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APRESENTACAO

A colecado “Ciéncias Saude: Teoria e Intervencdo” € uma obra que tem
como foco principal a discussao cientifica por intermédio de trabalhos diversos,
alicercados teoricamente, para a constru¢cao do conhecimento, de forma a contribuir
para intervencgdes transformadoras neste campo.

A intencao do livro € apresentar a pluralidade de teorias e de intervengdes de
forma didatica e util aos varios profissionais, pesquisadores, docentes e académicos
da area da saude. Trata-se de um compilado de cento e dois artigos de variadas
metodologias e encontra-se estruturado em cinco volumes.

Neste primeiro volume estdo apresentados 19 capitulos referentes
as publicagbes que englobam temas relacionados as doencgas infecciosas,
infectocontagiosas e parasitarias, além daqueles relacionados a saude ocupacional.

Deste modo, esta obra apresenta resultados teéricos bem fundamentados e
intervencdes realizadas pelos diversos autores. Espera-se que este e-book possa
contribuir para uma atuacao mais qualificada nas ciéncias da saude.

Uma 6tima leitura a todos!

Marileila Marques Toledo
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CAPITULO 16

REDES VIRTUAIS DE APOIO PARA MAES DE
CRIANCAS DIAGNOSTICADAS COM MICROCEFALIA
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Nathalia Soares de Oliveira
Pesquisadora LABESCRI — Laboratério de
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http://lattes.cnpq.br/1482954537845436

Andresa de Melo Macedo
Pesquisadora LABESCRI — Laboratério de
Estudos da Criangca — UNISAUDE

Rio de Janeiro- RJ
http://lattes.cnpq.br/6178125417034324

Rossana de Vasconcelos Pugliese Vito
Docente Universidade Estacio de Sa/ Lider
LABESCRI — Laboratério de Estudos da Crianca —
UNISAUDE

Rio de Janeiro- RJ

http://lattes.cnpq.br/2758896719484958

RESUMO: As microcefalias constituem um
achado clinico de etimologia complexa e
envolvendo

multifatorial, fatores genéticos

e ambientais. Considerando o0 aumento
significativo de casos de microcefalia, entre
os anos de 2015 e 2016 e a crescente
utilizacdo das redes sociais por parte dos

pais, como redes de apoio mutuo, o objetivo

Ciéncias da Saude: Teoria e Intervencéo

dessa pesquisa foi descrever e compreender
as variaveis do fendbmeno investigado. Na
maioria dos casos investigados, as maes sao
as responsaveis pelos cuidados basicos das
criangas e sofrem, junto com seus filhos, por
todas as dificuldades encontradas durante
0 processo de desenvolvimento. Nesse
sentido, foi realizada uma pesquisa de carater
descritivo na perspectiva da investigacao
qualiquantitativa. Utilizou-se como metodologia
um questionario online, multidimensional e auto
preenchivel, o qual foi distribuido para maes
de criancas com microcefalia, aleatoriamente,
através das redes sociais. Como resultado foi
observado que a grande maioria das maes,
cerca de 42,6%, tiveram seu primogénito com
microcefalia; 77,9% nao possuem atividade
remunerada; 45,6% dependem do Beneficio de
Prestacdo Continuada (BPC) para o sustento
da crianca com microcefalia; 66,6% enfrentam
dificuldades na insercdo da crianca em
atividades escolares; 14,7% raramente sentem
confianca nos profissionais de saude, com isso,
frequentemente recorrem as redes virtuais como
principal fonte de esclarecimentos e apoio, um
resultado significativo de 80,9%. O que nos
permite discutir e concluir, que & necessario
um olhar especial a essas maes, que em sua
maioria sao jovens, com baixa escolaridade,
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que com o nascimento de um filho com microcefalia percebem-se desamparadas
pelo poder publico, pelos profissionais de saude e de educagdo. Faz-se necessario
a criacao de politicas publicas, que visem o bem-estar fisico e emocional, e priorizem
de forma integral, ndo s6 as necessidades da criangca com microcefalia, mas também
dessa mae, no que se refere a atencao e a promog¢ao de saude.
PALAVRAS-CHAVE: microcefalia; redes sociais de apoio; politicas publicas; promocao
de saude.

