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ABSTRACT

Objective: to understand the perceptions of professionals about the Congenital Syndrome
associated with the Zika Virus (SCVZ). Methods: Qualitative research carried out at a Reference
Center for Neurodevelopment, in the capital of Northeast Brazil. The collection took place from
04/2018 to 01/2019, through semi-structured interviews with 12 professionals, with the data being
worked from the thematic content analysis, and Charles Rosemberg's Theory of Epidemics.
Results: In the analysis, we extracted 3 categories: 1) Perceiving the SCVZ epidemic through
children, which deals with how professionals lived with the unpredictability and stress caused by
the unknown; 2) Perceiving the children's parents as other actors affected by the SCVZ, which
shows how they also started to focus care on family members; 3) Perceptions of changes for
themselves and their work, where they describe how they changed the way they work and live as
a family. Conclusion: It is observed in the professionals' perceptions that the acts of Rosemberg's
theory of epidemics are revealed at various times, demonstrating that it is possible to anticipate
reactions and prepare health professionals to better cope with emerging diseases.

Keywords: Zika Virus; Microcephaly; Children; Attention to Health; Epidemics.

RESUMO

Objetivo: compreender as percepgdes de profissionais sobre a Sindrome Congénita associada ao
Virus Zika (SCVZ). Métodos: Pesquisa qualitativa realizada em Centro de Referéncia em
Neurodesenvolvimento, em capital do Nordeste brasileiro. A coleta ocorreu no periodo de
04/2018 a 01/2019, por meio de entrevistas semiestruturadas com 12 profissionais, sendo os dados
trabalhados a partir da analise temética de contetdo, e da Teoria das Epidemias de Charles
Rosemberg. Resultados: Na analise extraimos 3 categorias: 1) Percebendo a epidemia de SCVZ
através das criancgas, que trata como os profissionais conviveram com a imprevisibilidade e o
estresse provocado pelo desconhecido; 2) Percebendo os pais das criangas como outros atores
afetados pela SCVZ, que mostra como passaram a centrar o cuidado também nos familiares; 3)
Percepcdes de mudangas para si e para seu trabalho, onde descreve como modificaram a forma
de trabalhar e viver em familia. Concluséo: Observa-se nas percepgdes dos profissionais que 0s
atos da teoria das epidemias de Rosemberg se revelam em varios momentos, demonstrando que
é possivel antever reacdes e preparar os profissionais de satde para um melhor enfrentamento de
doengas emergentes.

Palavras-chave: Zika Virus. Microcefalia. Criancas. Atencdo a Salde. Epidemias
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INTRODUCAO

No final de 2015, um surto de casos de microcefalia associado a epidemia do virus Zika
atingiu o Brasil, principalmente na regido nordeste. Ndo existia até entdo, relatos da associacao
entre este virus e a microcefalia em criangas, pois, 0s poucos casos descritos no mundo, nao
tinham sido suficientes para que a comunidade cientifica levantasse essa hipotese .

Tal fendmeno ficou conhecido como Sindrome Congénita pelo Virus Zika (SCVZ), e foi
considerado um grande problema de satde publica devido a elevada incidéncia de casos. As
manifestacdes clinicas alternavam entre sintomas leves e graves, sendo a microcefalia, convulsdes
e irritabilidade os mais comuns, e com sequelas irreversiveis 23,

Dadas as consequéncias do virus ao sistema n4ervoso central da crianga, o Ministério da
Saude (MS) iniciou em 2016 a elaboracdo de recomendacdes, notas técnicas e protocolos de
atendimento, com objetivo de apoiar os profissionais de salide no acompanhamento das criangas
com a SCVZ 4. Entretanto, as relacdes envolvidas no processo satde-doenca-cuidado, séo por
demais complexas, e tais protocolos ndo foram suficientes, por ndo darem conta da dimensao
micropolitica e recursos necessarios no emaranhado da producéo do cuidado®.

Além disso, os profissionais diante das diversas situagdes provocadas pela SCVZ,
responderam de maneiras distintas, influenciados por seus recursos internos e pelo contexto em
que estavam inseridos, apresentando uma variedade de sentimentos e reacoes °.

Destaca-se que a SCVZ precedeu um dos piores momentos da assisténcia em salde na
humanidade, que foi a pandemia de COVID 19, que refor¢a a necessidade de compreengéo da
relacdo entre os profissionais de salde com as doencas emergentes e seu impacto para pratica.
Dessa forma, o estudo objetivou compreender as percepgdes destes profissionais em relacdo a
Sindrome Congénita associada ao Virus Zika. Espera-se que essas informagdes possam contribuir
para reflexdes sobre politicas e intervencfes em situagdes de crise, tanto no presente como no

futuro.

