados no
online YouTube
Vale et al. Rev Gaicha | Compreender as experiéncias | Qualitativo Feira de Santana, |. Sociais
(2020)* Enferm e praticas de cuidado das mées | Entrevistas em profundidade BA, Brasil .Econémicos/
Portugués e de criangas com a sindrome 2017 materiais
inglés congénita do zika 10 mées, 1irma |. Subjetivos
Williams et | Disabil Examinar o bem-estar Quantitativo Recife, PE, Brasil |. Saude
al. (2019)* | Rehabil psicoldgico de cuidadores Questionario Ansiedade de Beck | 2018
Inglés primarios de bebés e criancas | Questionario Depressao de 46 maes, 3 avos,

Fonte: Autoras.

€20T ‘THFT1-STYT:(S)8T BANS[OD dpnies X BIDUIID)



,_.
N
w
'

Melo APL et al.

Nessa sociabilidade solidaria entre mulheres,
Scott et al.*® destacaram o papel das associagdes
de mées que atuam como rede de apoio comple-
mentar. Por meio delas é possivel ampliar o es-
copo de respostas e lidar melhor com a auséncia,
insuficiéncia ou ineficiéncia das acdes estatais'.
Essa articulacdo entre mulheres e a consequente
mobilizagdo politica também foram destacadas
por Mendes et al.* como um recurso de forta-
lecimento individual e coletivo. Sa et al.', Kuper
et al.® e Lima et al."® destacam como essa rede de
apoio pode funcionar como um fator de prote-
¢do para as familias e de cuidado com os filhos.
Ensinar o cuidado para outras pessoas da familia
¢ fundamental para que este possa ser mantido
mesmo na auséncia das mdes”. Alguns auto-
res’>*% apontaram a concentracio das ativi-
dades de cuidado nos pais e a dificuldade de en-
contrar pessoas de confianca para desempenhar
essas atividades. Os estudos destacam também
que a incompreensido do fardo que esse cuida-
do representa pode resultar na falta de rede de
apoio familiar e no consequente desamparo para
os cuidadores.

O impacto na dindmica familiar e do casal foi
pontuado por alguns estudos, que identificaram
a interrupgdo do projeto de ter outros filhos*, o
cuidado diferenciado com relagdo aos irmaos**
e o distanciamento ou a aproximagao do parceiro
que resultavam em apoio ou conflitos e ruptu-
ra520,21,26,27,30,31,36,39.

No que se refere a participagdo dos pais/ma-
ridos/parceiros, esses se mostram menos propen-
sos ao envolvimento no trabalho doméstico e de
cuidado®**, Quando ocorre, essa participagdo é
percebida como uma atitude que deve ser valori-
zada e elogiada — em contraponto a naturalizacio
das mulheres nesse lugar do cuidado®. Em ou-
tros casos, observa-se o sacrificio da fungdo pa-
terna, diante do argumento de manter o papel de
provedor e conciliar vida familiar e trabalho®**.

Impactos subjetivos

A maioria dos estudos identifica sentimentos
diversos acionados no contexto de vida dessas fa-
milias (especialmente as maes), desde o0 momen-
to da noticia do diagndstico do filho e ao longo
do seu processo de desenvolvimento. Os senti-
mentos identificados nos artigos foram agrupa-
dos na nuvem de palavras condensada na Figura
2. Destacam-se emogdes como culpa, medo, so-
lidao, incerteza, estresse, ansiedade, adaptagio e
preconceito. Esses sentimentos se ddo diante da
experiéncia de viver uma epidemia que acometeu
recém-nascidos e que acarreta deficiéncia e atra-

sos no desenvolvimento neuropsicomotor das
criancas. Soma-se a isso a falta de informagdes
sobre prognostico, de estratégias para lidar com
a situagdo e o pouco suporte estatal. O artigo de
Hamad et al.*® deu destaque a sentimentos posi-
tivos, como paciéncia, amor, for¢a, superagio e
adaptacdo a uma situagdo inesperada. For¢a de
vontade e determinagédo foram destacados no ar-
tigo de Lima et al.?, e solidariedade e resiliéncia
apontadas por Melo et al.’®