SOCIAL NETWORKS SUPPORT FOR MOTHERS THAT HAVE CHILDREN
DIAGNOSED WITH MICROCEPHALY

ABSTRACT: The Microcephalies are clinical finding of complex etimology and
multifactorial, involving both genetic and environmental factors. The significant
increase in microcephaly cases during 2015 and 2016, the growth in use of the social
networks by parents and the mutual network support have brought to this research the
following framework aim: to describe and understand the variables in the investigated
phenomena. In the majority of the cases, the mothers are the only ones responsible
for the children’s basics. Both the mother and her kids suffer because during the
development process many are the difficulties that have to be faced so6 that the aimed
goal can be achieved. In this sense, a descriptive reasearch focused on measuring
both quality and quantity was done. A multidimensional and self-filled in online survey
methodology was used and distributed, at random, to mothers of children that had
microcephaly through the social networks. As a result, it was observed that the great
majority of the mothers,around 42,6% had their firstborn with microcephaly;77,9% do
not carry out any gainful occupation; 45,6% depend on the BPC - a benefit extended in
the form of continuous compensation — to help support kids with microcephaly;66%,6
face difficulties in trying to engage children in school activites; 14,7% rarely trust their
healthcare professional, for this reason they use the social networks as their main
source of clarification and support; a significant result of 80,9%. What let us discuss
and conclude that it is necessary to give these mothers some special treatment, who
are, in their majority, young, with low education levels, that feel helpless by the Public
Authorities, healthcare professionals and educators. Public Policies should be created
aiming the physical and emotional well-being, giving full priority, not onlyto the child
with microcephaly but also to the mother with regard to attention and health promotion.
KEYWORDS: microcephaly; social networks support; public policies health promotion.

11 INTRODUCAO

As microcefalias constituem um achado clinico e podem decorrer de anomalias
congénitas ou ter origem apo6s o parto. As de origem congénita sao definidas como
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alteracbes de estrutura ou fungcdo do corpo que estdo presentes ao nascimento
e sao de origem pré-natal. Ja as de origem pds-parto podem ser decorrentes de
traumas disruptivos, infeccdes adquiridas ou contato com toxinas ap6s o nascimento
(MINISTERIO DA SAUDE, 2016). Possuem etimologia complexa e multifatorial,
envolvendo fatores genéticos e ambientais. Algumas das causas mais comuns
sdo as anomalias cromossbémicas, exposicoes a teratbgenos ambientais, doencas
metabdlicas, bem como por doengas maternas durante a gravidez (LOPEZ-CAMELO
et al, 2015; MARINHO et al, 2016). E imprescindivel o conhecimento a respeito do
desenvolvimento infantil para que o profissional possa identificar qualquer alteracéo,
que possa vir a aparecer apds 0 nascimento.

Aidentificacéo da microcefalia se da principalmente pela medicdo do Perimetro
Cefalico (PC), procedimento comum no acompanhamento clinico do recém-nascido,
visando a identificacdo de possiveis doengas neurolégicas. A medicédo do PC deve
ser feita com fita métrica ndo-extensivel, na altura das arcadas supraorbitarias,
anteriormente, e da maior proeminéncia do osso occipital, posteriormente. A
medicdo pode ser feita ainda intrauterina através do exame de ultrassonografia
(MINISTERIO DA SAUDE, 2016).

Segundo o Protocolo de Vigilancia e Resposta a Ocorréncia de Microcefalia e/
ou Alteracdes do Sistema Nervoso Central (SNC) publicado em 2016 pelo Ministério
da Saude (MS), o PC é considerado um dado clinico fundamental para a construcéo
do diagnéstico de microcefalia, porém pode levar a inclusdao de cérebros com
desenvolvimento normal, sendo necessario um acompanhamento multiprofissional
até que o caso seja descartado.