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa exploratéria descritiva, com abordagem qualitativa, realizada
entre abril de 2018 a janeiro de 2019, em uma capital do nordeste brasileiro. O local do estudo foi
um centro de referéncia estadual para a assisténcia integral a salide e acompanhamento de criangas
com sindromes neuroldgicas, dentre elas, as diagnosticadas com SCVZ. O centro possui duas
unidades distintas (a primeira que antecedia & epidemia, e a segunda, criada como extensdo do
servico, no periodo da epidemia, especificamente as criancas com SCVZ).

Os participantes foram profissionais de nivel superior que trabalhavam no local da

pesquisa, sendo critério de inclusdo ter trabalhado durante a epidemia, prestando assisténcia direta
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as criancas com SCVZ. Foram excluidos aqueles de férias ou licenca durante a coleta de dados.
Assim, tivemos 33 profissionais da primeira unidade e 24 da segunda, totalizando 57, dos quais
15 atendiam aos critérios de inclusdo (11 da primeira unidade e 4 da segunda), sendo que um
profissional ndo aceitou participar da pesquisa e dois, ap6s varias tentativas frustradas de contato,
foram excluidos, ficando o estudo com 12 participantes conforme observa-se na figura 1.

Figura 1: Fluxograma da selecéo de profissionais para a pesquisa. S&o Luis, MA, Brasil, 2021.

57
profissionais

Centro de Casa de
Referéncia apoio
33 24
profissionais profissionais

22 nao atendiam 20 novas
contratacdes
SCz
11 4
profissionais profissionais
2 nao
1 recusou recusaram, mas
nao agendaram
10 )
entrev 2 entrevistadas
na primeira na S{Eguhda
— T

12 profissionais
entrevistados

Fonte: Os autores.

A coleta de dados foi por entrevista semiestruturada, agendadas previamente, realizadas
em local reservado, gravadas apds autorizagdo dos entrevistados e transcritas na integra. Os dados
foram trabalhados por analise de conteido na modalidade tematica 7, seguindo-se o0s seguintes
procedimentos metodoldgicos: pré-analise; categorizacdo do material, classificando os dados a
partir das categorias analiticas e buscando os nucleos de sentido - unidades de compreenséo do
texto. Posteriormente, foram procuradas palavras significativas para fazer a ordenagdo das
categorias empiricas.

Os dados foram ainda analisados a luz da explicacao de epidemias de Charles Rosemberg
8 que é resultado de andlise histérica e sociocultural das epidemias ao longo do tempo feita pelo
autor, onde argumenta que estas ndo sdo apenas eventos bioldgicos, mas também construgdes
sociais e culturais. Rosemberg® desenvolveu a teoria da Dramaturgia das Epidemias, onde

identifica quatro atos previsiveis: o primeiro ato € a revelagdo progressiva da doenca, onde ela é
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gradualmente reconhecida pela comunidade; o segundo ato é a aceleragdo, quando a doenga se
espalha rapidamente e o nimero de casos aumenta; o terceiro ato é a crise, marcada pelo pico da
epidemia com um grande nimero de casos e mortes; o quarto ato é a resolucdo, quando o nimero
de casos comeca a diminuir gradualmente e a epidemia chega ao fim.

Para garantir 0 anonimato dos participantes optou-se por identificar os entrevistados com
nomes aleatorios. A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com seres humanos
do Hospital Universitario da UFMA (HUUFMA), CAAE n° 65897317.1.0000.5086, obedecendo
a Resolucéo 466/12, do Conselho Nacional de Sadde (CNS).

RESULTADOS E DISCUSSAO

Foram entrevistados profissionais de diferentes categorias, incluindo servigo social,
enfermagem, fisioterapia, fonoaudiologia, medicina, psicologia, terapia ocupacional e gestdo
hospitalar (ndo revelada a quantidade para evitar a identificacdo devido pequeno quadro funcional
das instituicdes), sendo 11 do sexo feminino, com tempo de formagéo variando entre 6 e 37 anos.
Todos os participantes ja trabalhavam com criangas em neurorreabilitacdo no local do estudo, ha
pelo menos dois anos. Quanto ao nivel de formacao, sete tinham especializagdo e trés mestrado.

Da analise das falas dos entrevistados extraimos 3 categorias: 1) Percebendo a epidemia
de SCVZ através das criangas; 2) Percebendo os pais das criancas como outros atores afetados

pela SCVZ; 3) Percepcdes de mudancas para si e para seu trabalho.