O impacto do diagndstico nas familias foi
sinalizado de diversas maneiras em 14 arti-
gOS14’15’20-23’25’27’29-31’34’36’37. Agregando algumas das
pontuagdes dos artigos de Melo et al.””, Vale et
al, Scott et al.®® e Félix et al.*®, percebe-se como
essa experiéncia vem de encontro a expectativa
familiar de uma maternidade prazerosa. A ima-
gem da crian¢a com deficiéncia contrasta com o
idedrio do filho esperado, acionando sentimentos
como luto e perda. Vale et al** pontuaram que
familias que tiveram o diagndstico por exame de
imagem durante a gestacdo viveram uma relativa
antecipacdo de sentimentos como fracasso, perda
e dor. Ao mesmo tempo, esses puderam dar lugar
ao sentimento de vitdria ao ouvir o choro no nas-
cimento. O artigo de Félix et al.* discute a funcédo
paterna e a invisibilidade dos pais, que também
podem ser muito atingidos com a noticia do
diagnostico. Os autores enfatizam a possibilidade
de ocorréncia de depressdo nesse contexto.

A adaptagdo familiar se sobrepde a todos
os ambitos da vida¥, e as experiéncias cotidia-
nas trazem incertezas, surpresas e aprendizados
compartilhados'>* (“aprender na raga’, “aprendi-
zado pela experiéncia”). Esse conhecimento obti-
do na pratica cotidiana do cuidado muitas vezes
contraria orientagdes de profissionais de saude,
que em varios momentos demonstraram falta de
habilidade, pouco conhecimento e progndsticos
equivocados''*3!,

A relagdo com a espiritualidade/religiosidade
foi destacada ora como recurso para o apoio fa-
miliar e fonte de forca para enfrentamento dos
momentos dificeis'>!7!21:242527:293638 * ora  como
recurso interpretativo relacionado a punicdo,
propésito divino e/ou sacralizagdo das criangas e

da maternidade!>?834%,

Impactos econdmicos e materiais

A perda de trabalho remunerado/emprego
foi referida como uma das principais consequ-
éncias associadas ao nascimento de uma crianga
com SCZ no Brasil!*!6202426:28353942 " A demanda
por cuidados, associada a necessidade de diver-
sificados e constantes atendimentos de saude,
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Figura 2. Sentimentos elencados nos artigos analisados.

Fonte: Autoras.

repercutiu nas atividades ocupacionais das fami-
lias. As necessidades dos filhos com SCZ muitas
vezes levam a interrupgio do trabalho, seja por
decisdo propria ou dos empregadores.

O aumento nas despesas também foi reporta-
do por alguns estudos'®**#-3%363%4_ Junto com o
desemprego, a convivéncia com a SCZ ocasionou
a diminui¢ao dos rendimentos familiares e maior
empobrecimento", repercutindo negativamente
na saude mental das maes*'. Kotzky et al.*, com-
pararam familias cujas criangas apresentaram
atrasos no desenvolvimento e aquelas sem atraso.
Constataram que cerca de 72% das primeiras e
31% das segundas apresentaram dificuldade para
cobrir as despesas basicas, demonstrando que o
grau de comprometimento da SCZ parece ser um
fator importante na avaliagio desse impacto. A
permanéncia no emprego foi apontada por Lima
et al.”” como fator de prote¢ao que contribui para
o bem-estar e o fortalecimento familiar.

