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RESUMO

Em 2015 o Brasil vivenciou a epidemia ocasionada pelo Zika Virus (ZV), caracterizada por uma
infeccdo exantémica, acompanhada de febre, prurido, cefaleia, artralgia e mialgia. Apds estudos,
evidenciou-se que as mulheres gravidas quando infectadas pelo ZV poderiam gerar criangas com a
Sindrome Congénita do Zika Virus, descrita como um conjunto de achados clinicos e malformagdes
que causam comprometimento motor, cognitivo e de outras fun¢des do organismo. Em vista disso,
este estudo teve como objetivo descobrir e analisar a percepcdo das maes sobre os cuidados com a
saude bucal de seus filhos com microcefalia decorrente da Sindrome Congénita do Zika Virus
(SCZV). Estudo integrante de um projeto de pesquisa qualitativo e quantitativo intitulado: “Sindrome
Congeénita pelo Zika Virus, Soroprevaléncia e Analise Espacial e Temporal do Virus Zika e
Chikungunya no Maranhdo”. Trata-se de uma pesquisa qualitativa descritiva e analitica, do tipo
exploratdria, com referéncia na teoria compreensiva com familias atendidas no Centro de Referéncia
Estadual em Neurodesenvolvimento, Assisténcia e Reabilitagao de Criangas (NINAR) do Complexo
Hospitalar Dr. Juvéncio Matos, em Sao Luis, Maranhao, Brasil. Participaram do estudo 12 familias
de criangas com microcefalia decorrente da SCZV cujas criangas de 3 a 4 anos de idade. A coleta de
dados foi realizada no periodo de julho a setembro de 2019 em dois momentos distintos: aplicagdo
de um questionario socioecondmico com um roteiro de entrevista semiestruturada e realizagdo de
exame odontoldgico com aplicagdo de questionario com dados de higiene bucal. A partir das
entrevistas, realizou-se andlise de contetidos na modalidade tematica e para a validacdo dos dados
utilizou-se a triangulag@o. As categorias de analise foram: Dificuldades que interferem nos cuidados
bucais e Redes de apoio. Todas as entrevistadas relataram que realizam a higiene bucal dos filhos,
entretanto apresentaram inimeras dificuldades relacionadas as comorbidades das criangas e a rotina
cansativa vivenciada pelas mulheres. Reforca-se a importancia das redes de apoio e da equipe
multiprofissional com o cirurgido dentista inseridos no ambito domiciliar, para uma maior
aproximagao com a rotina vivida pela familia, melhorando a qualidade de vida dessas criangas e de
seus cuidadores.

PALAVRAS CHAVE: Zika Virus; Sindrome Congénita do Zika Virus; Assisténcia Odontologica.



1. REFERENCIAL TEORICO

1.1.  Epidemiologia:

O Zika Virus (ZV) ¢ um flavivirus que pertence a familia flaviviridae e tem como vetor de
transmissdo o Aedes aegypti (AA), mosquito responsavel pela transmissdo de outras arboviroses
como a dengue, chikungunya e febre amarela urbana (HU et al, 2019). Os sinas e sintomas na pessoa
infectada pelo ZV sdo muito parecidos com os de outras doengas virais transmitidas pelo AA e inclui,

em geral, febre, prurido, cefaleia, mialgia, artralgia e exantema maculopapular (GARCIA, 2018).

Naturalmente, o ciclo de propagacdo do virus envolve o seu vetor AA onde depois da picada
o virus passa por um periodo de incubacdo de cerca de 9 dias e entdo comegam os sintomas,
entretanto, a literatura aponta outras fontes de contamina¢do como por via perinatal, risco potencial
de infecgdo através da transfusdo sanguinea e a transmissao por via sexual (MUSSO et al 2015; FOY

etal 2011).

O ZV foi identificado pela primeira vez no ano de 1947, sendo encontrado em macacos na
floresta Zika na Uganda, de onde veio a origem do nome do virus. Somente 5 anos depois, no ano de
1952, foi descrito o primeiro caso de infec¢do por ZV em humanos (WIKAN; SMITH; 2016). De
acordo com Weaver et. al. (2016) foram localizados na Nigéria em 1954 mais dois casos de ZV onde
os sintomas apresentados pelos infectados incluiam febre, cefaleia, artralgia e, em um dos casos,

ictericia. Em seguida, surgiu o primeiro caso no continente asiatico, no ano de 1966 na Malasia.

Até o0 ano de 2007 os casos de ZV ficaram restritos ao continente Africano e Asiatico, ndo
trazendo grandes preocupacdes, visto que s6 foram registrados 14 casos de infecgdes pelo virus em
humanos, sendo 13 adquiridas de forma natural ¢ uma adquirida em laboratorio. Contudo, nesse
mesmo ano houve o primeiro surto da doenga fora dos continentes de origem, ocorrendo na ilha Yap,
que pertence aos Estados Federados da Micronésia, onde foram identificados de inicio 49 casos

confirmados e 59 casos suspeitos (WIKAN; SMITH; 2016; WEAVER et al, 2016).

Em 2013 ocorre um novo surto do ZV na Polinésia Francesa atingindo cerca de 11% da
populagdo. Nesse mesmo periodo sugere-se pela primeira vez a relacdo do ZV com a Sindrome de
Guillain Barré (SGB), assim como surgem as primeiras evidéncias de uma possivel transmissao

através dos bancos de sangue e a presenga do virus no sémen, urina e saliva. (WEAVER et al, 2016)

No final de 2014 foram divulgados os primeiros casos de uma doenca exantémica que

posteriormente seriam confirmados como infec¢do do ZV no Brasil. Em 2015 a propagag¢ao do virus
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foi confirmada com exames laboratoriais em estados da regido Nordeste, principalmente na Bahia
(BA), Rio Grande do Norte (RN) e Pernambuco (PE) e em seguida foi disseminado na regido Centro-

oeste e Sudeste. (LOWE et al, 2018)

De acordo com dados do Ministério da Saude (MS) através do Sistema de Informagdes de
Agravos de Notificagdo (SINAN), no periodo de 2016 a 2019 foram notificados 364.199 casos de ZV
no Brasil. O estado com maior nimero de notificagdes foi o Rio de Janeiro (93.344), seguido pela
Bahia (66.580) e Mato Grosso (30.637). O estado de Santa Catarina obteve o menor nimero de
notificagdes, onde constam apenas 745 casos confirmados de ZV. Vale ressaltar que a subnotificacao
de doencas compulsdrias € uma realidade e compromete as agdes do poder publico para enfrentar os
problemas de satide publica constituindo risco a saude da populagdo. (BONAMIGO; SOARES;
AFONSO, 2015).

Em 2015, foi observado um subito aumento no nascimento de criangas com microcefalia,
acendendo um alerta para uma possivel relagdo com o ZV (ZORZETTO, 2017; NUNES et al, 2016).
Esses casos puderam ser identificados em todo o pais gragas a um sistema de vigilancia
epidemioldgica do Sistema Unico de Satde (SUS) bem estruturado junto com o sistema de
identificacdo em saude consolidados e a atuacdo do Centro de Informagdes Estratégicas em Vigilancia
em Saude (CIEVS), além dos dados do Sistema de Informagdes sobre Nascidos Vivos (SINASC)
coletados através das Declaragdes de Nascidos Vivos (DNV), documento onde devem ser descritas
todas as anomalias congénitas dos recém-nascidos diagnosticadas pelo médico (GARCIA, 2018;

MARINHO et al, 2016).

Diante da relacdo do ZV com os crescentes casos de microcefalia, o MS declarou em 11 de
novembro de 2015 uma Emergéncia em Saude Publica de Importancia Nacional (ESPIN) devido a
alteracdo no padrao de ocorréncia de microcefalia no Brasil (Portaria do MS N° 1.813/2015). Trés
meses ap0s a declaracdo do MS, a Organiza¢do Mundial de Saude (OMS) declarou, em 1° de fevereiro
de 2016, Emergéncia de Saude Publica de Preocupacao Internacional (PHEIC), além de implementar
recomendacdes sobre a transmissdo do ZV, as medidas de precaucgdes a longo prazo, as medidas de
viagem e assegurar o compartilhamento de informagdes que seriam de importancia a satide publica

(OMS, 20163).

No Maranhdo esse surto do ZV também pdde ser observado, associado a um grande ntimero
de casos notificados de recém-nascidos com microcefalia. De acordo com o boletim epidemiologico

n°45/2015, nesta data o Maranhao possuia 24 casos notificados, 63 casos suspeitos ¢ 1 dbito suspeito
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de microcefalia, com propensdo de aumento nesses numeros, devido ao cenario de aumento de casos

de infeccdo por ZV no estado.

Entre o periodo de 2016 a 2019, de acordo com o SINAN, o estado do Maranhao notificou
um total de 6.361 casos de ZV, desses 4.217 casos foram em mulheres. De acordo com o boletim
epidemioldgico de arboviroses do estado de Maranhdo, o nlimero de casos confirmados de ZV no
estado num periodo entre 29/12/2019 a 17/10/2020, foram de 120 casos, sendo os municipios com
maior incidéncia Sdo Luis, Sdo José de Ribamar, Balsas, Barra do Corda e Agailandia. Assim,
gestantes e mulheres em idade reprodutiva estavam/estdo vulneraveis ao ZV, de modo que ao serem
infectadas durante a gestagdo, podem causar nas criancas a Sindrome Congénita pelo Zika Virus

(SCZV), que tem como principal achado clinico a microcefalia (PITANGUY, 2016).