Percebendo a epidemia de SCVZ através das criancas

A epidemia de Zika trouxe uma sindrome congénita com peculiaridades, até entdo,
desconhecidas pelos profissionais. Estes relataram que para além da principal caracteristica
visivel, que era o perimetro cefalico abaixo do padronizado, as criangas apresentavam um choro
intenso provocava-lhes uma grande inquietagao, chegando a ser apontado como “desorganizador”

para a equipe:

Entdo aquele desconhecido da Zika, aquele choro, era um
desorganizador para todos! [...] Era um horror ter que dar conta daquilo,
a gente ficava, assim, em choque de olhar tanta destruicdo em uma
crianga. Criangas lindas e, totalmente lesadas. (Mariana)

Nas falas, pode-se refletir sobre essa “desorganiza¢do” associada ao choro das criangas,
e que pode ser resultado de algo maior como a aproximagdo com o desconhecido. Nas doengas
emergentes, a falta de conhecimento e as incertezas podem gerar estresse, ansiedade e medo nos
profissionais de saude, que precisam lidar com a pressdo de tomar decisdes rapidas e precisas,

mas n&o setem-se preparados para tal °.
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Frente as incertezas em relacdo ao futuro, os profissionais viveram sentimentos de
frustracdo e de medo, pois a evolucdo da sindrome, a ocorréncia dos eventos adversos € 0

prognostico das criangas eram imprevisiveis:

Entdo o grau de incapacidade dessas criancas foi muito grande, nédo se
sabe até onde elas vdo, até que faixa etdria essas criancas vao
sobreviver, um prognostico ainda sombrio. (Clara)

As vezes é... te d4 um sentimento de frustragdo. Porque vocé n&o vé
gue chega um momento que ndo passa daquilo. (Clara)

O primeiro ato teoria da Dramaturgia das Epidemias, desenvolvida por Charles
Rosenberg é a revelacdo progressiva da doenca, no qual a epidemia emerge e € percebida,
entretanto as caracteristicas e consequéncias precisas ainda ndo sdo totalmente compreendidas.
Assim, os profissionais de saude sdo confrontados com uma nova doenga e enfrentam a tarefa de
interpretar, definir e lidar com os desafios que ela apresenta8.

Os entrevistados, perceberam que apesar da microcefalia se manifestar em outras
sindromes, as criangas com a SCVZ apresentavam particularidades que indicavam condi¢des mais

delicadas, e uma evolucgdo inusitada, pois a cada visita a crianga apresentava um novo sintoma:

A microcefalia que eu atendia era aquela microcefalia que eu te falei...
eram criangas com a cabega pequena, menor, mas que essa criancga ela
andava, corria, falava e quando a gente observou que essa crianga em
decorréncia da Zika ela [...] nds percebemos que ela comecou a ter mais
convuls@es, inclusive durante os atendimentos e quando a gente iniciou
0s primeiros atendimentos, que foi feito as avaliacGes de reflexos, a
gente percebeu de uma maneira essa crianga e depois, na reavaliagdo, a
gente percebeu uma diferenca desses reflexos. (Luana)

Vocé ndo tem a perspectiva do olhar para a frente, do que vai acontecer.
O que mais pode acontecer com elas? (Viviane)

A microcefalia era um sinal comum a todas as criangas, mas os entrevistados percebiam
que este era apenas como a “ponta de um iceberg”, pois era 0 que estava visivel, mas varios outros
sinais menos Visiveis estavam presentes e se mostravam mais complexos.

Tais achados sdo confirmados em outros estudos que apontam a microcefalia como um
dos sinais da infeccdo congénita pelo virus Zika, pois foram observadas involucdes das criangas
nas reavaliacbes, com descoberta de calcificacbes no Sistema Nervoso Central (SNC),
deformidades nos 0ssos cranianos, epilepsia, disfagia, déficits neurossensoriais, dentre outros
sintomas 101112,

Essa percepcdo atenta dos sintomas apresentados pelas criangas, também deve ser
valorizada, pois, a observacao dos profissionais de salde sdo fundamentais na identificacdo dos

sintomas das doencas emergentes, tanto para o reconhecimento precoce, quanto para compreensao
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das caracteristicas clinicas dessas doencas, fornecendo insights importantes para a pesquisa, a
prevencdo e o tratamento dessas condigdes 2.
Os profissionais revelaram que ap0s o impacto inicial, perceberam que a

neurorreabilitacdo, que ja fazia parte do seu cotidiano labora, também se aplicava aos novos casos:

Aquela coisa que a gente fica ‘Ah meu Deus, o qué que eu vou fazer,
ndo é? E agora? Entdo, a gente foi se adaptando e ai acho que as
dificuldades foram passando. (Vanessa)

Apesar do progndstico incerto, os sinais apresentados pelas criangas eram marcados por
danos neuroldgicos, dando aos profissionais uma nocéao de cuidados necessarios. Assim passaram
a organizar o plano terapéutico baseado na experiéncia acumulada com a assisténcia as criancas
com outras deficiéncias.