O aumento nos gastos esteve relacionado a
uma série de adaptagdes: reorganizagao do espa-
¢o doméstico ou mudanga de moradia/migra¢des
para reducéo de custos e melhor acesso a progra-
mas sociais; compra de medicamentos e insumos;
deslocamento para servigos de satde; alimenta-
¢do especial; brinquedos para estimulagdo das
criancas, entre outros'>!%®, Frente a dificuldade
de acesso aos diferentes recursos, algumas fami-
lias improvisaram alternativas para os instrumen-
tos recomendados por médicos e terapeutas®

Essa nova realidade levou a busca por incre-
mento de renda e a necessidade de mobilizagao
de recursos financeiros, materiais e relacionais'
Nesse ambito, destacam-se algumas politicas so-
ciais e articulagdo de apoios que possibilitaram
perspectivas para renda, moradia e trabalho, ain-
da que precérias. Quanto 8 mudanga de moradia,
S4 et al.'® destacaram a existéncia de politicas
sociais que incluiram as familias em programas
de concessdo de moradia, sendo esse um aspec-
to positivo para as familias de baixa renda e sem
casa propria. A articulagdo de apoios e parcerias
capitaneados pelas associagdes de mées repercu-
tiu em ganhos materiais ou alternativas de renda
por meio da oferta de cursos e capacitagdes®

O Beneficio de Prestacio Continuada, vincu-
lado & Politica Nacional de Assisténcia Social, foi
o principal mecanismo estatal de acesso a renda
concedido as familias. Entretanto, alguns artigos
destacaram a dificuldade no acesso ao benefi-
cio®*. Scott et al.*° ressaltaram como os critérios
de acesso podem implicar dificuldades na prote-
¢do previdenciaria e nas possibilidades de traba-
lho para os familiares.

Impactos para a saide

A excecio do estudo de Freitas et al.?, todos
aqueles que utilizaram métodos quantitativos e
mistos apresentaram resultados que demonstram
impactos para a saide mental: piora da saude
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mental geral, desordens mentais comuns, depres-
sdo, ansiedade e estresse!®!83335:4144,

Lima e Souza* encontraram correlagdo en-
tre maior nimero de filhos e niveis mais baixos
de satde mental das maes. Escores de bem-estar
subjetivo relacionado a afetos negativos e fadi-
ga também foram relacionados a uma pior sad-
de mental dessas mulheres. Os autores sugerem
que a autoeficicia parental (AEP - crenca de que
suas habilidades maternas/capacidade de enfren-
tamento promovem cuidados bem-sucedidos),
quando percebida em niveis maiores, atua como
mediadora e fator compensatério nos niveis de
saude mental dessas mdes. Esse resultado in-
dica que o uso de estratégias de fortalecimento
da AEP por profissionais de saide pode ser uma
ferramenta de cuidado para a saide mental das
familias.

Transtornos mentais comuns foram identi-
ficados em mais da metade das maes investiga-
das por Reis et al.*' Estes autores identificaram
associagdo entre perda de trabalho remunerado
ap6s o nascimento do filho com SCZ e trans-
tornos mentais comuns. Utilizando o mesmo
instrumento, Bulhdes et al.** identificaram que
10 das 15 maes participantes de seu estudo apre-
sentavam sintomas psiquidtricos relacionados
a transtornos mentais comuns. Esse estudo foi
complementado por uma abordagem qualitativa
que apresentou contextos de vida que corrobora-
ram o predominio do humor depressivo/ansioso,
sintomas somaticos, decréscimo da energia vital
e pensamentos depressivos.

Graus de estresse alto ou clinicamente rele-
vantes foram identificados em 13% das cuidado-
ras familiares investigadas por Pereira et al.** O
estudo também identificou relacio desse estresse
com a perda das fungdes ocupacionais, tal como
Reis et al*' Quando comparadas a cuidadoras
com graus de estresse normais, as mulheres com
grau de estresse elevado apresentavam quase
cinco vezes mais chances de ter dificuldades de
manter-se no emprego e de cobrir despesas ba-
sicas.

Williams et al.'® identificaram graus variados
de depressdo em cuidadores familiares, majori-
tariamente maes, sendo que 40% apresentaram
niveis leves a graves. Esses sintomas foram mais
comuns do que ansiedade (24% leves a modera-
dos). Os autores também observaram associa¢io
entre os niveis de ansiedade e depressdo com me-
nor capacidade de recursos familiares e maior es-
tresse parental. Graus severos e moderadamente
severos de depressdo também foram encontrados

em 17% dos cuidadores familiares de criangas
com SCZ avaliados por Kotzky et al.*> Nesse ar-
tigo, sintomas depressivos estavam associados a
menos recursos econdmicos e maior atraso no
desenvolvimento das criangas. Adicionalmente,
identificou-se diminuigdo da energia, cansago e
alteragdes nos padrdes de alimentagio e fome das
participantes do estudo.

