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Dedico este trabalho as cuidadoras das
criancas com Sindrome Congénita do
Zika virus, exemplo de mulheres fortes,
que lutam diariamente em busca de
melhorar as condi¢cdes de vida destas
criangas.
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RESUMO

JUNQUEIRA, C.C.S. Estimulacdo do desenvolvimento neuropsicomotor de
criancas com Sindrome Congénita do Zika virus. 2019. 83 f. Trabalho de
Concluséo de Mestrado (Mestrado Profissional em Saude da Familia) — Fiocruz -
Rede Nordeste de Formacdo em Saude - Universidade Federal da Paraiba, Joao
Pessoa, 2019.

Introducdo: Criancas com a Sindrome Congénita do Zika virus possuem
comprometimento neuropsicomotor severo, necessitando do acompanhamento
continuo dos profissionais para que ocorra uma neuroestimulacao eficaz, em busca
de melhor qualidade de vida. Assim, a familia tem papel fundamental nesse
processo, utilizando-se do ambiente domiciliar para oferecer estimulos a essas
criancas. Objetivo: Analisar a estimulagdo neuropsicomotora de criangas com a
Sindrome Congénita do Zika virus, segundo cuidadores e profissionais de saude.
Metodologia: Pesquisa qualitativa, descritiva-exploratoria, realizada com dez
cuidadoras de criancas com a Sindrome Congénita do Zika virus e cinco
profissionais que atuam em um servico de referéncia de um municipio de
Pernambuco, Brasil. A coleta de dados ocorreu entre hovembro/2018 e marco/2019,
utilizando-se entrevista semiestruturada. O material empirico foi submetido a anélise
tematica. O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa, protocolo
ndamero 3.426.153 e CAAE: 00452618.8.0000.5188. Resultados: As cuidadoras
protagonizam uma luta diaria em busca de respostas e melhores condi¢cdes de vida
para o futuro incerto dessas criangas, com vivéncia permeada pelo medo,
inseguranca e a falta de apoio, que compromete a realizacdo do estimulo da crianca
no domicilio. Os profissionais reconhecem a situacdo, contudo, enfatizam a
importdncia da continuidade do estimulo para preservar as capacidades
neuropsicomotoras destas criancas. Conclusado: Torna-se imprescindivel o apoio
dos profissionais de salude a essas mulheres, buscando ressignificar suas vidas,
acolhendo-as e conhecendo a singularidade de cada familia, para, assim, poderem
ter condi¢cdes de estimular as criangcas. Também sdo necessérias politicas publicas
mais efetivas para atenderem as reais necessidades das criancas com a Sindrome
Congénita do Zika virus e sua familia.

Descritores: Saude da Crianca; Zika virus; Deficiéncias do Desenvolvimento;
Mulheres; Relacbes Profissional-Familia.



ABSTRACT

JUNQUEIRA, C.C.S. Stimulation of neuropsychomotor development in children
with congenital Zika virus syndrome. 2019. 83 f. Masters degree dissertation
(Master's degree in Family Health) — Fiocruz - Northeast Health Training Network —
Federal University of Paraiba, Jodo Pessoa, 2019.

Introduction: Children with Congenital Zika Virus Syndrome has severe
neuropsychomotor impairment, requiring continuous monitoring by professionals for
an effective neurostimulation in order to achieve a better quality of life. Thus, the
family plays a fundamental role in this process, using the home environment to
provide stimuli to these children. Objective: To analyze the neuropsychomotor
stimulation of children with congenital Zika virus syndrome, according to women
caregivers and health professionals. Methodology: This is a qualitative, descriptive
and exploratory research, conducted with ten women caregivers of children with
Congenital Zika Virus Syndrome and five professionals who work in a referral service
in a city in Pernambuco, Brazil. Data collection took place between November 2018
and March 2019, using semi-structured interviews. The empirical material was
submitted to thematic analysis. The project was approved by the Research Ethics
Committee, protocol number 3.426.153 and CAAE: 00452618.8.0000.5188. Results:
The caregivers play a daily struggle in search of answers and better living conditions
for the uncertain future of these children, with experience permeated by fear,
insecurity and lack of support, which compromises the child's stimulation at home.
Professionals recognize the situation, however, emphasize the importance of
continuing the stimulus to preserve neurological and psychomotor abilities of these
children. Conclusion: It is essential the support of health professionals to these
women caregivers, seeking to reframe their lives, welcoming them and knowing the
uniqueness of each family, so that they can be able to stimulate children. More
effective public policies are also needed to meet the real needs of children with Zika
virus congenital syndrome and their families.