Sobre a incidéncia dos casos de microcefalia no Brasil, devido aos estudos feitos através dos

dados do SINASC:

No periodo de 2000 a 2014, foram registrados 2.464 nascidos vivos com microcefalia no
Brasil, com média anual de 164 casos (desvio padrao = 15). No ano de 2015, o niimero de
casos aumentou nove vezes em relacdo a essa média, totalizando 1.608 casos. Em 2015, 71%
dos nascidos vivos com microcefalia (n=1.142) eram filhos de mées residentes na regido
Nordeste do pais. (MARINHO et al, 2016, p. 703)

1.2. Caracteristicas da SCZV:

Ap0s a correlagdo entre a infecgdo pelo ZV em mulheres durante a gestagdo e a microcefalia,
a comunidade cientifica voltou-se para o Brasil, devido aos crescentes casos da doenga no pais, e os
estudos comprovaram que, além da microcefalia, a infecgdo pelo ZV em gestantes gerava nas criangas
diversas malformacdes possiveis de serem detectadas ainda no pré-natal. O conjunto de achados
clinicos, incluindo a microcefalia, descreve o que, atualmente, ¢ conhecido como a Sindrome

Congénita do Zika Virus (FREITAS et al., 2018)

A microcefalia ¢ definida a partir da medida cefalica do recém-nascido, pelo menos 24h apds
o parto e dentro da primeira semana de vida, onde o Perimetro Cefalico (PC) deve estar menor que
menos dois (-2) desvios-padrao abaixo da média de acordo com a idade gestacional e sexo da crianga
(BRASIL, 2015). A microcefalia ainda pode ser classificada em: primdria, quando ja se apresenta no
nascimento, ou secunddria, desenvolvida no p6s-natal, em geral até os dois anos de idade (WOODS;

PARKER, 2013). O SINASC leva em consideracdo o desvio padrao do PC menor que menos trés (-
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3) como microcefalia primaria, e a OMS a classifica como microcefalia grave. (CASTILLA, 2010;

OMS, 2016b)

A SCZV compreende diversos sinais ¢ sintomas, além do PC. A crianca com essa sindrome
apresenta calcificagdes parenquimatosas, ventriculomegalia, hipoplasia ou atrofia do Sistema
Nervoso Central (SNC), alteragdes oftalmoldgicas, artrogripose, baixo peso ao nascer € o achado

mais comum e caracteristico da sindrome que ¢ a microcefalia. (FREITAS et al., 2020)

No que diz respeito a cavidade bucal, de acordo com Amaral (2021), em geral, as principais
caracteristicas encontradas em pacientes portadores da SCZ incluem denti¢do decidua incompleta,
sugerindo um atraso na irrup¢ao que pode ser explicado pelo uso da sonda na alimentagdo e falta de
alimentos pastosos ndo estimulando a irrup¢do, ou pela presenga do virus na formacdo dos tecidos
ectodérmicos, afetando o processo da odontogénese; além de uma maior prevaléncia de mal oclusoes,
sendo mais comum os arcos superiores ¢ inferiores atrésicos, overjet acentuado e mordida cruzada

posterior.

Diante disso, detectou-se um comprometimento nos sistemas motor, cognitivo e em outras
fungdes do organismo, o que leva a um atraso no desenvolvimento, implicando em uma baixa
qualidade e expectativa de vida (BRASIL, 2015). Ademais, pelo seu estado mental e/ou motor, as
doengas bucais, principalmente a carie, sdo consideradas como um dos principais problemas que
afetam os individuos com necessidade especial, como € o caso do paciente acometido pela SCZV.

(SIQUEIRA, 2020; PINI et al, 2016)

1.3. O papel da familia no cuidado as crian¢as com SCZV:

Diante de todo comprometimento dessas criangas, os pais ganham um novo papel importante
no seu desenvolvimento assumindo a funcao de cuidadores, sendo necessario entender como uma
crianga com defici€éncias impacta na vida dessas pessoas, uma vez que a rotina e o estilo de vida sdo
alterados e uma série de cuidados sdo exigidos. (JANSEN; VAN DER PUTTEN; VLASKAMP,
2013)

O nascimento de um filho com malformagdes requer cuidados especificos e leva os pais a uma
nova realidade, onde os agravos a satde daquela crianca faz surgir a necessidade de idas a consultas
com especialistas ou a busca por servigos hospitalares, aumentando os custos e renuncias da familia.

Os pais vivem um momento de instabilidade emocional, devido a incerteza do futuro do seu filho,
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ocorrendo mudangas em relacdo ao modo de vida, que inclui rotina do lar, rotina médico-hospitalares

e mudangas de valores (FELIX; FARIAS, 2018).

Entre o grupo de cuidadores familiares, a mae ¢ considerada o principal agente do cuidado,
assumindo papel importante e de total responsabilidade na conducdo do processo do cuidar, tornando-
se personagem fundamental na ateng¢do e manutencdo do bem-estar da crianca (PINTO et a/, 2014).
O cuidado estd socialmente atribuido as mulheres, comumente sdo elas que se desvinculam do
trabalho, para cuidar integralmente do filho, estabelecendo o tripé fundamental da familia junto com

o0s pais e os avos que desenvolvem um papel complementar (VALE et al, 2020).

No processo do cuidar esta incluido o cuidado com a saude bucal das criangas. De acordo com
Leite e Varellis (2020), as criangas com microcefalia, principal achado da SCZV, apresentam varias
alteragdes bucais que engloba carie, doenca periodontal, ma oclusdo, micrognatia, atraso na erupgao
dentaria, disfagia, bruxismo e traumatismos dentarios. Essas alteragdes que podem elevar o grau de

dificuldade de higienizac¢do bucal dessas criangas.

Assim como as comorbidades sistémicas, as alteragdes da cavidade bucal podem estar
presentes ou ndo. Entretanto, os pacientes com SCZV sdo considerados de alto risco para o
desenvolvimento de doengas da cavidade oral, assim a participacao do cuidador é fundamental para

o sucesso da promogao de saude bucal (SIQUEIRA et al, 2020).

Diante do exposto, visto a importancia de cuidados eficazes em relagdo a higiene bucal que
esta crianca exige e diante do protagonismo da mae nesse processo, torna-se necessario este estudo
que tem por objetivo compreender o papel e as dificuldade das maes nos cuidados com a saude bucal

dos seus filhos com a SCZV.
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RESUMO

Este estudo teve como objetivo descobrir e analisar a percep¢do das maes sobre os cuidados com a
saude bucal de seus filhos com microcefalia decorrente da Sindrome Congénita do Zika Virus
(SCZV). Estudo integrante de um projeto de pesquisa qualitativo e quantitativo intitulado: “Sindrome
Congénita pelo Zika Virus, Soroprevaléncia e Analise Espacial e Temporal do Virus Zika e
Chikungunya no Maranhdo”. Trata-se de uma pesquisa qualitativa realizada no Centro de Referéncia
Estadual em Neurodesenvolvimento, Assisténcia e Reabilitacdo de Criangas (Ninar), em Sdo Luis,
Maranhao, Brasil. Participaram do estudo 12 familias de criangas com microcefalia decorrente da
SCZV com faixa etaria de 3 a 4 anos. A coleta de dados foi realizada no periodo de julho a setembro
de 2019 em dois momentos: aplicacdo de um questionario socioecondmico com um roteiro de
entrevista semiestruturada e realizacdo do exame odontoldgico com aplicacdo de questiondrio com
dados de higiene bucal. A analise de conteudos foi realizada na modalidade tematica. Todas as
entrevistadas relataram que realizam a higiene bucal dos filhos, entretanto houve inumeras
dificuldades devido as comorbidades apresentadas pelas criangas, mas também devido a rotina
cansativa vivenciada pelas maes. Portanto, refor¢a-se a importancia das redes de apoio assim como
da equipe multiprofissional, com o cirurgido dentista integrando-a, inseridos no ambito domiciliar,
para conhecer a realidade das maes, para uma maior aproximag¢ao com a rotina vivida pela familia,
melhorando assim a qualidade de vida das criangas e de seus cuidadores.

PALAVRAS CHAVE: Zika Virus; Sindrome Congénita do Zika Virus; Assisténcia Odontologica.

ABSTRACT

This study aimed to discover and analyze the perception of mothers about the oral health care of their
children with microcephaly resulting from the Congenital Zika Virus Syndrome (SCZV). Study that
is part of a qualitative and quantitative research project entitled: “Congenital Syndrome caused by
Zika Virus, Seroprevalence and Spatial and Temporal Analysis of the Zika Virus and Chikungunya
in Maranhdo”. This is a qualitative research carried out at the State Reference Center for
Neurodevelopment, Assistance and Rehabilitation of Children (Ninar), in Sdo Luis, Maranhao,
Brazil. Twelve families of children with microcephaly caused by SCZV, aged between 3 and 4 years,
participated in the study. Data collection was carried out from July to September 2019 in two stages:
application of a socioeconomic questionnaire with a semi-structured interview script and performance
of the dental examination with application of a questionnaire with oral hygiene data. Content analysis
was carried out in the thematic modality. All interviewees reported that they carry out oral hygiene
for their children, however there were numerous difficulties due to the comorbidities presented by
the children, but also due to the tiring routine experienced by the mothers. Therefore, it reinforces the
importance of support networks as well as the multidisciplinary team, with the dental surgeon
integrating it, inserted in the home environment, to know the reality of mothers, for a closer
relationship with the routine experienced by the family, thus improving the quality of life of children
and their caregivers.

KEYWORDS: Zika Virus; Congenital Zika Virus Syndrome; Dental care
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INTRODUCAO

O Zika Virus (ZV) foi identificado pela primeira vez no ano de 1947 em macacos na floresta
Zika na Uganda e somente em 1952 houve o primeiro caso notificado de infec¢gdo em humanos
(WIKAN; SMITH; 2016). Sabe-se que ¢ um virus pertencente a familia flaviviridae e que sua
principal forma de transmissdo se d4 através da picada do vetor Aedes Aegypti (AA), causando um
quadro de sinais e sintomas muito semelhantes a de outras arboviroses, que inclui febre, prurido,

cefaleia, mialgia, artralgia e exantema maculopapular (GARCIA, 2018).