Kuper et al.**, ao comparar mées de criangas
com e sem SCZ, observam que niveis de depres-
sdo, ansiedade e estresse sio comuns em maes de
criangas pequenas no Brasil. Entretanto, observa-
ram que mdes de criangas com SCZ sdo particu-
larmente vulneraveis a problemas de saude men-
tal, e que os recursos de apoio social funcionam
como fator de prote¢do. Na pesquisa conduzida
na Colémbia por Romero-Acosta'* foram iden-
tificados piores niveis de saude geral, depressao
e ansiedade em mulheres cujos filhos apresen-
taram microcefalia. O acompanhamento das fa-
milias indicou que os niveis de autopercepgio de
saude e ansiedade pioraram apds o segundo ano
de vida das criangas.

Artigos de abordagem qualitativa também si-
nalizaram impactos para a saude. Alguns reforga-
ram questdes de saide mental, como estresse',
perda de controle’, reagdo depressiva® e sofri-
mento mental®. Identificaram ainda impactos
para a saude fisica, como sobrecarga, desgaste fi-
sico, problemas nos padrées de nutri¢éo, ativida-
de, repouso"’, cansago e outros adoecimentos™.

Aspectos relacionados a estrutura dos servi-
cos de saude e a oferta de servicos foram men-
cionados. Scott et al.?® explicitaram falhas na
oferta dos servicos estatais que repercutem na
dificuldade de acesso e cuidado. Felix e Farias™
indicaram como as politicas/servicos de acom-
panhamento psicossocial para essas familias ndo
costumam incluir o pai das criangas. E Freitas et
al®! indicaram a dificuldade de acesso aos servi-
¢os de saude para familias que residem distantes
dos grandes centros, assim como a presenca de
sentimento de culpa nos cuidadores, reforcados
pela postura de profissionais de satude.

Em sentido oposto, Vale et al.** apontaram
a diminui¢do do sentimento de culpa em de-
corréncia do acolhimento e das orientacoes dos
profissionais de saude. O artigo de Bulhdes et
al?! ressaltou a importancia da oferta de servi-
¢os de grupos terapéuticos como estratégia de
acolhimento e cuidado as familias, e Lima et al."
destacaram que a frequéncia e os atendimentos
prestados pelos profissionais de satide podem ser
benéficos para o fortalecimento familiar.



Discussao

Apesar da intensa produgdo sobre zika®, o nu-
mero de publica¢des voltadas para o contexto das
familias de criangas atingidas pela transmissdo
congénita do virus é ainda restrito. Nos artigos
analisados, a escolha predominante foi por mé-
todos investigativos qualitativos, que ddo lugar
a fala, experiéncias e interpretacdes da realidade
dos sujeitos envolvidos. Esses métodos parecem
ganhar destaque quando o que se investiga é par-
te de um campo diverso e interligado.

Embora a presente pesquisa tenha se concen-
trado em periddicos da area da saude, as andlises
e escolhas metodoldgicas apontam para o didlo-
go com o arcabougo tedrico das ciéncias sociais e
humanas. Além dos aspectos ligados a satide e ao
adoecimento, os artigos analisados consideram
a interface desses com as questdes sociais, poli-
ticas, éticas e economicas. Trata-se de um nicho
importante de produgio, dada a grande concen-
tracdo de pesquisas sobre zika no campo das ci-
éncias biomédicas**.

Os achados da presente revisdo corroboram
resultados de estudos enfocando cuidadores
de pessoas com diversos tipos de dependéncia,
apontando para a sobrecarga fisica, psicoldgica e
financeira, bem como para incertezas, afastamen-
to social e dificuldades na relacdo com servicos
de saude®'°. No campo mais amplo das pessoas
com deficiéncia, o processo do cuidado costuma
ser uma experiéncia muitas vezes solitaria, que
encontra pares identitarios e reconhecimento
no processo — muitas vezes longo - de busca por
diagnéstico, atendimentos e informagoes.