Descriptors: Children's Health; Zika virus;, Developmental disabilities; Women,;
Family-professional relations.
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APRESENTACAO

Ao refletir sobre toda trajetéria para definir o tema para realizar
aprofundamento tedrico-cientifico durante o mestrado foi necessario pensar e,
porque ndo, me emocionar com o caminho percorrido até aqui. O percurso perpassa
por experiéncias religiosas, bem como qualificagcdo profissional com as
oportunidades, planejamentos e sonhos.

Aos sete anos, iniciei minha jornada cristd, participando de sacramentos,
eventos e grupos, desde entdo tentei me manter o mais proximo de Deus. Aos
quinze anos, iniciei na Pastoral da Crianca, na qual tive oportunidade de conhecer
os cuidados de Igreja e Saude no crescimento e desenvolvimento das criangas de
uma comunidade do bairro em que morava. Na ocasido, faziamos visitas
domiciliares, roda de conversa com as méaes e proporcionAvamos momentos de
diversdo para os pequenos. Foram dois anos intensos e de muito trabalho, mas, dar
a oportunidade a uma crianga de viver sua infancia por um instante, foi a melhor
sensacdo que vivenciamos, pois, diante da vulnerabilidade em que viviam -
perdemos algumas para o trafico de drogas e uma veio a 0Obito, qualquer acdo que
as afastassem desse contexto, era valida e prazerosa para nos.

Nesse interim, diante da necessidade de estudar para ingressar na
universidade, optei por outra pastoral que acontecia aos domingos, a Pastoral da
Acolhida. Nesta, eu ficava responsavel pelas criancas de dois a dez anos durante a
celebrac@o da missa. Posteriormente, trabalhei com jovens, e sempre procurdvamos
realizar acdes sociais em abrigos de idosos, escolas municipais, fizemos parcerias
com uma ONG para trabalhar com o publico infantil. Portanto, esta enraizada na
minha esséncia toda a vida catdlica, e esses movimentos me fortaleceram enquanto
pessoa, mulher e profissional.

Ingressei na UFPB em 2008 e, junto ao processo académico de enfermagem,
realizava as acdes da igreja. No segundo semestre do curso entrei no projeto de
extensdo PET Saude em comunidades de Jodo Pessoa, no qual permaneci por dois
anos, foi nesse momento que comecei a olhar as criancas em creche, no servigo e
domicilio, como profissional. Posteriormente, entrei em outro projeto, o PESC
(Projeto de Extensdo em Saude Coletiva), semelhante ao anterior.

Em 2011 tive a oportunidade de participar de um projeto de iniciagéo cientifica

na area de Saude da Mulher, com a tematica de violéncia doméstica, no qual pude
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vivenciar junto as mulheres na Delegacia da Mulher este tema delicado e de extrema
importancia. Em 2013 retornei para a Saude da Crianga com a monitoria no ambito
da Atencdo Primaria a Saude, concomitantemente a realizacdo da pesquisa de
monografia sobre AIDPI, sob orientacdo da professora Altamira Reichert. Esse
momento foi decisivo para o futuro, foi quando descobri que queria aprender mais
sobre essa area, mas precisava me especializar.

Em 2014, iniciei a Residéncia em Saude da Crianca e do Adolescente no
Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira (IMIP), foram os dois anos
mais cansativos da vida, entretanto, os que mais aprendi, pois foram fundamentais
para minha carreira. Em 2016 iniciei uma poés-graduacdo em UTI Neonatal, pois
gueria me aprofundar na teoria, além de outros cursos que realizei em Recife-PE na
area de pediatria.

No final da residéncia me chamou a aten¢éo a ocorréncia de nascimentos de
criangas com microcefalia. Comecei a conversar com as maes, que nao sabiam o
gue estava acontecendo, criancas com diferentes anomalias, novas situacdes para
as equipes de saude e pesquisas ainda incipientes sobre esse fendémeno. Eu
consultava prontuarios para entender, pois os diagndsticos estavam sempre
interrogados, as criangas apresentavam necessidades de dieta especial,
medicagbes, cirurgias, UTI, um mundo novo no hospital de referéncia norte-
nordeste, uma situacdo desconhecida para aquelas familias que estavam tristes,
assustadas com a repercussao nos jornais e olhares curiosos e preconceituosos das
pessoas. As mesmas ainda ndo se conscientizavam o quanto foram vitimas do
descaso do Estado.