O conhecimento de reabilitacdo neurocognitiva de outras sindromes foi apontado também
por outros estudos com base para o plano terapéutico dessas criangas, ajudando os profissionais
a vislumbrar resultados positivos 1014,

Esse reconhecimento pode ser relacionado ao segundo ato da teoria da Dramaturgia das
Epidemias, de percepcéo, aceitagdo e explicacdo da realidade, onde a epidemia se desenrola e se
torna central no palco social. Os profissionais de salde para enfrentar os desafios especificos
trazidos pela doenga emergente, desempenham um papel ativo ®5. Assim, demonstraram
flexibilidade e capacidade de reconhecer a relevancia de abordagens existentes e aplica-las de
forma adequada aos novos casos.

Destaca-se que para Alves'® a inseguranca e o medo dos profissionais permanecem
mesmo quando eles tentam pautar suas tomadas de decisBes em experiéncias passadas pois,
mesmo agindo a partir do que ja é conhecido, o presente é preditor do futuro que, por sua vez, é

imprevisivel.

Percebendo os pais das criangas como outros atores afetados pela SCVZ

Para os profissionais, a epidemia de Zika foi um momento estressante também para 0s
pais que vivenciavam o medo do filho apresentar a microcefalia pelo virus Zika e, mais ainda,
para os pais que receberam o diagndstico dos filhos, frustrando as expectativas geradas em uma
gestacgéo tranquila:

E claro que para elas [maes], a angustia, a tristeza, era maior porque elas vinham de uma,
uma, gestacao tranquila e para elas estava tudo bem, fazendo pré-natal, entdo para elas receberem
a noticia, ndo é? (Betanea)

A exemplo de outras pesquisas'®!’, os profissionais relatam o sofrimento das mées no

inicio desse diagndstico, com certa resisténcia para aceitar a doenca da crianca.
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No segundo ato de Rosemberg8, podemos inserir a reagéo dos pais frente as informagdes
de uma doenca emergente com pouco esclarecimento sobre ela. O medo do desenvolvimento da
microcefalia passa a ser uma preocupacao significativa, trazendo ansiedade sobre o futuro de seus
filhos, gerando uma nova narrativa em torno da gestacdo15.

Além disso, para os profissionais, frente ao desconhecimento de seus direitos e as
especulagdes sobre o tempo de vida de seus filhos, os pais acabavam vivendo mais ansiedade,

pois tinham urgéncia em iniciar um tratamento para aumentar as possibilidades para seus filhos:

Porgue o pensamento das familias é que tem que ser tudo muito répido
porque ninguém sabe o amanhd, entdo tudo que se pensava para as
familias tinha que ser para ontem. (Betanea)

Muitas médes é [...] achavam que tinham direito de tudo, mas ndo
sabiam. Tinham mées que queriam 6culos para os filhos, mas os filhos
ndo precisavam de 6culos. (César)

O terceiro ato de Rosemberg8, de negociacdo, pode ser associado aos achados, pois 0s
pais enfrentam a ansiedade e a urgéncia de iniciar um tratamento para seus filhos, numa
negociacdo quanto as possibilidades disponiveis para melhorar a qualidade de vida e o
desenvolvimento das criangas com microcefalia.

Diante da experiéncia de ter um filho com necessidades especiais, 0s pais podem
vivenciar uma série de sentimentos e reacdes. Por enxergar as dificuldades dos filhos e por
perceber a pouca compreensdo dos profissionais sobre a SCZ, as maes tomam para si 0 cuidado
18.

O trabalho com criancas tem por esséncia um envolvimento maior com a familia, € nos
casos estudados, os profissionais relatam que no apoio aos pais desenvolveram admiracédo pela
dedicacédo no cuidado e experimentaram o emergir de reacdes afetivas:

Hoje teve uma maezinha que falou isso para mim “eu amo tanto meu menino”, eu digo
“mas como ndo amar? Se a gente ama, imagine vocé”. A gente se apega, a gente se apega. (Luana)

Era interessante observar como os pais, como eles conseguiam desenvolver formas de
acalentar essas criangas. (Mariana)

Frota!® afirma que o envolvimento da familia em servigos de reabilitacdo com a equipe
multiprofissional estabelece uma relacdo de bem-estar para a crianga, aléem de reforgar a
resiliéncia familiar.

Nesse cendrio de historias que fugiram a expectativa e acabaram sendo calejadas por um
virus, os profissionais destacam que mesmo diante da incerteza pela vida, surgem entre as maes

esperancas e espectativas em relacéo ao futuro dos filhos:

As mées possuem tanta esperanca, tanto amor, sabe? Que transborda. E
as vezes falam assim “gente, eu amo tanto essa crianga, eu sou tao
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apaixonada, louca por ela”. E a gente vé tanto amor, sabe? Tanto brilho
no olhar (Luana).