No entanto, segundo Brunoni et al (2016), a observacdo da medicdo do
perimetro cefalico comparado com a idade gestacional ndo é feita em exames de
rotina em todas as unidades neonatais. O que abre margem para diagndsticos
tardios.

Por recomendagdo da Organizacdo Mundial de Saude (OMS) os recém-
nascidos (RNs) com menos de 37 semanas de idade gestacional, medida menor a
menos dois (-2) desvios-padrdes, segundo a tabela do Intergrow- 21st (Consorcio
Internacional de Crescimento Fetal e Neonatal para o Século XXI), para o sexo
e idade gestacional; e o RNs com 37 semanas ou mais de idade gestacional,
apresentando medida do perimetro cefalico menor ou igual a 31,5 cm para meninas
e 31,9 cm para meninos, equivalente a menor que -2 desvios-padrédo devem ser
acompanhados por uma equipe multiprofissional capaz de atuar integralmente no
desenvolvimento neuropsicomotor (DNPM) (MINISTERIO DA SAUDE, 2016).

O desenvolvimento infantil pode ser definido como um processo
multidimensional e integral, que se inicia com a concepcdo e que engloba o
crescimento fisico, a maturacao neuroldgica, o desenvolvimento comportamental,
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sensorial, cognitivo e de linguagem, assim como as relagdes socioafetivas. A
avaliacao desse desenvolvimento abrange marcos importantes, como por exemplo,
0 padrdao motor, no qual espera-se que a crianga caminhe por volta dos 12 meses
de idade; caracteristicas individuais; e ainda as sociais, que dizem respeito a
comunidade onde ela se encontra inserida (ORGANIZACAO PAN-AMERICANA DA
SAUDE, 2016).

Acredita-se que o zika virus afeta o embrido exposto em diferentes periodos da
gestacao prenunciando um DNPM com altera¢des significativas. H4 um espectro de
alteracdes de diferentes graus, com casos mais graves quando ha infeccao vertical
no 1° e inicio do 2° trimestre, e casos mais leves, em decorréncia de infeccao
vertical ap6s o 3° trimestre, possivelmente acarretando danos estruturais mais
discretos (SCHULER-FACCINI et al, 2016; FEITOSA et al, 2016).

A crianca com microcefalia apresenta uma série de comprometimentos que
resultam em um atraso do DNPM. As alteragbes mais comumente associadas
estado relacionadas ao déficit intelectual e a outras condicdes que incluem epilepsia,
paralisia cerebral, atraso no desenvolvimento de linguagem e/ou motor, estrabismo,
desordens oftalmoldgicas, cardiacas, renais, do trato urinario, entre outras (ASHWAL,
2015; FEITOSA et al, 2016).

A estimulacao precoce (EP) pode ser umas das estratégias utilizadas pelas
equipes de saude para que esta crianga consiga atingir o maximo do potencial
do desenvolvimento infantil. A EP pode ser definida como um programa de
acompanhamento e intervencéao clinico-terapéutica multiprofissional com bebés de
alto risco e com criancas pequenas acometidas por patologias organicas, entre as
quais, a microcefalia esta inserida (MINISTERIO DA SAUDE, 2016).

Quanto mais imediata for a intervencao, preferencialmente antes dos 3 anos
de idade, maiores as chances de prevenir e/ou minimizar a instalacdo de padroes
posturais e movimentos anormais (MINISTERIO DA SAUDE, 2016). Aquisicdo de
linguagem, socializagdo, estrutura subjetiva, podem ser beneficiadas, podendo
contribuir ainda, na estruturacdo do vinculo mae/bebé e na compreensédo e
acolhimento familiar dessas criancas (CUSTODIO et al,2014)

No Brasil, durante o periodo de 2000 a 2014, o numero de nascidos vivos com
microcefalia apresentou estabilidade. Contudo, entre outubro de 2015 a meados de
2016, observou-se um aumento significante de notificacdes de casos de microcefalia,
principalmente no estado de Pernambuco, localizado na regido nordeste do pais,
caracterizando a existéncia de uma epidemia (MARINHO et al, 2016).