Ao concluir a Residéncia, assumi um emprego na Estratégia Saude da
Familia de Jaboatdo dos Guararapes-PE, no qual tive oportunidade de ter
experiéncias incriveis, exercer minha profissdo com afinco e responsabilidade. A
experiéncia de ter casos de Zika virus em gestantes, busca de casos de criancas em
investigacdo e Sindrome Congénita do Zika virus (SCZ) confirmada na éarea
despertou o interesse pela tematica. Comecei a procurar mestrado na area de
Saude da Crianga, no entanto, teria que esperar o periodo probatorio para poder me
ausentar do servico, porém, soube da existéncia do Mestrado Profissional em Saude
da Familia na UFPB e, entdo, percebi a oportunidade de unir a Saude da Familia a

Saude da Crianca, duas escolhas inseparaveis.
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Diante disso, senti a necessidade de desenvolver uma pesquisa sobre a
estimulacdo do desenvolvimento neuropsicomotor no domicilio, com cuidadores de
criancas com a SCZ e profissionais que atuam diretamente no processo de
reabilitacdo, devido a importancia da continuidade do cuidado para preservar as
habilidades das criangas com deficiéncia, tendo em vista que constatei que algumas
maes estavam faltando as consultas de estimulagdo do desenvolvimento dos seus
filhos.

Além disso, percebi que os cuidadores conheciam o0s instrumentos de
reabilitacdo e as atividades propostas pelos profissionais, no entanto, ao serem
questionados sobre a realizagdo no domicilio, alguns negavam tal acdo. Entao,
surgiu a oportunidade de aprofundar a leitura e pesquisar sobre os cuidados da
crianca com deficiéncia, o estimulo neuropsicomotor no domicilio, os desafios
enfrentados por estes individuos e como a equipe de salude atua nesse processo.
Espera-se que este estudo possa contribuir para a melhora da assisténcia e
qualidade de vida das criancas com SCZ e de suas cuidadoras.

Nesse contexto, este trabalho encontra-se estruturado da seguinte forma:

No Capitulo 1 é apresentada a Introducdo, com abordagem geral sobre a
tematica, incluindo objeto, justificativa, objetivo, contribui¢cdes do estudo.

No Capitulo 2, encontra-se a Revisao de literatura, que foi desenvolvida em
trés secbes: na primeira, Contextualizando a microcefalia associada ao Zika
virus, aborda o histérico do Zika virus no Brasil, apresentam-se conceitos,
epidemiologia, sinais e sintomas, transmissédo da doencga, assim como maneiras de
prevencao desta afeccéo.

A segunda, A microcefalia e sua repercussdo para a familia, onde se
apresentam as implicacdes que ocorrem no cotidiano da familia apés chegada de
um filho com a SCZ, a importancia do apoio social e familiar, com destaque a figura
paterna.

A terceira secdo, Estimulo ao desenvolvimento neuropsicomotor no
domicilio, apresenta o que a literatura aborda quanto a importancia dos
profissionais de saude conhecer a realidade e necessidades singulares de cada
familia, o envolvimento da equipe interdisciplinar para promover saude a partir da
educacao proporcionando autonomia e tornando esses cuidadores sujeitos ativos no

processo de cuidado.



13

O Capitulo 3 apresenta o Método, que inclui tipo de estudo, cenéario de
estudo, participantes do estudo, coleta de dados seguindo os preceitos da entrevista
semiestruturada em profundidade e analise dos dados realizada por meio da técnica
de analise tematica proposta por Minayo, finalizando com as consideracdes éticas.

O Capitulo 4 aborda os Resultados, demonstrados e discutidos em formato
de dois artigos originais. O artigo 1, intitulado ‘Estimulagdo de criangas com
Sindrome Congénita pelo Zika virus no domicilio: desafios do cuidador’ que
tem por objetivo identificar os desafios enfrentados por cuidadores quanto ao
estimulo do desenvolvimento de criangas com Sindrome Congénita pelo Zika virus
no domicilio, e o artigo 2, “A luta é nossa”: vivéncia de cuidadores de criancas
com Sindrome Congénita do Zika com o objetivo de analisar a vivéncia de
cuidadores de criancas com a Sindrome Congénita do Zika no contexto familiar e
social.