Em 2015, houve a confirmagao da propaga¢do do ZV no Brasil simultaneamente a um subito
aumento no nascimento de criancas com microcefalia, acendendo um alerta para uma possivel
correlagcao (NUNES et al, 2016; ZORZETTO, 2017;). Os maiores nimeros de casos de microcefalia
foram notificados na regido Nordeste do Brasil, regido onde sdo observadas as maiores iniquidades
sociais como renda e condigdes sanitarias (SILVA; ROHENKOHL, 2018). Diante deste cenario, o
Ministério da Saude declarou uma Emergéncia em Satde Publica de Importancia Nacional (ESPIN)
e a Organizacdo Mundial de Satde declarou Emergéncia de Saude Publica de Preocupacgdo

Internacional (PHEIC) (OMS, 2016; Portaria do MS N° 1.813/2015).

Neste momento, normas sanitarias sdo publicadas orientando familias a postergar a
maternidade para um momento mais favordvel. As mulheres que engravidaram a época, assumiram
o protagonismo de ter a responsabilidade de cuidados pessoais como uso de repelentes, uso de roupas
para cobrir mais o corpo além de um isolamento social tentando evitar a contaminag¢ao com o ZV.
Nesse sentido, a maternidade se tornou uma espera desafiadora e solitdria para estas mulheres.

(BRASIL, 2016)

Percebeu-se também neste momento, nas criangas que nasceram com microcefalia, outras
malformagdes associadas que em conjunto descrevem o que, atualmente ¢ conhecido como a

Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZV) (FREITAS et al., 2018).

A SCZV inclui diversos sinais e sintomas como calcificagdes parenquimatosas,
ventriculomegalia, hipoplasia ou atrofia do SNC, alteragdes oftalmologicas, artrogripose e baixo peso
ao nascer, além da microcefalia que, apesar de ndo ser um fator determinante para o diagndstico
podendo estar presente ao nascimento ou pode ser desenvolvida apos, ainda configura um achado

bastante caracteristico da sindrome (TEIXEIRA et al., 2020; FREITAS et al., 2020)

As criangas com SCZV apresentam como alteragdes bucais: mal oclusdes, micrognatia, atraso

na erup¢do, bruxismo, traumatismo dentarios, incluindo a cérie e a doenga periodontal que devido ao
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comprometimento mental e/ou motor sdo considerados um dos principais problemas de satde bucal

que afetam esses individuos (PINI et al., 2016; LEITE E VARELLIS, 2016; SIQUEIRA et al., 2020;)

Diante desse cenario, a familia passa por uma reorganizagao, onde os pais assumem mais um
papel importante na vida dessas criangas, tornando-se cuidadores (JANSEN; VAN DER PUTTEN;
VLASKAMP, 2013). Estas criangas, pelo comprometimento neuroldgico, ndo t€ém autonomia para a
realizacdo de tarefas didrias como cuidados com a saude bucal, tornando o cuidador figura essencial

em todo esse processo (DANTAS et al., 2012).

Socialmente, o papel de cuidador ¢ atribuido as maes, onde elas que se desvinculam dos seus
trabalhos para assumir essa fung¢do (VALE et al., 2020). Assim, no grupo de cuidadores familiares, a
mae ¢ considerada o principal agente do cuidado, assumindo papel importante e de total
responsabilidade na condugdo do processo do cuidar, tornando-se personagem fundamental na
aten¢do e manutencao do bem-estar da crianga (PINTO et al., 2014). De acordo com Vale et al (2020)
junto com a mae, os pais ¢ 0s avos estabelecem o tripé fundamental da familia no cuidado integral da

crianga.

Dentre as atividades desenvolvidas pelos cuidadores, estdo inclusas aquelas relacionadas a
higiene, incluindo a higiene bucal por meio da escovacdo dos dentes e lingua. Os pacientes com
SCZV sao considerados de alto risco para desenvolvimento de doengas da cavidade oral, assim a
participagdo do cuidador é fundamental para o sucesso da promogao de saude bucal (SIQUEIRA et

al., 2020).

Diante do exposto, visto a importancia de cuidados eficazes em relagdo a higiene bucal que a
crianga com SCZV exige e o protagonismo da mde nesse processo, torna-se necessario compreender

o papel e as dificuldade destas maes nos cuidados com a satde bucal dos seus filhos.

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa qualitativa descritiva e analitica, do tipo exploratoria, com referéncia
na teoria compreensiva que busca compreender, analisar e descrever o fendmeno pesquisado
(MINAYO et al., 2014). Este estudo faz parte de um projeto de pesquisa qualitativo e quantitativo
intitulado: “Sindrome Conggénita pelo Zika Virus, Soroprevaléncia e Andlise Espacial e Temporal do

Virus Zika e Chikungunya no Maranhao”.
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O estudo foi realizado com familias de criangas, atendidas em um Centro de Referéncia
Estadual em Neurodesenvolvimento, Assisténcia e Reabilitagdo em Sao Luis (MA), Brasil. A coleta
de dados foi realizada no periodo de julho a setembro de 2019. Os participantes do estudo, foram
maes de criangas com microcefalia decorrente da SCZV que receberam ou recebem acompanhamento
profissional no Centro de Referéncia. A amostra total desse estudo foi representada pelas 12 familias
entrevistadas, selecionadas a partir da inclusdo de dados sobre a higiene bucal das criangas nas
entrevistas.

A técnica utilizada para coleta de dados foi a entrevista semiestruturada. Para isso, foi aplicado
um questionario socioecondmico com questdes pertinentes a crianga como idade, sexo e
comorbidades, a escolaridade e profissdo dos pais e a renda, e um roteiro de entrevista semiestruturada
onde as maes relatavam sobre a rotina e experiéncias vivenciadas. Estas criangas e suas maes
participaram também de uma a consulta odontoldégica com preenchimento de um prontudrio e
realizacdo de exame clinico odontologico.

Desta forma, a coleta de dados ocorreu em dois momentos. No primeiro momento foi realizada
o preenchimento do prontudrio e exame odontologico por um cirurgido dentista. As maes
responderam um prontudrio sobre hdbitos de alimentacdo e higiene bucal. O exame clinico
odontoldgico foi realizado em uma sala, durante o periodo de permanéncia da crianga no Centro de
Referéncia nos intervalos entre outras avaliagdes da equipe multidisciplinar. Foi realizado por um
cirurgido-dentista treinado, utilizando espelho clinico, gaze e sonda niimero 5, da Organizagdo
Mundial da Satde, sob luz natural, na posi¢@o joelho-joelho (WHO, 2013).

Em um segundo momento, essa familia foi entrevistada por um outro profissional, onde foi
aplicado o questionario socioecondmico e foi realizada a entrevista com um roteiro estruturado que
possibilitava a mie falar sobre suas experiéncias relacionadas aos cuidados com a satde bucal. As
entrevistas semiestruturadas foram realizadas individualmente com uso de gravador, entretanto
somente uma foi realizada por meio de um aplicativo de gravacao de chamadas telefonicas devido a
impossibilidade de encontro fisico entre as partes. Os horarios e locais foram estabelecidos pelo
entrevistado. Nos dias das entrevistas, foram coletados os dados socioeconémicos por meio do
questionario estruturado e a realizagdo da entrevista semiestruturada.

Para a validag¢do dos dados foi utilizada a triangulacdo, que significa olhar os dados a partir
de diferentes perspectivas e instrumentos, validar o processo investigatorio, enriquecer e
complementar o conhecimento e superar os potenciais epistemologicos, sempre limitados, do método
individual (SANTOS et al., 2020).

Foi realizada analise de conteudo, na modalidade tematica e os dados foram organizados em

categorias de andlise. A andlise aconteceu em trés momentos: pré analise, que tem por objetivo a
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organiza¢cdo do material; a leitura flutuante, primeiro passo para apreensao das impressdes iniciais;
exploracdo do material, que consiste em codifica¢do, e identificacdo de categorias que permitam
atingir uma representacdo do conteudo e finalmente tratamento dos resultados obtidos e interpretacio
onde os relatos sdo organizados em torno de eixos temdticos € temas que emergirem dos seus
discursos. Os dados quantitativos obtidos dos questionarios foram organizados em quadros.

A pesquisa foi aprovada no Comité de Etica em Pesquisa (CEP) com seres humanos do
Hospital Universitario da Universidade Federal do Maranhdo com o CAAE n° 65897317.1.0000.5086
de 09 de junho de 2017.

Os participantes assinaram o TCLE e foram esclarecidos dos objetivos do estudo antes da
aplica¢do dos instrumentos, garantindo o respeito, sigilo e a liberdade, inclusive para retirar-se em
qualquer momento da pesquisa. As criancas identificadas com necessidade de atendimento
odontologico foram agendadas na Clinica Infantil do Curso de Odontologia da Universidade Federal

do Maranh3o.

RESULTADOS E DISCUSSAO

As participantes foram identificadas com nomes ficticios, para manter o sigilo de suas
identidades. Foram entrevistadas 12 maes de criangas com a SCZV, na faixa etaria entre 18 e 41 anos,
a maioria vivia com um companheiro, somente uma mae possuia trabalho fora do domicilio e todas
tiveram acesso a instru¢ao educacional (Quadro 1). Marinho et al (2016) e Freitas et al (2020) relatam
que familias que tem no seu domicilio a presenca de um companheiro, sugere além de um maior apoio
emocional & mulher, um acréscimo a renda familiar, visto que as maes de criangas com a SCZV, nos

seus estudos também nao tinham uma vida profissional fora do lar.