Essa situacao ensejou a realizagcdo de pesquisas que associavam o crescente
aumento das notificagcbes de microcefalia ao surto de zika virus, transmitido
principalmente pelo mosquito Aedes aegypti, nesse mesmo periodo (SCHULER-
FACCINI et al, 2016; MARINHO et al, 2016)
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O que podemos observar na recente literatura € que os estudos iniciais
investigam prioritariamente a propagacdo do mosquito, suas causas, 0S meios de
transmissao do virus e a relagao com a microcefalia. Contudo, pouco se Ié a respeito
do impacto familiar e socioemocional dos pais, da qualidade de vida da crianca e
dos familiares, principalmente das maes, visto que, culturalmente, a mulher ainda
€ detentora dos cuidados domésticos e criacao, ficando prioritariamente para ela a
responsabilidade pelo cuidado a crianca com microcefalia. Além da importéncia da
criacdo de uma rede de apoio, do preparo das equipes de saude e educacgao para
lidar com esta nova demanda.

N&o dispondo de muitas informacgdes na literatura, visto que, o aumento de
notificacbes de casos microcefalia ocorreu entre os anos de 2015 e 2016, gerou-
se a necessidade de producdes que elucidassem: Qual o perfil socioeconémico
dessa mée? Outros integrantes da familia participam ativamente da criagdo dessa
crianca? Aos olhos da mae, as equipes de saude e de educagéao estdo preparadas
para receber essa crianga com necessidades especificas? Uma vez que, a principal
caracteristica das redes virtuais é a troca de informacdes em tempo real, assim
como, formacao de grupos que apresentam alguma identificacdo em preferéncias e
particularidades. As redes virtuais poderiam ser consideradas uma ferramenta para
esclarecimentos e apoio emocional?

Para Custddio et al (2014), o nascimento de um filho € uma das situacdes
em que se requer maior adaptacédo. Ao pensarmos em um bebé que necessita de
cuidados especificos, esses espacos virtuais de convivéncia podem ser um local
que facilite essa troca entre familiares.

Desde a década de 90 com a origem da Internet, a conexao entre as pessoas
ficou mais facil, e com isso deu-se origem ao surgimento das Redes Sociais. A
Rede Social € uma estrutura que inter-relaciona empresas ou pessoas, que estao
conectadas pelas mais diversas relacbes. Com o passar do tempo, as redes sociais
foram ganhando novas configuracbes e dentre elas, o processo de identificacédo
com seus iguais e consequentemente uma organizac¢ao de suporte psicossocial foi
ganhando forca.

A caracteristica de informacdo em tempo real que a rede social possui,
também pode ser considerada, um importante agregador da conexao entre essas
pessoas. Essa ligacéo social de carater virtual deu origem as comunidades, que sao
espacos virtuais que cada qual se relaciona de acordo com as suas preferéncias e
particularidades.

O que se sabe, é que ao longo da historia, movimentos sociais deram
origem a muitas leis e politicas que atendessem uma demanda solicitada por um
grupo especifico de pessoas. Dai a importédncia desses espacos, que contam
com um numero expressivo de integrantes com uma particularidade em comum,
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possibilitando a promo¢éo de debates que podem vir a ser sugestdes de politicas
publicas (MARTELETO e SILVA, 2004).

Nesse ponto, existe uma caréncia expressiva ao falarmos sobre politicas
publicas. Por um lado, percebemos pais e responsaveis “famintos” por informacodes
e por outro, pesquisas sendo realizadas, afim de compreender melhor tal fenémeno.
E a rede social entra exatamente nesse “gap” entre as demandas apresentadas por
essas criancas e a criacao de novas politicas, que possam assegurar o bem-estar
da crianca com microcefalia, dos familiares, dos profissionais de saude e educacéao
e principalmente dessa mae que muitas vezes é a cuidadora direta da criangca com
microcefalia.