As vezes sinto em... da mée, de achar que um dia aquelas crian¢as vao
poder correr, pular, brincar, estudar como uma crianga normal, e essa
esperanca a gente nao pode tirar né?! [choro], desculpa. (Clara).

Assim, a demanda para os profissionais ndo aumentou apenas com a assisténcia as
criancas com SCVZ, mas também com a necessidade de apoio emocional para os pais. Conforme

observamos nas falas, eles perceberam as maes fragilizadas pela situacéo:

A gente tem que estar dando mais apoio. A gente tem que dar um apoio
emocional maior. Porque as maes da Zika geralmente sdo maes mais
fragilizadas, tem todo aquele pensamento de que as criangcas ndo vao
evoluir por muito tempo, ndo vao viver por muito tempo. (Larissa)

As criangas com SCVZ demandam cuidados especificos dos profissionais, dentre eles, o
suporte a familia, principalmente para mées ou cuidadores principais que lidam com uma rotina
exaustiva, sdo considerados aspectos desafiadores para a equipe?.

Os profissionais revelaram comocdo relacionada as necessidades constantes de
assisténcia das criangas e as dificuldades financeiras de alguns pais:

A maioria sdo de familias mais humildes, tem que estar se deslocando e o tratamento é
um tratamento mais demorado, que elas tém que estar, de preferéncia, na parte da reabilitacéo,
com mais frequéncia... e tudo isso a gente vai se comovendo e se envolvendo junto com as familias

também. (Larissa)

E destacaram que em busca de ganhos no desenvolvimento da crianca,
0S pais procuravam Varios servigos de estimulacdo cognitiva e
neuroldgica, construindo uma rota de cuidados para as criangas que
preenchia suas rotinas com vérias atividades durante a semana, gerando
uma sobrecarga para 0S pais e para as criancas, como relata a
profissional abaixo:

Eu falo que essas criangas da micro tem uma agenda muito cheia.
Porque elas fazem aqui, elas fazem no SARAH, elas vao para casa de
apoio, algumas tdo na equoterapia, entdo assim elas conseguem, elas
ndo faltam nenhuma dessas coisas, eu digo assim “gente, ¢ uma vida
exaustiva a dessas criangas”, mas as maes nao faltam (Betanea)

Ainda envolvidos com o ato de negociagdo, os familiares encontram diferentes opcGes de
cuidados e tratamentos disponiveis, e acabam construindo uma rota de cuidados complexa, que
preenche suas rotinas com diversas atividades, gerando uma sobrecarga que pode ser emocional,
fisica e financeira, resultando em desafios adicionais para os pais e para as criancas afetadas8,15.

Os profissionais visualizaram o investimento empregado pelos pais no cuidado e o
esforco pela busca de atendimento via reabilitacdo configurado por uma rede ampla de sadde.

Segundo Bosaipo et al?, a ansiedade das mées de criancas com deficiéncia diante das



CLIUM.ORG | 355

necessidades de tratamento dos seus filhos faz com que busquem vérias formas de estimulos com
o intuito de ver uma melhoria, acrescentando assim, outras atividades de reabilitacdo.

A esperancga em ver a evolucdo dos filhos faz com que as mées enxerguem melhorias que,
guando avaliadas pelo profissional ndo sdo constatadas, entretanto, os profissionais ressaltam a

necessidade valorizar a esperanga:

As vezes elas falam para gente: “ele ja comegou a falar uma coisa e tal”,
gue vocé sabe que ndo esta acontecendo, mas para elas aquele som que
eles esbocam ¢ alguma coisa de linguagem né? “Ai ele mexeu aqui, ele
ta pegando tal, entdo ta sentando” e a gente vai examinar e ver que nao
faz nada disso, mas vocé também ndo pode dizer (Sandra)

Para Cooper et al.23, dar esperanca para a familia ndo é expressar expectativa de cura,
mas sim garantir que a equipe médica esta comprometida com o bem-estar do paciente.

Além disso, os profissionais relataram que, apesar das dificuldades, estas maes sdo ativas
no processo do cuidado de seus filhos, tendo um papel decisivo nos resultados da assisténcia:

Tem maes muito ativas, 6timas, e a gente sabe que 0 que a gente esta
falando, elas estdo fazendo com eles em casa. (Clara)

Eu digo muito, a gente fala muito, que elas sdo guerreiras. Porque todo
dia, muda a rotina completamente. Da familia... e ai vem, cada dia tem
uma coisa para fazer. (Luana)

Souza e Matos??, em sua pesquisa realizada no Nucleo de Assisténcia Multidisciplinar ao
Neurodesenvolvimento Infantil (NAMNI), referéncia em atendimento as criangas com SCVZ em
Pernambuco, corroboram com os discursos dos profissionais que confirmam, orgulhosamente, a
participacdo dos familiares no processo de cuidado e reabilitagdo das criangas. As maes sdo
consideradas modelos de resiliéncia e doagdo para as necessidades da crianga, assim como
observado pelos profissionais desta pesquisa.