No contexto das familias de criangas com
SCZ, essa experiéncia ganha contornos distintos.
A conjuntura epidémica e a cobertura mididtica
trouxeram visibilidade para essa geragdo de crian-
¢as atingidas. Esse fato aumentou também a aten-
¢0 as familias de criancas com outras deficiéncias
e doengas raras, que ha muito tempo buscam es-
pago para os cuidados de si e de seus filhos?.

A epidemia de SCZ no Brasil afetou majori-
tariamente as familias mais pobres e complexifi-
cou contextos de vida ja marcados por exclusoes
diversas, evidenciando interseccionalidades ja
presentes. As dificuldades enfrentadas por essas
familias demonstram a permanéncia de negli-
géncias nas estruturas sociais, econdmicas, de
saude, de assisténcia social e saneamento basico,
ao mesmo tempo em que exigem agdes imediatas
e emergenciais*.

A centralidade das maes no protagonismo no
cuidado familiar, identificada na quase totalida-

de dos artigos analisados, evidencia uma alianga
de mulheres que se expressa nas redes de apoio
e solidariedade, especialmente familiar e comu-
nitaria. As rotinas exaustivas partilhadas pelas
mulheres explicitam a manutengdo e o refor¢o
das desigualdades sociais de género, que definem
a maternidade e o cuidado como uma condi¢iao
de existéncia feminina. Essa configuragdo limita
as suas escolhas, ocasionando rupturas biografi-
cas'®, interrupg¢des e remodelagdes de projetos de
vida que ndo sdo experienciados da mesma ma-
neira pelos homens nas familias de criancas com
SCZZS,36.

A agéncia dessas mulheres tem desafiado o
tom de tragédia veiculado pela midia e pela cor-
rida cientifica frente a “ameaga global™'. Sao mu-
lheres que ressignificam suas vidas, suas trajeto-
rias, seus projetos. Articulam-se em associagdes,
constroem e compartilham conhecimentos e “vdo
aonde tém que ir”’** para reivindicar direitos frente
ao Estado. Desenvolvem notavel resiliéncia diante
de uma rotina exaustiva que impacta nio apenas a
saude de seus filhos, mas a delas. Esse movimento
traz diferentes impactos, que sdo negligenciados
num processo de renuncia do cuidado de si em
funcédo do cuidado do outro, e também da identi-
ficagdo de certos beneficios e sentimentos positi-
vos advindos do papel de cuidar®.

A produgio tedrico-feminista, bem como as
discussdes politicas relativas a igualdade de géne-
ro e a divisdo sexual do trabalho, tem destacado
o papel das mulheres nas atribui¢des de cuidado.
Durante muito tempo, as fun¢des bioldgicas de
gestar, parir e amamentar foram vinculadas ao
cuidado, fortalecendo o seu entendimento como
atividade intrinsecamente feminina®.

Embora fundamental para o desenvolvimen-
to humano, tanto no campo da aprendizagem
quanto no campo da socializa¢do, a agdo do cui-
dar tem sido comumente afastada da no¢io de
trabalho. Assim como outros trabalhos domésti-
cos, o cuidado é entendido como uma ocupagio
de menor valor, desprezada e invisibilizada, tanto
no interior das familias quanto no entendimento
das relagdes de producio e reprodu¢io econdmi-
ca e social™.

Kittay>, ao analisar o trabalho direcionado ao
cuidado de pessoas em situagdo de dependéncia,
enfatiza que esse tipo de trabalho, de forma im-
posta ou ndo, tem sido tradicionalmente atribu-
ido as mulheres no 4mbito familiar. Em geral é
realizado de modo ndo remunerado ou mal pago,
trazendo repercussdes maiores para aquelas em
condi¢bes de vida impactadas pelo racismo, pela
pobreza e por outras formas de desigualdade. Ha
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um atravessamento de género quando tratamos
de questoes como dependéncia, maternidade e
cuidado, embora néo exista nada que justifique a
atribuicéo do cuidado de forma intrinseca, inevi-
tavel ou exclusiva as mulheres.