Assim, o objeto de estudo desta pesquisa é identificar se as mées de criancas
diagnosticadas com microcefalia usam as redes virtuais como ferramenta para
esclarecimentos e apoio emocional?

Dessaforma, pretende-se discutir e responder o seguinte problema de pesquisa:
como as redes virtuais podem contribuir como ferramenta de esclarecimento e apoio
emocional entre mées de criangas que possuem o diagnostico de microcefalia?

A motivacao para construcao desse projeto derivou da necessidade de se
compreender melhor a dindmica socioemocial de maes de criangas com microcefalia,
que muitas das vezes carecem principalmente de informacéo, apoio psicologico e
financeiro.

Neste contexto, buscou-se desenvolver um material teérico, que através de
uma pesquisa de carater descritivo na perspectiva da investigacéo qualiquantitativa,
pudesse nos mostrar como as redes virtuais podem contribuir ferramenta de
esclarecimento e apoio emocional entre maes de criancas com microcefalia.

Como objetivos destacamos: compreender a importancia de redes virtuais
de apoio na dindmica socioemocional de maes de crianca com microcefalia, que
muitas das vezes, sdo as principais detentoras do cuidado dessa crianga. Assim
como, as principais dificuldades sociais enfrentadas durante todo o processo de
desenvolvimento dos seus filhos.

Diante disso, o0 estudo justifica-se por abordar questdes que buscam melhorar
a compreensao sobre a importancia das redes virtuais na dindmica sociemocional de
maes que criam criancas com diagnostico de microcefalia. Como também, elucidar
questdes que abordem as principais dificuldades enfrentadas durante o processo
de criacdo de seus filhos, a fim de, em uma perspectiva ampliada, abrir o debate
e contribuir para a formacao de politicas publicas quem priorizem os interesses
desses individuos.
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2| METODO

Participantes

As participantes da pesquisa compdem um grupo de 68 maes, com idade
entre 18 e 43 anos. Cerca de 57% sao moradoras de cidades da regiao nordeste
do pais, seguidas de 19% na regiao sudeste. As respondentes sdo mées que se
predispuseram a responder o questionario online, disponibilizado em redes sociais.
Arenda salarial familiar das participantes encontra-se na faixa de um salario minimo
(55,9%) e dois salarios minimos (23,5%), sendo que 7,4% relatam renda inferior a
um salario minimo. Quanto ao grau de escolaridade mais da metade possui 0 ensino
médio completo (62, 2%), 8,8% possui nivel superior e 5,9% possui pds-graduacao.
42,6% das entrevistadas possui apenas um filho (a), enquanto que 19,1% possui
mais de 3 filhos (as).

Instrumentos

Para a coleta de dados, utilizou-se um questionario online multidimensional e
auto preenchivel construido pelas autoras, que consta de 19 perguntas fechadas.
Esse instrumento foi disponibilizado para 120 maes de criangas com microcefalia em
todo o pais, através da plataforma Google Docs. Buscou-se, com esse instrumento
identificar se as mées de criangas diagnosticadas com microcefalia usam as redes
virtuais como ferramenta para esclarecimentos e apoio emocional. Além de, discutir
como as redes virtuais podem contribuir como ferramenta de esclarecimento e apoio
emocional entre maes de criancas que possuem o diagnoéstico de microcefalia.
Assim como, as principais dificuldades sociais enfrentadas durante todo o processo
de desenvolvimento dos seus filhos.

Procedimentos

Para a escolha dos questionarios analisados foi determinado o seguinte critério:
necessario ser mae biolégica ou adotiva de pelo menos umacriangcade 0 a2 anos com
diagnostico de microcefalia definido até a data do preenchimento do questionario,
que compreende o periodo de abril a julho de 2017. Para a coleta de dados, em um
primeiro contato, as pesquisadoras preparam um texto de apresentacao da pesquisa
solicitando o preenchimento do questionario. Os questionarios respondidos ficavam
automaticamente salvos na plataforma disponibilizada. Todas as participantes foram
voluntéarias e estavam cientes da utilizacéo dos dados respondidos em questionario.