Para Nakamanya et al.?* o termo “estresse”, muito usado para descrever o momento pelo
qual essas maes passaram deveria ser trocado por “adaptagdo” e “resiliéncia”, considerando que,
0 processo de sofrimento dos pais aos lidarem com o filho com doencas neuroldgicas néo é
permanente, afinal eles ressignificam suas vidas em torno do filho.

Como medida para aproximar os pais e para compartilhar as experiéncias, os profissionais
criaram grupos de apoio presenciais e por redes sociais. Tais ferramentas foram importantes para

conhecer mais as angustias e sentimentos dos pais embasando assim a tomada de decisdes:

Isso [grupos de apoio com os pais] para mim me ajudou muito, por qué?
Porgue vocé vai entendendo o que cada mée esta passando. (Viviane)

Elas também sofreram muito e eu acho que o grupo de maes de uma
certa forma, foi muito importante nesse momento porque uma se
apoiava com a outra né? (Clara)
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Os profissionais destacaram que perceberam também uma articulagéo conjunta de pais e

mées de criangas com SCZ que permitiu um movimento de cooperacdo relevante entre eles:

Os pais ficaram mais organizados, porque a Zika, eu acho, pegou tanto
pais de classes muito baixas e de classe mais elevada social que eles
conseguiram ter uma organiza¢do, enquanto pais com o poder de
reorganizacgdo, entende? (César)

Acabaram fazendo grupos no WhatsApp, elas foram se fortalecendo,
porque vocé sabe que quando vocé divide com outro que tem igual a
vocé, vocé acaba se fortalecendo de alguma maneira. (Melissa)

Bosaipo et al.21 ressaltam a importancia atribuida pelos pais as redes sociais,
principalmente aos grupos formados entre pais e profissionais, como mecanismo para esclarecer
o significado da SCZ, compartilhar informac6es sobre tratamento e facilitar a articulacdo entre as
mées de criangas com microcefalia.

Para os profissionais, o trabalho de conscientizacdo dos pais, relatado por alguns como
um trabalho de “formiguinha”, apesar de arduo, tem apresentado bons resultados, onde estes pais

passaram a ser protagonistas dos cuidados de seus filhos, conforme observamos nas falas:

Entdo veio primeiro duvida com negacdo, processo de sofrimento
intenso e agora elas estdo mais, a gente sente que estd mais no processo
de aceitagdo. (Clara)

Quando esta tudo bem e de repente, ndo é? Acontece aquilo ali, ai € um
choque, com elas [mées] foi um trabalho de formiguinha, ndo é? O
atendimento com elas. (Melissa)

Cruz et al.?® destacam a necessidade em fortalecer o lado humanista dos profissionais,
sendo sensiveis e, a0 mesmo tempo, que consigam incentivar os cuidadores a terem coragem e
esperanga para seguirem em frente, um dia de cada vez, amenizando o sofrimento.

Os achados de interacdo entre profissionais e pais, para proporcionar um espago de
compartilhamento e apoio matuo pode ser associado ao terceiro ato de Rosemberg 826, pois para
0 autor, uma das caracteristicas que definem uma epidemia é, que geram uma pressdo para
resposta comunitdria. Na negociacdo, os atores se unem a partir de agdes que ndo sdo
necessariamente eficazes, mas implicam em uma escolha entre as opgdes intelectualmente e
institucionalmente disponiveis.

Destaca-se que isso contribui para a construcdo de uma relagdo terapéutica mais sélida e

embasada em uma compreensdo mais ampla das necessidades e preocupagdes dos pais.

Percepcdes de mudancas para si e para seu trabalho
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A epidemia de Zika proporcionou aos profissionais uma ressignificacdo do trabalho em
equipe, e do olhar sobre a familia. Sensibilizados pela situacao, eles relatam aprendizados quanto
ao cuidado centrado no paciente e na familia, e mudancas de conduta ndo apenas no
desenvolvimento de atividades e tarefas, mas também na crenca em reciprocidade para atender
criancas e familiares.

De certa forma, ao surpreender profissionais e familiares com uma situac¢do desconhecida,
a epidemia de Zika os levou a um enfrentamento compartilhado, onde as descobertas emergiam
para ambos.