Quadro 1. Caracteristicas sociodemograficas das maes quanto a Idade, Escolaridade*, Situagdo Conjugal,
Numero de Filhos, Profissao e Renda**

Idade Escolaridade Situacao N°de Profissao Renda
Conjugal filhos
Alana 21 EFI Separada 1 Do lar 1,5
Amanda 22 EFC Separada 2 Do lar 1,5
Ana 18 EMC Separada 2 Do lar 3,5
Alice 28 ESC Solteira 1 Do lar 2
Alessandra 20 EMI Casada 1 Do lar 2
Aurora 32 EFC Casada 4 Do lar 1,5
Andréia 37 EMC Casada 5 Do lar 2
Angela 23 EMC Unido 3 Do lar 2,5
Consensual
Aline 25 EFC Unido 1 Do lar 1
Consensual
Arlete 41 EFI Unido 2 Do lar 2,5

Consensual
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Andressa

Aila

36

24

ESC

EMC

Casada 2

Casada 3

Servidora 12
Publica
Do lar 2,5

Fonte: Autores

*EFI (Ensino Fundamental Incompleto); EFC (Ensino Fundamental Completo); EMI (Ensino Médio
Incompleto); EMC (Ensino Médio Completo); ESC (Ensino Superior Completo)
*Renda familiar expressa em salarios minimos (considerando o valor vigente em 2019 = R$ 998,00)

Os filhos destas maes, estavam na faixa etaria entre 3 ¢ 4 anos de idade, a maioria era do sexo

feminino e foram caracterizadas pelo tipo de diagnostico e comorbidades descritas no Quadro 2. Foi

observado que todas as criangas apresentam microcefalia, confirmando o estudo de Mocelin et al

(2018) que descrevem esse achado como maior sinalizador de criangcas com SCZV. Entretanto, nesta

sindrome, a microcefalia pode estar ou ndo presente ao nascimento. A confirmacao do diagndstico ¢

feita pela presenca de calcificacdes intracranianas, ventriculomegalia e volume cerebral diminuido

observados em neuroimagens, caracteristicas comuns a todas as criangas que apresentam esta

sindrome (TEIXEIRA et al, 2020).

Quadro 2. Caracteristicas das criangas com a Sindrome Congeénita do Zika Virus quanto a Idade, Sexo, diagnéstico e

comorbidades

Nome da

miie Idade Sexo Diagnéstico Comorbidades
MODERADAMENTE PROVAVEL
(ACHADOS NA TOMOGRAFIA MICROVC];EIES}AI&?I: (I;EIRIASE
Alana 3a 5m M CEREBRAL SUGESTIVOS + DESPROPORCAO Cl’{ANI o
TORCH§ INCONCLUSIVOS OU FACE
NAO REALIZADOS) ;
MODERADAMENTE PROVAVEL MICROCEFALIA, UVULA
(ACHADOS NA TOMOGRAFIA .
BIFIDA, CRISE CONVULSIVA,
Amanda 3a 10m F CEREBRAL SUGESTIVOS + DESPROPORCAO CRANIO
TORCH§ INCONCLUSIVOS OU FACE
NAO REALIZADOS)
MICROCEFALIA, EPILEPSIA,
HIDROCEFALIA,
Ana 3a 8m F CONFIRMADO (PRNT+) DESPROPORCAO CRANIO
FACE
CASO ALTAMENTE PROVAVEL
CLINICO (ACHADOS NA MICROCEFALIA,
Alice 4a 3m F TOMOGRAFIA CEREBRAL DESPROPORCAO CRANIO
SUGESTIVOS + TORCHS FACE
NEGATIVOS)
MICROCEFALIA, EPILEPSIA,
VISAO SUBNORMAL,
Alessandra 3a9m F CONFIRMADO (PRNT+) DESPROPORCAO CRANIO
FACE
CASO ALTAMENTE PROVAVEL MICROCEFALIA, EPILEPSIA,
CLINICO (ACHADOS NA HIDROCEFALIA,
Aurora 3a F TOMOGRAFIA CEREBRAL HIPERTROFIA ADENOIDE,
SUGESTIVOS + TORCHS DESPROPORCAO CRANIO
NEGATIVOS FACE
MODERADAMENTE PROVAVEL MICROCEFALIA, EPILEPSIA,
Andréia 4a2m F (ACHADOS NA TOMOGRAFIA DESPROPORCAO CRANIO
CEREBRAL SUGESTIVOS + FACE



Angela 4a F
Aline 3a 10m F
Arlete 4a 1lm M
Andressa 3allm M
Aila 3a 10m F

TORCHS INCONCLUSIVOS OU
NAO REALIZADOS)

CONFIRMADO (PRNT+)

CASO ALTAMENTE PROVAVEL
CLINICO (ACHADOS NA
TOMOGRAFIA CEREBRAL
SUGESTIVOS + TORCHS
NEGATIVOS)

CASO ALTAMENTE PROVAVEL
CLINICO (ACHADOS NA
TOMOGRAFIA CEREBRAL
SUGESTIVOS + TORCHS
NEGATIVOS)

CONFIRMADO (PRNT+)

CONFIRMADO (PRNT+)

21

MICROCEFALIA, CRISE
CONVULSIVA, VISAO
SUBNORMAL,
DESPROPORCAO CRANIO
FACE

MICRO, CRISE CONVULSIVA,
DESPROPORCAO CRANIO
FACE

MICROCEFALIA, EPILEPSIA,
DERRAME PERICARDICO,
DESPROPORCAO CRANIO

FACE

MICROCEFALIA, EPILEPSIA,
VISAO SUBNORMAL,
DESPROPORCAO CRANIO
FACE
MICROCEFALIA, EPILEPSIA,
DESPROPORCAO CRANIO
FACE

Fonte: Autores

O Quadro 3 apresenta uma comparacao em relacdo a frequéncia, horério e quem faz a higiene

bucal da crianca, entre as informagdes fornecidas pela mae por meio da entrevista e aquelas fornecidas

ao profissional da odontologia.

Quadro 3. Cuidados bucais das criangas com Sindrome Congeénita pelo Zika Virus.

Frequéncia/horario da

higiene bucal
(Informado na

Frequéncia/horario da
higiene bucal
(Informado na ficha
odont.)

Quem faz a higiene
bucal (Informado
na entrevista)

Quem faz a higiene
bucal (Informado
na ficha odont.)

entrevista)
Alana 1x (De manha apos o
café)
Amanda Fala s6 que escova
Ana 2x (Quando acorda e a
noite)
Alice 1x (pela manha)
Alessandra  2x (De manhai e a noite)
Aurora Pela manhé, mas nio fala
se faz mais vezes
Andréia Fala que faz, mas nao
quantificou
Angela Escova duas vezes ao dia
Aline 2x (Depois do café e a
noite)
Arlete Fala que escova no banho
¢ que ndo da trabalho
Andressa Escova trés vezes ao dia

2x (apos o café da manha e A mae A mae e a avo
apos o lanche da tarde)
2x (ao acordar e antes de A mae A mae
dormir)
2x (ap0s café da manha e A mae A mae, o pai e a tia
antes de dormir)
2x (ao acordar e apds o A mae A mae
jantar)
3x (ao acordar, apos o A mae A mae
lanche da tarde e antes de
dormir)
2x (ao acordar e antes de A mae A mae
dormir)
2x (ao acordar e apds o A mae e o pai A mae
Jjantar)
1x (apds o lanche da tarde) A mae A mae
3x (ao acordar, apds o A mae ¢ o pai A mae
almoco ¢ antes de dormir)
3x (apos o café, apds o A mae A mae

almogo ¢ antes de dormir)
3x (apos o café, apos o
almogo ¢ antes de dormir)

A mae,opaica
cuidadora

A mae e a cuidadora
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Aila 2x (Escovade manhdea  2x (apds o almogo e apos o A maeeaavod A mae
noite) jantar) materna
Fonte: Autores

Os relatos das entrevistas foram analisados a partir de duas categorias: Dificuldades que
interferem nos cuidados bucais ¢ Redes de apoio.

1. Dificuldades que interferem no cuidado bucal
Manifestacoes fisicas/motoras

Todas as maes entrevistadas relataram dificuldades durante os cuidados com a satude bucal das
criangas. Os relatos relacionaram especialmente & vomitos, engasgos e nauseas e ainda reagoes da
crianga como travar a boca. Outra questdo muito significativa foi o relato de que a crianga nao ter

estabilidade no pescoco traz uma dificuldade adicional para o cuidado bucal.

Toda vez que ele escova [os dentes], vomita — Alana

Ela fica tipo querendo vomitar, na verdade, ela vomita muito quando vai escovar os dentes —
Aila

Ela se engasga muito também — Alessandra

[...] ela trava a boca, é uma luta — Angela
[...] ela ndo abre a boca quando é pra limpar — Aline

Porque eu fico com medo, que ele ndo segura o tronco, ndo firma o pescogo, ndo senta, é
dificil eu levar ele pra botar numa cadeira la, né? — Alana

A degluticdo ¢ um processo complexo sensério-motor que se inicia com a interrup¢do da
respiragdo e contragdes de diversos musculos orais e periorais, dependendo de informacdes do
sistema nervoso central e periférico (LEOPOLD; DANIELS, 2009). Devido ao envolvimento do
sistema nervoso nesse processo, alteragdes neurologicas podem desencadear disfagia que ¢ a

dificuldade de deglutir (RUDOLPH; LINK, 2002).

Leal et al (2017) relatam uma série de casos de criangas com SCZV e movimentos anormais da
lingua onde a disfagia com inicio a partir do terceiro més de idade parece ser uma caracteristica
comum desse grupo. Os primeiros sintomas de disfagia para a maioria destas criangas foram o

engasgo, tosse, regurgitacdo, infec¢des respiratorias e tempo prolongado de alimentacao.

Deste modo, ao realizar a higiene bucal nestas criangas com o uso da escova e creme dental
ocorre fisiologicamente a produgdo salivar que associada a disfagia levam aos engasgos, nduseas ¢

vomitos dificultando a realizagdo da higiene bucal de forma adequada. Ademais, a hiperextensdo do
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pescoco € um achado clinico de algumas criangas com SCZV, em que as alteragcdes auditivas e
oftalmoldgicas impedem a crianga de controlar o tronco e manter a cabeca na linha média do corpo.
Essa postura de extensdo excessiva ¢ um fator contribuinte para a disfagia, além de aumentar o nivel
de dificuldade para a execugdo da limpeza oral como mencionado pelas maes (LEAL et al., 2017,

COSTA et al., 2021).