Os dados foram computados pela propria plataforma Googledocs e serdo

apresentados abaixo, juntamente com a discussao.
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31 RESULTADOS E DISCUSSAO

Das 120 maes abordadas, 68 responderam ao questionario. Foi observado
uma média de 28 anos entre as maes voluntéarias, além de 66,2% possuir ensino
médio completo, uma renda familiar de aproximadamente um salario minimo e
ainda 77,9% das mées encontram-se sem atividade remunerada no momento da
pesquisa.

Das mées entrevistadas, 42,6% tiveram seu primogénito com microcefalia
congénita e 79,4% das maes desconheciam a existéncia de microcefalias até
o momento da gestacdo. De fato, no Brasil, 0 nUmero de nascidos vivos com
microcefalia se manteve estavel no periodo de 2000 a 2014. Contudo, em outubro
de 2015 a meados de 2016, observou-se um aumento significativo de notificacdes
de casos de microcefalia, principalmente na regidao nordeste do pais, mesma
regido onde tivemos o maior numero de mées respondentes, 57%. Esse aumento
expressivo contribuiu para um maior conhecimento e discussao sobre tema.

A Lei Brasileira de Inclusao da Pessoa com Deficiéncia, n° 13.146 (Estatuto
da Pessoa com Deficiéncia), foi instituida em 06 de julho de 2015 destinada a
assegurar e promover, em condicoes de igualdade, os direitos e as liberdades
fundamentais da pessoa com deficiéncia, visando a sua incluséo social e cidadania.
Sendo assim, o estado tem o dever de garantir a salde a essas criancas, além de
uma equipe multidisciplinar para estimulagcao precoce, direito a educacéao gratuita e
de qualidade, e o direito a exercer sua cidadania como qualquer brasileiro.

Entende-se a EP como uma abordagem de carater sistematica e sequencial,
que utiliza técnicas e recursos terapéuticos capazes de estimular todos os dominios
que interferem na maturacdo da crianca, de forma a favorecer o desenvolvimento
motor, cognitivo, sensorial, linguistico e social, evitando ou amenizando eventuais
prejuizos. Ao ser aplicada sistematicamente o desenvolvimento infantil torna-se mais
rico e harmonioso visto que existe a plasticidade neural, tdo importante e eficiente
nos primeiros anos de vida. Fortalecendo as potencialidades da crianca suscetivel a
transformacdes provocadas pelo ambiente externo. A EP tem, como meta, aproveitar
este periodo critico para estimular a crianca a ampliar suas competéncias, tendo
como referéncia os marcos do desenvolvimento tipico e reduzindo possiveis riscos
a sua vida diaria e funcional (MINISTERIO DA SAUDE, 2016).

No entanto, ainda enfrentamos sérios problemas quando o assunto € acesso
a profissionais especializados no assunto. 38,2% das maes relatam que nem
sempre elas sentem que os profissionais de saude estdo preparados para atender
a demanda de seus filhos e 14,7% raramente se sentem confortaveis quanto a
conduta dos profissionais. Vale ressaltar, que entre os anos de 2015 e 2016, o

namero de notificagcdes aumentou significativamente e os profissionais precisaram
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se capacitar rapidamente frente a essa nova demanda. Talvez dessa perspectiva
venha o sentimento de profissionais pouco preparados nos consultérios de saude.

Na insercédo escolar os numeros também n&o sdo animadores. 73,7% das
maes ainda ndo procuraram uma rede escolar para matricular seus filhos. 17,3%
confirmam que foi dificil a realiza¢c&o da matricula e menos da metade (8,8%) relatam
nao terem encontrado problemas nesse processo. Das maes que efetuaram a
matricula 14,7% julgam o ambiente escolar inclusivo, com cadeiras adequadas,
utensilios alimentares apropriados e rampas de acesso. 11,8% referiram a presenca
de mediador durante o turno escolar.