Diante da comocgdo com 0s casos, 0s profissionais perceberam o aflorar de sentimentos

humanitarios em sua assisténcia;

E como se eu tivesse assim me humanizado de novo, ent&o vocé comeca
a ouvir histdrias de superacdo por cima de superagdo... né? Entdo sdo
histdrias bem, bem marcantes, acho que isso me ajudou a entender mais
esse outro mundo, esse mundo que essas maes vivem e... me adaptar
também. (Viviane)

Acaba influenciando porque a gente... a gente percebe mais as
dificuldades dessas mdes, a gente ja se torna mais humana, até com
outros pacientes e tudo. (Larissa)

SituacGes de crise forjam mudancas baseadas em reflexdes das atitudes diarias?’. Saber
ouvir, tocar e receber fazem parte de um acolhimento humanizado que exerce um papel impar na
reorganizacdo do processo de cuidado16. Cruz et al.,® afirmam que quando os pais percebem o
cuidado centrado na familia, eles se sentem mais fortalecidos e estabelecem um elo de confianca
com a equipe de saude.

O cuidado as criangas com SCVZ cujo progndstico é desconhecido desafiou o0s
profissionais, pois este fica dividido entre o seu conhecimento técnico-cientifico e seu lado
humano, diante da angustia dos pais vendo seus filhos com pouca ou nenhuma evolugdo, mesmo
apos varias intervencoes®®.

Dessa forma, cabe ao profissional entender que, mesmo com a impossibilidade de cura,
0s pais continuam a acreditar na melhora da crianca. Cruz et al.®® destacam a necessidade do
profissional perceber a limitacdo dos pais para lidar com essa situacdo e auxilid-los a aceitar a
condicéo do filho?.

Outro resultado encontrado foi 0 amadurecimento tanto pessoal quanto profissional ap6s
a epidemia relatado pelos profissionais, que destacam o aprendizado diario com as criancas e com

as familias:

Ah, que a gente evoluiu bastante, ndo é? Entdo, 1a no inicio para agora
a gente... até a gente mesmo, como profissional, ja vai amadurecendo
um pouquinho mais, ndo é? (Vanessa)
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Entdo assim, ha um amadurecimento da gente como profissional. Eu
me vejo uma no inicio na epidemia, e me vejo uma outra mais madura
em relacdo a isso nesses trés anos que se passaram. (Clara)

Frotal®, afirma que os profissionais passam por mudanca de visdéo mediante o
compartilhamento de experiéncias entre os profissionais e familia, destacando a mudanca da ideia
de que o profissional é o detentor do conhecimento?,

Os profissionais também perceberam mudancas em sua vida pessoal, e revelaram que
acompanbhar as historias de superacdo das familias mudou a visdo quanto a convivéncia que eles
tinham com suas préprias familias. Alguns relatam que passaram a perceber e comemorar 0s
pequenos aprendizados de seus filhos, enquanto outros tentaram dedicar mais tempo para a

familia.

Eu acho que esse trabalho ele faz a gente querer dar mais atencéo,
querer cuidar, querer procurar tempo pra td mais proximo, pra ta
fazendo mais, entendeu? [...] As vezes eu chego em casa ja abragando,
ja beijando porque foi alguma das maes que perdeu o filho entdo isso
mexe (Larissa).

Mexe com a gente, eu acho que a gente que tem filho, e filho pequeno,
quando a gente vive essas situacBes que a gente chega em casa, é...
muda, muda a visdo da gente. (Viviane)

Conciliar a maternidade com a profissdao em um momento singular, como foi a epidemia
da Zika, coloca o profissional em uma gangorra de sentimentos. Por ser mée, a profissional
consegue vislumbrar melhor a dor pessoal das mées enlutadas pelo nascimento do filho com
deficiéncia, bem como consegue se fortalecer em busca de uma causa coletiva 8%,

O cuidado a crianca exige uma visdo integral, o que inclui, além da crianca, 0s seus pais,
que possuem sentimentos e expectativas que ndo podem ser ignoradas?.

No entanto, Simas et al.? ressalta que, para os profissionais de salide, manter esperanca
diante de um prognoéstico incerto pode ser um paradoxo entre alimentar possibilidades
inexistentes, como no caso das criangas com SCZ, uma vida sem limitagdes, e ser lembrado de
que ndo ha possibilidades de cura, 0 que pode gerar o sentimento de angustia por nao saber dosar
a quantidade certa de esperanca, conforme foi observado na fala de Betéanea.

Ao vivenciarem a assistencia destas criancgas, os profissionais destacaram a percepcao de

repercussdes e impactos em na vida pessoal:

Elas [profissionais] ndo conseguiam dormir a noite, porque era tanta
crianga chegando!. (Luana)

Pra mim assim, foi triste como pessoa mesmo. (Melissa)

Assim, os profissionais relataram a necessidade de saber separar os problemas e as

dificuldades da vida profissional da vida pessoal com o intuito de manter a saide mental.
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Mediante as aflicdes que a epidemia de Zika despertou, é preciso conseguir separar esses dois

mundos. Este pedaco pode ser associado a parte anterior que fala de impactos na vida pessoal.