O quadro clinico da SCZV ¢ complexo por apresentar diversas alteragdes cerebrais, e dentre elas
a espasticidade. Somado a isso, 0s movimentos involuntarios e imprecisos dos 6rgaos fonoarticulares,
causados por lesdes nas estruturas que fazem parte de um sistema que regula aspectos como
sensibilidade, for¢a de contragdo dos musculos e sequéncia de movimento, possivelmente levam a
acdo inconsciente de travar a boca no momento da escovagao (BOTELHO et al., 2016; BATISTA et
al., 2017). Sendo assim, o ato de travar a boca no momento da escovagdo pode ser uma atividade
proveniente da espasticidade, somada aos movimentos involuntarios apresentados por essas criangas,
podendo ser compreendido como um reflexo de defesa da crianga ja que a agdo de escovar os dentes

podera ser uma fonte de desconforto a elas.

Para otimizar este processo, estas maes precisam ser orientadas sobre o posicionamento adequado
destas criangas no momento da higiene bucal, como a posi¢ao sentada, com angulacdo de 45 graus
em relagdo ao solo, com a intencdo de diminui¢do dos reflexos de engasgos, tosse e nduseas o que
poderiam desencadear ainda mais, movimentos espasticos, reflexos de travamento da boca e o risco
de broncoaspiragdo de saliva e produtos de higiene oral. Além disso, orientar quanto a remogao da
espuma do creme dental de dentro da boca, pois essas criangas geralmente ndo sabem cuspir

(SIQUEIRA et al, 2020; MENEZES et al, 2020).

Estados comportamentais

As maes relataram que além das manifestacOes fisicas e motoras das criangas, os estados
comportamentais corroboram para maior dificuldade nos cuidados bucais. As narrativas das maes
falam em sono, choro, irritacdo e inquietagdo. Além disso, algumas maes relataram que a experiéncia
de dores sensoriais em outras areas do corpo, modifica o comportamento da crianga causando um
estado de irritagdo. Estes estados comportamentais sao frequentemente descritos como sintomas da

SCZV (PINATO et al, 2018; TEIXEIRA et al, 2020).

Fica irritada, ai chora... [ao escovar os dentes] — Ana

Ele fica muito irritado quando ele ta com sono — Alana

[...] sente dor na fisioterapia, ela fica gritando muito — Aila
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Com relagdo as habilidades motoras, as criangas com SCZV devido a espasticidade,
apresentam uma evolucdo lenta e negativa de desenvolvimento. Esse comprometimento ¢ expresso,
principalmente, nos atos de engatinhar, arrastar, sentar, ajoelhar e rolar, devido a dificuldade
encontrada na dissocia¢ao das cinturas (FLOR et al, 2017). Em concordancia a esses estudos, nas

entrevistas, as maes relatavam frequentemente a percepg¢ao de dores, predominantemente, no quadril.

Deste modo, sdo criangas que necessitam de terapias assistivas, através de uma equipe
multiprofissional, com regularidade de sessdes terapéuticas. Ademais, sdo criangas muito
estimuladas, o que possivelmente possa desencadear quadro de dores, na manipulacdo da cavidade
oral no ato da escovagdo, visto que essas criangas, em sua maioria, tém reflexos de excitabilidade e

nao respondem a comandos verbais.

Quando avaliada a frequéncia de escovagdo das criangas, através da entrevista, a maioria das
maes relataram que realizavam principalmente pela manha e a noite, informando ainda que no periodo
noturno as criangas ficavam mais irritadas devido aos seus horarios de sono, corroborando com os
estudos de Cavalcante et al (2021) que relatam que a irritabilidade da crianga ¢ uma das caracteristicas
da SCZV. Cabe ao cirurgido dentista avaliar estes aspectos equacionando e identificando os

momentos mais oportunos para a realizacao de cuidados com a saude bucal de forma mais efetiva

Outro ponto a ser refletido, transcende na forma de comunicagdo do cirurgido dentista com as
maes destas criangas. Conforme o Quadro 3, observa-se que em um primeiro momento de encontro
com as maes, elas relataram para o profissional a frequéncia da escovag@o dentdria e apds o exame
odontologico, receberam orientacdes de cuidados. No entanto houve algumas divergéncias de
respostas das maes na entrevista realizada em momento posterior, cujo entrevistador ndo era da area
odontologica. Observou-se diferenga na resposta de 9 das 12 maes, sendo que 6 informaram ao
cirurgido dentista que realizavam a escovagdo mais vezes do que relataram nas entrevistas, 1 relata
na entrevista que realizava a higiene mais vezes do que informou ao profissional da odontologia e 2
ndo quantificaram na entrevista ao certo quantas vezes realizam a higiene, mas informaram ao
dentista. Foi observado também que houveram poucas mudangas de comportamento destas maes ap6s
receberem orientacdes profissionais, portanto uma reflexao sobre a necessidade do cirurgido dentista

compreender a rotina desta familia adequando os cuidados bucais a horérios oportunos.

Rotina dificil da mae (Coisas praticas)

Além das alteragdes presentes na SCZV que impactam na rotina da crianga e da mae foi observado

relatos muito marcantes ¢ significativos na expressdo do que se passa no dia a dia da mae ¢ que
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possivelmente se tornam obstaculos para a realizacao da higiene oral da crianga. Pode-se classificar

as atividades cotidianas das mades em duas categorias: rotina pesada/repetitiva e trabalho fisico.

Nestas duas categorias percebe-se que a mae estd presa a uma rotina, ndo tendo oportunidade de
realizar outras atividades devido a esse cotidiano repetitivo ou seja sem vida propria. Essas mulheres
relatam que a sua vida depois do nascimento destas criangas foi anulada em razdo do bem-estar do

seu filho.

E! Se ele ficar 56, ele chora. Ai sempre tem que td... tem que ter aquela aten¢dozinha maior,
né? Por que a gente quer fazer uma coisa, mas tem que ta perto dele. — Alana

[...] € uma sobrecarga muito grande, é tudo em cima de mim, entendeu? — Ana
[...] quando ela abusa assim, so eu que dou conta e o pai as vezes — Aurora
[...] ela da muito trabalho — Andréia

Ela toma muito tempo da gente porque tudo tem que fazer por ela. Até a comida tem que da na
boca, ai ndo tem tempo assim pra fazer mais nada nao, so cuidar dela mesmo — Alessandra

O cuidado esta socialmente associado a mae, onde, por vezes, elas que se desvinculam dos
trabalhos fora do lar para ofertar um cuidado integral a crianga, se tornando responsaveis por este
papel. (BARBOSA; CHAUD E GOMES, 2008; VALE et al., 2020) O cuidar da crianga com
deficiéncia demanda tempo, disposi¢ao e configura um desafio para as familias, assim como para as
maes que possuem uma dupla rotina, esta resignadamente anula os seus planos de vida pessoais,

emocionais, sociais e profissionais para cuidar da crianca. (VALE et al., 2020)

Sendo assim, diante de relatos marcantes das maes sobre uma rotina pesada e cansativa, o
cirurgido dentista deve pensar e agir de forma empatica, ¢ assumir um papel de facilitador na inserg¢ao

dos cuidados de satide bucal na rotina didria destas criancas. (BRASIL, 2008).

2. Redes de apoio
Rede de apoio pessoal/familiar

A rede de apoio se configura como um importante recurso utilizado por uma populacao que busca
uma ajuda para o enfrentamento de diversas situagdes (ARAUJO et al., 2018). Desta forma, a
presenca de uma rede de apoio estruturada que ofereca as maes uma ajuda tanto nas atividades de
cuidado quanto um suporte emocional é fundamental, visto que as responsabilidades com uma crianca

com deficiéncia sdo maiores.
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Em todos os discursos foi possivel identificar a existéncia da rede de apoio pessoal/familiar. As
maes citaram a ajuda do pai, avos, irmaos, tios, a familia e outras ajudas que incluiram pessoas
proximas a familia, cuidadoras e ex companheiros. Destacam-se como figuras mais mencionadas os

pais e as avos maternas.

A figura paterna ganha destaque sendo citado nas entrevistas como protagonista, ao lado das

maes, no processo do cuidar integral da crianca.

[...] mas pra cuidar dela, fazer as coisas dela, era so eu e ele [0 pai] mesmo pra cuidar dela. -
Alessandra

E quem me ajuda mais é ele mesmo [o pai] — Aline

Ele ajuda, ele ajuda bastante [pai da crian¢a] — Andressa

Entretanto duas maes relataram a falta de ajuda do pai apds separagdo ocorrida depois do

nascimento da crianga.

A gente se separou depois que ele nasceu [pai] —Alana
E até hoje ele ndo [ajuda?
R: [Ndo! [pai] = Alana

[...] Eu me separei do pai dela, foi um pouco dificil, mas so que é melhor a gente viver mesmo
separado, porque ndo tinha condigdo, porque logo — Amanda

Barbosa et al (2008) afirmam que, a participacgao e o envolvimento do pai no processo de cuidar
do seu filho ¢ um fator fundamental para o equilibrio emocional da mae, proporcionando uma
sensacdo de amparo a essas mulheres. Entretanto, observa se que, histérica e culturalmente, a
manuten¢do de papéis em que a mae ¢ a responsavel pelos cuidados dos filhos e da casa e o pai ¢ o
provedor do lar responséavel exclusivamente pela parte financeira da familia, ainda seguem vigentes

(GOMES; ALVARENGA, 2016).

Desta forma, Cruz et al (2019) relatam em seus estudos que o envolvimento dos pais nas
atividades diaria de cuidado dos seus filhos com microcefalia é relativamente baixa, onde a atividade
de maior desempenho é carregar a crianga no colo ou auxiliar na locomogao. Aquelas envolvidas na
rotina de higiene sdo raramente ou nunca foram desenvolvidas, a exemplo, no presente estudo, mais

da metade da amostra do estudo nunca escovaram os dentes dos seus filhos.

O engajamento dos pais e seu envolvimento no cuidado diario com seu filho esta relacionado a

estabilidade de um relacionamento conjugal assim como a convivéncia com a crianga (RESENDE et
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al., 2014). As mulheres abandonadas pelo progenitor apos o diagnostico da crianga com SCZV lidam
com o sentimento de rejeigdo, além de renunciarem do autocuidado para cuidar exclusivamente da
crianga. Assim, a auséncia do progenitor reforga a necessidade das maes em ter uma rede de apoio

mais ampla (CALAZANS et al, 2020).