Tao importante quanto o preparo das equipes de saude e de educacéo, o
apoio familiar é de extrema importancia para essa mae, que culturalmente é a
principal detentora dos cuidados domésticos e da criacéo dos filhos. A chegada de
uma crianca que requer diferentes demandas e o préprio preconceito ao novo gera
muitas das vezes um desconforto familiar. De acordo com as maes participantes,
61,8% consideram que os pais das referidas criancas “sempre” estao dispostos a
contribuir com a criagao dos menores, 19,1% “as vezes” e 8,8% “nunca”’. Quanto
a disponibilidade de outras pessoas de confianca para assumir os cuidados da
crianga por algumas horas nas quais elas precisem se ausentar, 32,4% afirmam
“sempre” ter alguém disponivel, “as vezes” 20,6%, “quase sempre” 17,6%, “nunca”
e “raramente” 14,7%.

Como foi possivel ver, hA uma complexidade na insercdo dessas criancas
no meio escolar, assim como disponibilidade de outros cuidadores. Isso dificulta a
permanéncia da mae em um trabalho formal, fazendo com que a mesma passe a
realizar trabalhos informais de preferéncia dentro da propria casa para que possa ser
divido o tempo entre angariar recursos financeiro e o cuidado ao filho que demanda
necessidades especiais. Das 68 maes entrevistadas, apenas 16,2% possui um
trabalho formal ou exerce uma atividade autbnoma. Mais da metade (54,4%) contam
com o apoio financeiro do governo garantido por lei. Dai a importancia de politicas
gue pensem na insercdo dessa mae no mercado de trabalho.

Com o aumento da demanda de atividades devido o nascimento de um filho com
microcefalia, muita das vezes o desemprego, e sensacao de abandono por parte de
familiares e amigos, essa mée necessita de um trabalho psicossocial intenso. 51,5%
afirmam frequentar um espaco de apoio psicolégico mediado por um profissional
adequado. Outras 39,7% nao querem ou hao possuem a oportunidade de frequentar
um desses espagos e acabam recorrendo as redes sociais, como ferramenta para
esclarecimentos e apoio de outros pais de criangas com microcefalia.

No ambito das redes sociais, o0 apoio social refere-se aos aspectos qualitativos
e comportamentais das relagdes sociais, que podem ser emocionais, instrumentais,
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informativos ou de interacéo social. Para Sluzki (1997) as relagcdes ndo compreendem
apenas a familia nuclear ou extensa, mas 0s vinculos interpessoais ampliados,
como 0S amigos, 0s colegas de trabalho ou de estudo e as relagbes que séao
estabelecidas na comunidade. Essa organizagao social favorece a familia da crianca
e seu desenvolvimento social, cognitivo, motor, afetivo. Dentro dos grupos de apoio
nas redes sociais percebe-se temas variados, desde a troca de informacbes com
relacdo a medicamentos e principalmente o apoio emocional.

Como arede virtual é dindmica e conta com um nimero significativo de pessoas
nao profissionais, as informac¢des que sdo geradas e modificadas diariamente. Sendo
assim, existe uma grande possibilidade de algumas informacdes compartilhadas nao
se aplicarem a todos. Porisso, é preciso ter cuidado. As redes sociais n&do podem ser
substituidas por consultas especializadas. Essas atuam como um complemento as
redes formais, sendo uma plataforma de trocas de experiéncias, apoio, acolhimento
e identificacéo de grupo afim. Das méaes entrevistadas 80,9% dizem “sempre” fazer
0 uso das redes sociais a fim de obter dicas, esclarecimentos e apoio de outros
pais de criancas com microcefalia, e apenas 2,9% dizem “raramente” se utilizar das
redes sociais com esse proposito.