Eu costumo até brincar com minha parceira aqui, que a gente tem que
ter a cabeca como uma caixa de arquivo. Entdo, vem uma situacdo... a
gente pega a caixa de arquivo e tira, e ai resolve... terminou, bota a caixa
de novo no lugar e aquilo ndo pode influenciar nas outras situagdes.
(César)

Ah eu acho que a gente vai criando uma carapacazinha, mas ainda é
bem sofrido. (Clara)

As falas revelaram como os profissionais lidaram com a exposi¢do ao sofrimento, o qual
buscar o distanciamento é visto como uma alternativa para o ndo envolvimento explicado por
César, ja para Clara, a resiliéncia se mostra como algo incorporado progressivamente a pratica de
cuidado.

A “carapagazinha” pode ser considerada como um mecanismo de defesa usada pelos
profissionais a fim de reduzir o seu sofrimento por ndo poder fazer mais pela cura daquelas
criangas. Para Menin e Pettenon®, os profissionais usam a frieza e o distanciamento como
mecanismos para mascarar e negar os sentimentos de tristeza e as emogdes perturbadoras ao
acompanhar pacientes cujos prognosticos sao incertos ou negativos.

No decorrer do processo de reorganizacdo da assisténcia para absorver a demanda que
surgiu com a epidemia do virus Zika, os profissionais revelaram ainda sentimentos de gratificagdo

pelo trabalho apesar do sofrimento experimentado:

Eu acho que é... de certa forma, bem gratificante. (Luana)
E sofrido? E! Mas ao mesmo tempo é gratificante. (Viviane)

E uma experiéncia 6tima o meu trabalho, que eu vou levar pra minha
vida toda, trabalhar com essas criancgas [...] pra mim é uma experiéncia
muito boa, infeliz experiéncia né, mas é uma experiéncia né? (Melissa)

Vivenciar o cotidiano de criangas que nasceram com alguma sindrome é angustiante para
0 ser humano que, tem a crianca como um ser inocente e ndo merecedor de algo tdo limitador.
Entretanto, cuidar de uma crianga com uma série de limitacdes complexas e desconhecidas de
salde, mas, que muitas maes chamam de anjo, e que dependera integralmente dela para
sobreviver, passa a ser interpretado como uma missdo dada por Deus3%3,

Dessa forma, muitos profissionais sentem-se agraciados por fazer parte dessa nobre
missao, ainda que seja dolorosa. Tal situacdo obrigou os profissionais a lidarem com novas
demandas, ajustar suas competéncias e redefinir significados, de tal forma a buscar novo

equilibrio®®.
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A gratificacdo relatada pode inclusive estar relacionada a satisfacdo por perceberem que,
de alguma forma, eles contribuiram para a garantia de uma qualidade de vida, ainda que a

evolucdo das criancas seja mais lenta, conforme observamos dos discursos:

Eu acho que é... vocé sabendo que t& fazendo algo, que ta contribuindo
de forma positiva nesses pacientes... é... o brilho no olhar de cada mée
que sai daqui, de uma crianga que a gente vé uma evolucéo, eu acho que
isso ndo tem preco. (Julia)

Vivenciar a evolugéo das criangas, ainda que lenta, gera um sentimento de gratiddo pela
oportunidade de ver resultados positivos do seu servigo e da importancia do trabalho a ser
desenvolvido?.

Aponta-se como limitacdo do estudo, os dados terem sido coletados no calor do
surgimento da epidemia. Dessa forma ndo exploraram o0 quarto ato da teoria que seria o de
resolucdo. Na pratica, no entanto, acompanhou-se 0 preconizado neste ato, pois as autoridades
relaxaram em medidas tomadas anteriormente para conter a disseminacao da doenca, a medida
que ela se tornou menos prevalente. Ressalta-se que tal relaxar € preocupante pois, 0s impactos
gerados pela epidemia do virus Zika sdo permanentes, visto que esse publico esta avangando nas
faixas etérias, sendo necessario que a assisténcia a essas criangas seja continua e adaptada para

cada fase do desenvolvimento.

CONCLUSAO

A epidemia de SCVZ precedeu um dos piores momentos da assisténcia em salde da
humanidade, que foi a pandemia de COVID 19, e diante dos achados deste estudo, observa-se
gue seu desenrolar perpassou pelos atos da teoria das epidemias de Rosemberg, revelados em
varios momentos.

Ao observar as etapas da teoria das epidemias de Rosemberg presentes nas percepgdes
dos profissionais, podemos concluir que € possivel antever reacfes e preparar os profissionais de
salde para enfrentar doencas emergentes de forma mais eficiente. Isso ressalta a importancia de
investir em treinamentos, capacitacdo e atualizagdo continua dos profissionais, além de promover
a troca de experiéncias e o trabalho em equipe para lidar com os desafios apresentados pelas

doen(;as emergentes.
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