O contexto de comogio social da epidemia de
SCZ colocou em evidéncia as criangas atingidas
e as mulheres envolvidas nos seus cuidados, no
entanto, elas compartilham com muitas outras
mulheres e pessoas com deficiéncia seus lugares
de cidadania. Isso implica considerar que o ato de
cuidar, como observado de maneira convergente
por Kittay™ e Tronto™, envolve aspectos morais,
psicoldgicos, sociais, culturais, econdmicos, po-
liticos e técnico-normativos. O cuidado deve ser
compreendido como um valor democratico, que
afeta toda a sociedade, e ndo como uma relacio
exclusivamente dual ou como algo privado, a ser
definido no ambito das familias e das redes pes-
soais que incluem pessoas dependentes. Essa di-
mensdo da vida deve ser considerada como algo
a ser definido no seio das decisdes politicas e en-
carada do ponto de vista da justiga social.

Conclusoes

As respostas as emergéncias em saude publica,
quando centradas exclusivamente em estratégias
biomédicas, focadas nos agentes de transmissdo
e no tratamento das doen¢as como ameaca, tém
sido insuficientes. E necessério expandir o olhar
para os contextos de vida e compreender que po-
liticas publicas sdo tdo ou mais eficazes na medi-
da em que conseguem se aproximar da realidade
cotidiana das pessoas.

Os resultados dessa revisiao constituem um
panorama inicial amplo para a compreensao dos
impactos experienciados por cuidadores fami-
liares de criangas com SCZ, em particular pelas
mulheres. Enquanto estudo de revisao de litera-
tura, ha limitagdes que dizem respeito a possiveis
escapamentos na identificagdo dos artigos para
compor o escopo de andlise. Outras estdo rela-
cionadas a dindmica de desenvolvimento de uma

doenga cujo conhecimento estd em construgio:
as criangas estdo crescendo, e com isso novos de-
safios e impactos podem ser identificados.

Chama a atengdo o fato de que poucos es-
tudos se referiram aos irméos das criangas com
SCZ; quando o fizeram, foi de forma indireta.
Uma parte da literatura no campo das doengas
cronicas ou deficiéncias na infancia aponta para
impactos na vida dos irmdos®™. Sugere-se que
esse seja um elemento de atengdo para estudos
futuros, considerando tanto os irmdos ja exis-
tentes antes do nascimento da crianca com SCZ
quanto aqueles que vieram posteriormente.

E imprescindivel aprender com o que ja foi
documentado. Os estudos analisados sinalizam
para recursos e estratégias de enfrentamento
que parecem funcionar como mecanismos pro-
tetores, minimizando os impactos da sindrome
congénita do zika nos diversos dmbitos da vida
daqueles diretamente envolvidos no cuidado.
Entre esses, destacaram-se: manuten¢io do tra-
balho remunerado e renda; garantia de uma rede
de apoio e suporte social, incluindo estratégias
como creches e servigos de suporte as familias;
atendimento e acolhimento psicossocial; e estra-
tégias de agdes de saide que fortalecam os me-
canismos de percep¢do de autoeficicia parental.

Apesar de a doenga ndo ser considerada
epidémica na atualidade, casos novos tém sido
notificados*”*. Por outro lado, Costa et al.*® es-
timaram a taxa de letalidade em torno de 10%. E
preciso compreender como as dindmicas familia-
res tém sido afetadas nas chegadas e nas perdas
das crian¢as quando “ndo se fala mais no assunto”

Os desafios sio muitos. As realidades aqui
apresentadas soma-se um contexto antes ini-
maginavel de sobreposi¢do com a pandemia de
COVID-19, ocasionando restricbes e impactos
sentidos pela sociedade como um todo, mas que
afetam particularmente essas familias. Isso reme-
te a uma questdo importante que se impoe para
as agoes tradicionais de vigilancia em saude de
doengas transmissiveis, que é quando ha o fator
de cronicidade do adoecimento e de suas conse-
quéncias.
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