Outro apoio relatado pelas maes foi o suporte recebido pelos seus pais, os avos das criangas, 0s
relatos se referem a avo materna como uma das principais personagens da rede de apoio pessoal

familiar, representando um importante papel auxiliando no cuidado das criangas.

a avo dela também [ajuda no cuidado] [...]as avos ajudam muito. — Alice

[...] Que é a unica que me ajuda mesmo, a unica que sabe as coisas da Lawany também, é a
unica que me ajuda é minha mde. — Amanda

[...] s6 que minha mde me ajuda muito - Aila

Quanto a ajuda das avds paternas, as narrativas foram contraditorias, das 12 entrevistadas
somente 4 citam a avd paterna, sendo que dois relatos ndo demonstram uma relagdo afetiva e de

cuidado entre o neto (a) e a avo.

Minha sogra parece que ndo gostava muito dela — Aurora

Minha sogra, a made dele assim, ela fica mais de lado, ela vai la em casa, mas assim, ndo é
aquela coisa com ela ndo. — Aline

Em consonancia aos resultados deste estudo, Dantas et al (2012) também relatam que a mae ¢é a
principal responsavel pelo cuidado integral a crianga. Entretanto destaca-se na rede de apoio familiar
a importante ajuda recebida pelos avos, mas principalmente pelas avos maternas. Um estudo
comparativo sobre o apoio dos avos e sua relagdo com o estresse parental em pais ¢ maes de criangas
com deficiéncia, conclui que no geral as avoés oferecem maior apoio a familia do que os avos,
enquanto que as avos maternas se destacam em relacao a avo paterna (TRUTE et al, 2008). De modo
geral, observa-se nos relatos das maes que as avos oferecem auxilio no cotidiano, principalmente nas

atividades de vida didria, incluindo a higiene oral.

Na andlise dos discursos foi possivel observar que algumas entrevistadas relatam uma falta de
apoio por parte das avos paternas. De acordo com Seligman (1991) muitas vezes a deficiéncia da
crianga causa um ressentimento da avo paterna para com sua nora, resultando em um sentimento de
culpa que ja é vivenciado pelas maes. A situacao de hostilidade experimentado por essas mulheres &,
provavelmente, o principal fator responsavel pelo desafeto e auséncia de cuidados das avos para com

seus netos.
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Além disso, as maes também relataram a ajuda que recebem de seus outros filhos, irmaos das

criangas.

A minha [filha] mais velha banha ela. - Aurora
Eu tenho outra filha que ta com 9 anos agora, ela ja me ajuda demais — Arlete
[o irmdo] Ajuda pouco, né? Pega ele rapidinho assim — Andressa

Conforme os discursos, na maior parte dos casos os irmaos sao responsaveis principalmente por
tarefas mais simples como brincar e vigiar, apesar de que em alguns casos atividades mais complexas,
como dar banho, também sdo realizadas por eles. Os relatos demostram a relevancia dessa ajuda

oferecida pelos filhos as maes.

Tal achado se assemelha ao resultado encontrado por Soares, Franco e Carvalho (2009), no qual
a responsabilidade no cuidado da crianga ndo ¢ exclusiva dos seus irmdos ¢ sua participacdo ¢
principalmente no sentido de entreter ¢ vigiar. Além disso, a ajuda ofertada pelos outros filhos ¢ vista
pelas maes como necessaria e importante. Pode-se deduzir que se trata de uma divisao de tarefas,
onde atividades que exigem uma maior coordenacdo motora e que devem ser realizadas de maneira

mais minuciosa, como a higiene bucal, ficam na incumbéncia da mae.

Rede de apoio pessoal/comunidade

O apoio de outras maes de criangas com SCZV, foi um aspecto bastante abordado pelas
entrevistadas. O Grupo de Maes é um grupo online criado em um aplicativo de mensagens

instantineas, utilizado sobretudo para troca de informagdes e experiéncias.

conviver com outras mdes que tem o mesmo problema. E bom a gente conviver, né? A gente
conversar com outras mdes que vivenciam uma situa¢do igual... E muito bom a gente
compartilhar... porque elas sabem o que a gente passa - Alana

E. E grupo assim de apoio [grupo com outras mdes] — Arlete

As experiéncias compartilhadas por maes que estdo vivenciando as mesmas dificuldades,
podem ser positivas para a atuacgdo do cirurgido dentista. Os grupos poderiam servir como um ponto
de propagacao de informagao e de experiéncias exitosas, além de convir como incentivo na superagao
de problemas comuns. Dantas et al (2012) relata que o apoio social pode advir dessas trocas de
experiéncias entre familia através das dindmicas de grupo e que essas atividades em grupo podem

servir como uma estratégia para melhorar a qualidade da assisténcia.
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Rede de apoio profissional

Na rede de apoio profissional as narrativas das entrevistadas incluiram a ajuda dos
profissionais da satide que trabalham diretamente na oferta de cuidados ao melhor desenvolvimento
dessas criancas. Na ocasido, os mais citados os fisioterapeutas, fonoaudidlogos, terapeutas

ocupacionais.

Ai eu to levando ela so pra fono e pra fisio — Ana

ele faz todos os dias fono, fisio — Andressa

Faz fono e tem as consultas com a neuropediatra. — Aurora
Porque ela faz a fisio, mas ndo é todo dia — Aline

Ela faz terapia ocupacional também. — Aila

Apesar da importancia do cirurgido dentista no acompanhamento das criangas com consultas
preventivas e/ou curativa pelo maior risco as doencas carie e periodontal, somente duas maes
relataram este como apoio profissional. E inquestionavel que a interagdo do cirurgido dentista com
outros profissionais corrobora para um quadro clinico mais favoravel. Um trabalho terapéutico de
uma equipe multiprofissional ¢ importante para minimizar as dificuldades no momento da higiene
oral apresentadas pelas maes, garantindo melhores resultados no desenvolvimento da crianca

(DANTAS et al, 2012).

A ultima vez dela no dentista [...] O dentista disse que tem que passar a escova na lingua
também, so que precisa ver, fia, — Aurora

meu tio é dentista, ele que cuida da boca dela ai — /fngela

Destaca-se a relevancia da inser¢ao dessas equipes também no ambito domiciliar, entendendo
assim a dinamica familiar no processo do cuidar, desempenhando uma assisténcia mais humanizada
de forma que os cuidadores sejam amparados e orientados quanto ao processo terapéutico
(BARBOSA et al, 2016). A inclusao do cirurgido dentista nessa etapa serviria para instruir os
cuidadores para que eles se sintam seguros e aptos na execucdo dos procedimentos, evitando as

dificuldades e encaminhando para um quadro de saude bucal.

Como terapias coadjuvantes utilizadas para melhora do quadro clinico dessas criangas, as maes
relatam a equoterapia, método terapéutico utilizando cavalos que tem como um dos beneficios a

melhora do equilibrio e postura.- somente duas criangas- acesso a estas terapias -
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Ela faz equoterapia= — Alice

A gente conseguiu colocar ela pra fazer equoterapia. — Aila
A equoterapia ocasiona nao s6 uma evolugdo no quadro clinico da crianga, mas
também traz beneficios para o cirurgido dentista ¢ para as maes no momento da escovagao.
Frequentemente, os discursos das maes relatavam as dificuldades encontradas no momento da higiene
bucal, sendo uma delas relacionada a postura da crianca, onde a hiperreflexia do pescogo ¢ uma
adversidade para essa ocasido. Lee et al (2014) revelam em seus estudos que a equoterapia apresenta
efeitos positivos no controle postural e no equilibrio, o que contribui para o desenvolvimento das

habilidades motoras sensoriais e perceptivas.

CONCLUSAO

Este estudo revelou que as maes de criancas com microcefalia decorrente do Zika Virus
realizam a higiene bucal dos seus filhos, entretanto os relatos revelam intimeras dificuldades, como
tosse, engasgos, vOmitos e travamento da boca, encontradas no momento da escovacdo. Estas
dificuldades sdo inerentes as comorbidades da SCZV que acabam impedindo a realizacdo da higiene
bucal de forma mais eficaz, mas também diz respeito a rotina vivenciada por essas mulheres, que
dentre tantas atividades cansativas do cotidiano precisam encontrar um momento para a higiene bucal

dos filhos.

Portanto, observa-se a importancia das redes de apoio, assim como a necessidade do cirurgiao
dentista como parte integrante da equipe multiprofissional sendo inserido no ambito domiciliar para
conhecer a realidade das maes, permitindo uma maior aproximagao com a rotina vivida pela familia
e em conjunto com outros profissionais desenvolver terapias que auxiliem nesse momento e garantam

a qualidade de vida dessas criangas e de seus cuidadores.
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3. CONSIDERACOES FINAIS

A partir da analise dos dados, pode-se constatar que as maes de criangas com SCZV realizam a
higiene bucal de seus filhos, mesmo sem uma periodicidade definida. Entretanto no momento da
realizacdo da higiene, elas, em sua totalidade, encontram inumeras dificuldades que tornam esse

momento mais complexo.

As dificuldades mencionadas pelas maes, no geral, podem ser: pertinentes as comorbidades das
criangas, como a disfagia, hiperreflexia causando a incapacidade de estabilizagdo do pescoco e
espasticidades, que geram inseguranga as maes e tornam a ocasido impraticavel, ou devido a uma
rotina conturbada que dentre tantas atividades cansativas, ainda precisam executar a higiene bucal

dos seus filhos.

Nessa perspectiva, a presenga de uma rede de apoio pessoal e profissional estruturada torna-se
primordial no auxilio a essas mulheres. Em tese, a maioria das participantes desta pesquisa possuiam
uma rede de apoio pessoal que incluia, em sua generalidade, principalmente o pai e os avos das

criangas.