Na década de 60 nos EUA, pesquisas a respeito das redes sociais comecaram
aganharforma, mais propriamente na area de saude mental. JA nos anos 90 as redes
sociais tomaram maiores propor¢cdes em diferentes contextos sociais. Serapioni
(2005) indica que, nos ultimos vinte e cinco anos, as pesquisas tém destacado um
papel fundamental da familia e das redes sociais no que se refere a atencao e a
promocéao de saude.

Culturalmente, a mulher ainda é a principal detentora dos cuidados domésticos
e criagcdo dos filhos, ficando prioritariamente para ela a responsabilidade pelo
cuidado a criancga especial. Das 68 maes entrevistadas, 82,4% nao possuem baba
e 73,6% das criangas nao estdo matriculadas em uma creche. Pode-se concluir
que o trabalho dessa mée é intenso e a saude fisica e mental da mesma pode estar
comprometida. E é ai, que a rede social entra para suprir essa demanda diaria
como um apoio informal. Muitas maes recorrem as comunidades para desabafar
e trocar experiéncias com outras maes que passam ou passaram por situacdes
semelhantes.

O nascimento de uma crianga com necessidades especiais, transforma a vida
da familia e sobretudo dessa mae que sonhou, planejou e idealizou um filho com
demandas ditas comuns, ja conhecidas pela maioria das pessoas. As comunidades
acabam agregando um numero de pessoas com uma mesma demanda facilitando
essa sensacao de unidade e consequentemente de conforto emocional.

Custbdio et al (2014) ressaltam que as maes com uma rede social mais
consistente, e que podem, portanto, ter suas necessidades emocionais atendidas,
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tendem a solicitar mais apoio para elas mesmas, bem como manter uma interacao
mais sensivel com o bebé. De acordo com Sluzki (1997), nessas comunidades
ha uma relacédo de empatia, estimulo e apoio estabelecidos através de amizades
intimas e de relagdes familiares significativas.

Desta forma, as redes sociais que comegaram como uma ferramenta para
dar maior visibilidade a pessoas famosas e da alta sociedade, hoje, apresentam
novos arranjos e dentre eles, o processo de identificacdo de iguais pode ser
considerado um forte elo psicossocial entre as familias e além disso, um espaco
rico em informacdes instantaneas a profissionais, a fim de, compreender um pouco
mais sobre as particularidades dessa nova demanda social.

41 CONSIDERACOES FINAIS

Conclui-se que € necessario um olhar especial as maes de criancas com
microcefalia, que geralmente sdo as principais detentoras do cuidado. E necessario
a criacao de politicas que visem a insercdo das mesmas no mercado de trabalho e
o aprimoramento de politicas voltadas para o cuidado em saude, né&o sé da crianga,
como da méae.

N&o menos importante, um planejamento voltado para a educacéo infantil capaz
de suprir as necessidades desse grupo populacional. Estas criangas nao podem ser
privadas do direito a educacao gratuita e de qualidade, e de exercer sua cidadania
como qualquer brasileiro. Neste contexto, precisamos de ac¢des urgentes, visto que,
a grande maioria das criang¢as diagnosticadas com microcefalia no periodo do surto
do Zika virus estdao completando recentemente a idade de insercao escolar.

As redes virtuais agregam um numero significativo de pessoas com uma
mesma demanda facilitando essa sensacao de unidade e consequentemente de
conforto emocional. Ressaltamos que maes que possuem uma rede social mais
consistente, tendem a solicitar mais apoio para si, e também uma interacdo mais
sensivel com a crianga com microcefalia.

Por fim, pesquisas que abordem essa teméatica precisam ser cada vez mais
incentivadas, visto que as redes sociais vém como um importante indutor social,
possibilitando a promoc¢éao de debates que podem vir a ser sugestdes de politicas
publicas. Assim como, o destaque ao bem-estar fisico e emocional, no que se refere
a atencéo e a promocao de saude da mée e da criangca com microcefalia.
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