Entretanto, no que diz respeito a rede de apoio profissional, observa-se a falta de uma equipe
multiprofissional, contendo o cirurgido dentista como membro integrante, inseridos em ambito
domiciliar, permitindo aos profissionais vivenciarem a realidade dessas familias. Nesse contexto,
cabe ao cirurgido dentista, a orientagdo de forma empatica das maes quanto a higiene oral dessas
criangas e o trabalho em conjunto com outros profissionais da equipe no desenvolvimento de terapias

que melhorem a realizacdo da higiene bucal e garanta uma qualidade de vida para as criangas.
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versao”.

5. PROVA DE PRELO

5.1 — A prova de prelo sera acessada pelo(a) autor(a) de correspondéncia via sistema
(http://cadernos.ensp.fiocruz.br/publicar/br/acesso/login). Para visualizar a prova do artigo sera necessario o programa
Adobe Reader ou similar. Esse programa pode ser instalado gratuitamente

pelo site: http://www.adobe.com/products/acrobat/readstep2.html.

5.2 - Para acessar a prova de prelo e as declaragdes, o(a) autor(a) de correspondéncia devera acessar o link do
sistema: http://cadernos.ensp.fiocruz.br/publicar/br/acesso/login, utilizando /ogin e senha ja cadastrados em nosso site.
Os arquivos estardo disponiveis na aba "Documentos”. Seguindo o passo a passo

5.2.1 — Na aba “Documentos”, baixar o arquivo PDF com o texto e as declaragdes (Aprovagao da Prova de Prelo,
Cesséo de Direitos Autorais (Publicacédo Cientifica) e Termos e Condigdes).

5.2.2 — Encaminhar para cada um dos autores a prova de prelo e a declaragdo de Cessao de Direitos Autorais
(Publicagao Cientifica).

5.2.3 — Cada autor(a) devera verificar a prova de prelo e assinar a declaragao de Cessao de Direitos Autorais
(Publicagao Cientifica), o autor de correspondéncia também devera assinar o documento de Aprovagao da Prova de
Prelo e indicar eventuais corregbes a serem feitas na prova.

5.2.4 — As declaragdes assinadas pelos autores deveréo ser escaneadas e encaminhadas via sistema, na aba
“Autores”, pelo autor de correspondéncia. O upload de cada documento devera ser feito selecionando o autor e a
declaragao correspondente.

5.2.5 — Informagdes importantes para o envio de corregdes na prova:

5.2.5.1 — A prova de prelo apresenta numeragao de linhas para facilitar a indicagdo de eventuais corregdes.
5.2.5.2 — N&o serdo aceitas correcdes feitas diretamente no arquivo PDF.
5.2.5.3 — As corregdes deverao ser listadas na aba “Conversas”, indicando o nimero da linha e a corregéo a ser feita.

5.3 — Apos inserir a documentagao assinada e as corregdes, deve-se clicar em “Finalizar” e assim concluir a etapa.
5.4 — As declaragdes assinadas pelos autores e as corregdes a serem feitas deverdo ser encaminhadas via sistema
(http://cadernos.ensp.fiocruz.br/publicar/br/acesso/login) no prazo de 72 horas.

6. PREPARAGAO DO MANUSCRITO
Para a preparacdo do manuscrito, os autores deverdo atentar para as seguintes orientagdes:

6.1 — O titulo completo (no idioma original do artigo) deve ser conciso e informativo, e conter, no maximo, 150
caracteres com espagos.

6.2 — O titulo corrido podera ter o maximo de 70 caracteres com espagos.

6.3 — As palavras-chave (minimo de 3 e maximo de 5 no idioma original do artigo) devem constar na base do DeCS
(Descritores em Ciéncias da Saude) da Biblioteca Virtual em Saude BVS.

6.4 — Resumo. Com excegao das contribuicdes enviadas as segdes Resenhas, Cartas, Comentarios ou Perspectivas,
todos os artigos submetidos deverao ter resumo no idioma original do artigo, podendo ter no maximo 1.700 caracteres
com espacos. Visando a ampliar o alcance dos artigos publicados, CSP publica os resumos nos idiomas portugués,
inglés e espanhol. No intuito de garantir um padrado de qualidade do trabalho oferecemos gratuitamente a tradugéo do
Resumo para os idiomas a serem publicados. Nao séo aceitos equagdes e caracteres especiais (por exemplo: letras
gregas, simbolos) no Resumo.

6.4.1 — Como o Resumo do artigo alcanga maior visibilidade e distribuicdo do que o artigo em si, indicamos a leitura
atenta da recomendacao especifica para sua elaboracéo (Leia mais).

6.5 — Equagbes e Formulas: as equagbes e formulas matematicas devem ser desenvolvidas diretamente nos editores
(Math, Equation, Mathtype ou outros que sejam equivalentes). Ndo serdo aceitas equagdes e formulas em forma de
imagem.

6.6 — Agradecimentos. Possiveis agradecimentos as instituicdes e/ou pessoas poderao ter no maximo 500 caracteres
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com espagos.

6.7 — Quadros. Destina-se a apresentar as informagdes de conteudo qualitativo, textual do artigo, dispostas em linhas
e/ou colunas. Os quadros podem ter até 17cm de largura, com fonte de tamanho 9. Devem ser submetidos em arquivo
text: DOC (Microsoft Word), RTF (Rich Text Format) ou ODT (Open Document TEXT). Cada dado do quadro deve ser
inserido em uma célula separadamente, ou seja, ndo incluir mais de uma informagao dentro da mesma célula.

6.8 — Tabelas. Destina-se a apresentar as informacdes quantitativas do artigo. As tabelas podem ter até 17cm de
largura, com fonte de tamanho 9. Devem ser submetidas em arquivo de texto: DOC (Microsoft Word), RTF (Rich Text
Format) ou ODT (Open Document Text). As tabelas devem ser numeradas (algarismos arabicos) de acordo com a
ordem em que aparecem no texto, e citadas no corpo do mesmo. Cada dado na tabela deve ser inserido em uma célula
separadamente, e dividida em linhas e colunas. Ou seja, ndo incluir mais de uma informac&o dentro da mesma célula.
6.9 — Figuras. Os seguintes tipos de figuras serdo aceitos por CSP: mapas, graficos, imagens de satélite, fotografias,
organogramas, e fluxogramas. As Figuras podem ter até 17cm de largura. O arquivo de cada figura deve ter o tamanho
maximo de 10Mb para ser submetido, devem ser desenvolvidas e salvas/exportadas em formato vetorial/editavel. As
figuras devem ser numeradas (algarismos arabicos) de acordo com a ordem em que aparecem no texto, e devem ser
citadas no corpo do mesmo.

6.9.1 — Os mapas devem ser submetidos em formato vetorial e sdo aceitos nos seguintes tipos de arquivo: WMF
(Windows MetaFile), EPS (Encapsuled PostScript) ou SVG (Scalable Vectorial Graphics). Nota: os mapas gerados
originalmente em formato de imagem e depois exportados para o formato vetorial ndo serdo aceitos.

6.9.2 — Os graficos devem ser submetidos em formato vetorial e séo aceitos nos seguintes tipos de arquivo: XLS
(Microsoft Excel), ODS (Open Document Spreadsheet), WMF (Windows MetaFile), EPS (Encapsuled PostScript) ou
SVG (Scalable Vectorial Graphics).

6.9.3 — As imagens de satélite e fotografias devem ser submetidas nos seguintes tipos de arquivo: TIFF (Tagged Image
File Format) ou BMP (Bitmap). A resolugdo minima deve ser de 300dpi (pontos por polegada), com tamanho minimo de
17,5¢cm de largura. O tamanho limite do arquivo deve ser de 10Mb.

6.9.4 — Os organogramas e fluxogramas devem ser submetidos em arquivo de texto ou em formato vetorial e sdo
aceitos nos seguintes tipos de arquivo: DOC (Microsoft Word), RTF (Rich Text Format), ODT (Open Document Text),
WMF (Windows MetaFile), EPS (Encapsuled PostScript) ou SVG (Scalable Vectorial Graphics).

6.9.5 — Formato vetorial. O desenho vetorial é originado com base em descricdes geométricas de formas e normalmente
€ composto por curvas, elipses, poligonos, texto, entre outros elementos, isto &, utilizam vetores matematicos para sua
descrigéo.

6.10 — Titulos e legendas de figuras devem ser apresentados em arquivo de texto separado dos arquivos das figuras.
6.11 — CSP permite a publicagéo de até cinco ilustragdes (Figuras e/ou Quadros e/ou Tabelas) por artigo. Ultrapassando
esse limite os autores deverao arcar com os custos extras. Figuras compostas s&do contabilizadas separadamente; cada
ilustragcao é considerada uma figura.



ANEXO B - QUESTIONARIO SOCIOECONOMICO

Nome do entrevistado:

Grau de parentesco com a crianga:

Data da entrevista: / /

Entrevistador:

1. Situaciio da crianga (Idade? Obito? Comorbidades?):

45

2. Qual o seu nivel de escolaridade?
(a) Ensino fundamental ou 1° grau
(b) Ensino médio ou 2° grau

(c) Superior graduagao incompleto
(d) Superior graduacao completo

(¢) Nunca estudou

3. Qual a sua ocupacio/profissio?

4. Qual a renda mensal da familia aproximadamente? (considerando salario minimo R$ 954,00)

(a) Nenhuma renda

(b) Até um salario minimo
(c) De 1 a 3 salarios minimos
(d) De 3 a 6 salarios minimos

(e) Mais de 6 salarios minimos

5. Quantas pessoas moram com vocé? (incluindo filhos, irmaos, parentes)

(a) Moro sozinho com a crianga

(b) Uma a trés

(c) Quatro a sete

(d) Oito a dez

(e) Mais de dez 64

6. A crianca continua sendo acompanhada?

(a) Sim, onde?

(b) Nao
(c) Nao se aplica (em caso de 6bito)

7. Quem é/sao o(s) cuidador(es) da crianca?
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ANEXO C — ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

-Vivéncias diarias no cuidado com o filho

Fale sobre o seu cotidiano (rotina com a crianga, atividades diarias desde a hora que acorda até o
momento que vai dormir).

Higiene bucal

- Mudancas na vida pessoal no convivio com a crianca

1) Fale sobre a sua vida pessoal a partir da chegada do seu filho (mudangas de sentimentos e formas
de pensar, mudangas na rotina, mudancas de local de moradia, responsabilidades adquiridas,
mudangas financeiras, teve que abandonar/adiar algum sonho/objetivo apds a chegada do filho,
dificuldades enfrentadas);

2) Fale sobre a sua relagdo conjugal (divorcio, separagao, abandono do lar, ndo aceitagao do filho
por parte do conjuge);

3) Fale sobre a sua vida profissional (mudangas no emprego em fun¢do da chegada do filho -
mudangas de cargo, mudancas no local de trabalho — adaptacdo de horério, precisou trocar de
emprego —, precisou comegar a trabalhar, precisou abandonar o emprego);

4) Fale sobre os seus momentos de lazer (relagdes socioculturais, por exemplo,
participagdo/aceitacdo em grupos sociais - Igreja, trabalho, escola/faculdade);

5) Fale sobre a rede de apoio e cuidado com a crianga (se sente sozinho no cuidado a crianga,
pessoas que ajudam no cuidado, ajuda financeira).

- Enfrentamento

Como vocé faz para lidar com todas essas coisas que vocé me falou?

- Percepcao e expectativas com relacao ao filho



ANEXO D - PARECER DE APROVACAO DO COMITE DE ETICA

" UFMA - HOSPITAL
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: SINDROME CONGENITA PELO ZIKA VIRUS, SOROPREVALENCIA E ANALISE
ESPACIAL E TEMPORAL DE VIRUS ZIKA E CHIKUNGUNYA NO MARANHAO

Pesquisador: ANTONIO AUGUSTO MOURA DA SILVA

Area Tematica:

Versao: 3

CAAE: 65897317.1.0000.5086

Instituigdo Proponente: Hospital Universitario da Universidade Federal do Maranhao/HU/UFMA

Patrocinador Principal: MINISTERIO DA CIENGIA, TECNOLOGIA E INOVACAQO
FUNDACAO DE AMPARO A PESQUISA DO ESTADO DO MARANHAQ -
FAPEMA

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2.111.125

Apresentagao do Projeto:

O virus Zika é transmitido por mosquitos do género Aedes, que usualmente causa doenga moderada com
febre, exantema maculopapular e artralgia. Tem sido responsabilizado por doenga ocasional no continente
africano (CHEN; HAMER, 2016). A partir do primeiro semestre de 2015 foram identificados os primeiros
casos de doenga pelo virus Zika no Brasil e logo em seguida, em outubro de 2015 foi detectada a presenca
de microcefalia em recém-nascidos associada & presenga desse virus no liquido amniético (CALVET et al.,
2016). O virus Zika também foi detectado no tecido placentario e no cérebro de recém-nascidos que vieram
a 6bito e em dois produtos de abortamento (MARTINES et al., 2016). A partir dai sobreveio uma epidemia
no pais, com maior intensidade até agora na regido Nordeste (DE OLIVEIRA et al., 2016).Tendo em vista o
potencial grave da epidemia, & importante monitorar o perimetro cefélico de recém-nascidos, para que se
possa estimar a incidéncia de microcefalia.A prevaléncia basal de microcefalia é estimada em 2 por
10.000nascimentos no Brasil (ECLAMC, 2015). Porém, o critério utilizado atualmente pelo Ministério da
Salde paraidentificar microcefalia ndo é o mais adequado por sua baixa especificidade e ha dificuldades
para se conhecer a incidéncia basal de microcefalia (BARRETO et al., 2016). Revisdo retrospectiva de
casos de microcefalia realizada no Nordeste do
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ANEXO E - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE FEDERAL DO MARANHAO
CENTRO DE CIENCIAS BIOLOGICAS E DA SAUDE
DEPARTAMENTO DE SAUDE PUBLICA
DOUTORADO EM SAUDE COLETIVA

NOME DA PESQUISA: “Vivéncias de pais de criancas nascidas com microcefalia no

contexto da epidemia do virus Zika”

PESQUISADOR RESPONSAVEL: Prof. Dra. Zeni Carvalho Lamy
TELEFONES PARA CONTATO: (98) 999946293.

OBJETIVOS DA PESQUISA:

Somos um grupo de pesquisadores da Universidade Federal do Maranhdo (UFMA) e estamos
realizando uma pesquisa para entender se os recentes casos de bebés maranhenses com cabecas
menores que o normal para idade (o que chamamos de microcefalia) estdo relacionados ao fato de
suas maes terem tido infecg¢do pelo virus Zika quando estavam gravidas. Para isso, precisamos de
algumas informacgdes sobre os bebés nascidos com microcefalia e de seus familiares. Algumas
informacdes serdo extraidas de prontuarios e fichas de atendimento e outras por meio de entrevistas.
Convidamos vocé a participar desta pesquisa e pedimos que autorize a participagdo do seu bebé.

Este ¢ um formulario de consentimento, que fornece informagdes sobre a pesquisa. Se concordar

em participar, vocé precisard assinar este formulario.

Antes de conhecer a pesquisa, ¢ importante saber o seguinte:

e Vocé esta participando voluntariamente. Nao ¢ obrigatorio participar da pesquisa.

e Vocé pode decidir ndo participar ou desistir de participar da pesquisa a qualquer momento.

e Ressaltamos que, sua participacao ¢ muito importante para que as informagdes obtidas possam
contribuir para o conhecimento mais completo dessa doenga que tantos agravos tem trazido
aos bebés.

e Afirmamos ainda que esta pesquisa esta sendo iniciada apds aprovagdo do Comité de Etica
em Pesquisa do Hospital Universitario da Universidade Federal do Maranhdo. Comités de
Etica sdo colegiados interdisciplinares e independentes, de relevincia publica, de carater
consultivo, deliberativo e educativo, criados para garantir a prote¢do dos participantes da
pesquisa em sua integridade e dignidade e para contribuir no desenvolvimento da pesquisa

dentro de padrdes éticos.
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e Este termo de consentimento livre e esclarecido serd rubricado em todas as suas paginas e
assinadas, ao seu término, por vocé, ou por seu representante legal, assim como pelo
pesquisador responsavel, ou membro da equipe.

e Este termo de consentimento livre e esclarecido foi elaborado em duas vias, sendo que uma

ficara com o pesquisador responsavel e outra com voceé.

O QUE DEVO FAZER PARA PARTICIPAR DESTA PESQUISA?

Se vocé concordar em participar desta pesquisa, vocé nos autorizard a coletar os dados do seu
prontuario e de seu filho, por ocasido do nascimento e os dados resultantes do acompanhamento de
rotina de seu bebé realizado pelos profissionais que o acompanham, incluindo alguns exames de
imagem, caso sejam realizados, para nos ajudar a compreender os motivos do nascimento de bebés

com microcefalia, bem como participard de entrevistas em que fale sobre sua vida.

QUAIS SAO OS RISCOS DA PESQUISA?

Os profissionais que realizardo as entrevistas e os exames sdo treinados para as tarefas. Reiteramos
que o estudo nao apresenta nenhum risco fisico, posto que ndo serdo coletados exames pelos
pesquisadores. Entretanto, se voc€, em qualquer momento da pesquisa, se sentir desconfortavel em

participar, poderd interromper sua participagdo, se assim desejar.

HA BENEFICIOS EM PARTICIPAR DESTA PESQUISA?

Ha beneficios em participar deste estudo. A sua participagao e de seu bebé ajudarao entender
o recente fendmeno de muitos casos de microcefalia em recém-nascidos, filhos de maes infectadas
pelo virus Zika. Conhecer os fatores que podem favorecer o nascimento de um bebé com microcefalia
podera ajudar vocé ¢ outras familias, em futuras gestagdes, ou outras pessoas que possam Vir a ter
risco de microcefalia pelo virus Zika. Quando este estudo acabar, os resultados serdo discutidos com
outros pesquisadores e divulgados para que muitas pessoas se beneficiem desse conhecimento, mas
sem identificar sua participagao no estudo. Além disso, ainda podera contribuir com novas estratégias
para o combate as consequéncias do grave problema.
E A CONFIDENCIALIDADE?
Os registros referentes aos seus dados e de seu filho permanecerdao confidenciais. Vocés serdo
identificados por um cédigo, e as informagdes pessoais contidas nos registros nao serao divulgadas
sem sua expressa autorizacdo. Além disso, no caso de publicacdo deste estudo, ndo serdo utilizados

seus nomes ou qualquer dado que os identifiquem. As pessoas que podem examinar seus registros
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sd0: 0 Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario e a equipe de pesquisadores envolvidos

na pesquisa.

O QUE FACO EM CASO DE DUVIDAS OU PROBLEMAS?

Para solucionar duvidas relativas a este estudo, entre em contato com a Prof* Zeni Carvalho Lamy
(98) 3272-9681, das 8:00 as 18 horas ou com a pesquisadora Poliana Soares de Oliveira (98) 99994
6293.

Para obter informagdes sobre seus direitos como objeto de pesquisa, entre em contato com: Presidente
do Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitdrio da Universidade Federal do Maranhdo
pelo telefone (98) 2109- 1250.

Endereco do CEP-HUUFMA: Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario. Telefone (98)
2109 1250, endereco Rua Bardo de Itapary, 227, quarto andar, Centro, Sao Luis-MA. CEP- 65.020-070.
Se vocé entendeu a explicagdo e concorda voluntariamente em participar deste estudo, por favor,
assine abaixo. Uma copia ficard com vocé e a outra com o pesquisador responsavel. A participagao ¢
voluntaria e vocé pode deixar a pesquisa em qualquer momento, sem ter que dar qualquer justificativa
ou ser penalizado.

Agradecemos muito a sua colaboragao.

ASSINATURAS:

Nome do voluntario:

Assinatura do voluntario:

Data: / /

Nome do Pesquisador:

Assinatura do Pesquisador:

Data: / /