O Capitulo 6 refere-se as Consideracgdes finais, apresentando as limitacdes
e contribui¢des do estudo.

Ao final, incluem-se as Referéncias e os Apéndices e Anexos.
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1 INTRODUCAO

A microcefalia é uma malformacdo congénita em que o cérebro ndo se
desenvolve de maneira adequada, caracterizada pela medida do perimetro cefélico
menor ou igual a 31,5 cm para meninas e 31,9 cm para meninos, quando em um
recém-nascido com 37 semanas ou mais de idade gestacional, ou equivalente a
menor que -2 desvios-padréo para a idade gestacional e sexo. A depender de sua
etiologia, pode estar associada a malformacgfes estruturais do cérebro ou ser
secundaria a causas diversas (BRASIL, 2016a; OMS, 2016).

Este agravo, que ocasionou a situacdo de emergéncia em saude publica em
varios estados brasileiros, como o de Pernambuco, tem sido associado a infeccéo
pelo virus Zika (ZIKAV), um flavivirus que foi isolado pela primeira vez em macacos,
em Uganda, no ano de 1947 (BRASIL, 2016a; SCHULER-FACCINI et al., 2016).

O virus Zika pode desencadear alteracBes neuropsicomotoras que, na
microcefalia, causa sequelas sensitivo-motoras e cognitivo-comportamentais que
podem variar de leves a graves, sendo ainda importante considerar os efeitos
biopsicossociais que a doenga causa nas criancas e nas suas familias. Em grande
parte dos casos, esses individuos apresentam atraso no desenvolvimento
neuropsicomotor com alteracdo motora e cognitiva significativa e, em alguns casos,
h& ainda o comprometimento da audicdo e visdo (BRASIL, 2016b; VENTURA et al.,
2016).

No Brasil, no periodo de outubro de 2015 a dezembro de 2018, foram
identificados 3.332 casos confirmados de alteracdes no crescimento e
desenvolvimento, possivelmente relacionadas a infeccdo pelo virus Zika e outras
etiologias infecciosas. Por meio de critério clinico-radiolégico ou clinico-laboratorial,
ocorreram 2.122 casos confirmados na regido Nordeste. No estado de Pernambuco,
do segundo semestre de 2015 até dezembro de 2018, foram confirmados 471 casos
de Sindrome Congénita relacionada a infeccdo pelo virus Zika. Além disso, no
Brasil, no ano de 2019, até abril, foram registrados 393 casos provaveis de Zika em
gestantes, sendo 59 casos confirmados, com 24 criangas sob investigacéo para SCZ
e um caso confirmado em Pernambuco (BRASIL, 2019a; BRASIL, 2019b). Tais
dados mostram que ainda estdo surgindo novos casos da SCZ, portanto, medidas

sao necessarias para resolver o problema.
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O nascimento de uma crianga com graves problemas de saude, a exemplo da
microcefalia, causa um impacto significativo na vida dos pais, que esperavam uma
crianca diferente daquela que nasceu. Principalmente, quando esse diagndstico nao
foi identificado antes do nascimento e/ou ndo houve o preparo dessa familia para
lidar com a nova situagao. O evento inesperado traz a necessidade de modificagbes
na rotina familiar que n&o existiam e que afetam as relacbes intrapessoais e
interpessoais, as atividades de vida cotidiana, a interacdo com servicos de saude, as
readaptacdes nos niveis financeiro, ocupacional, pessoal e social (NOBERT et al.,
2016; ALVARENGA et al., 2015).

O Sistema Unico de Satde (SUS) tem seus servigcos organizados pela Rede
de Atencdo a Saude (RAS), que tem a APS como coordenadora do cuidado nesse
processo, em que esta pode desempenhar um impacto significativo nas condicdes
de saude das comunidades, com cobertura oferecida pelos servicos da Estratégia
Saude da Familia (ESF). Assim, as equipes de saude da familia, pautadas nos
principios do SUS, séo responsaveis por organizar e orientar o itinerario terapéutico
dos usuéarios entre os pontos da RAS, a fim de garantir a continuidade das acdes de
saude com comunicacao efetiva entre os servicos da rede e busca pela assisténcia
integral em satude (RODRIGUES et al., 2014; MENDES, 2015).

Ressalta-se que todos os pontos da RAS, presentes nos Estados e
Municipios, tém papel estratégico no cuidado a infancia, pela capacidade de
articulacéo dos pontos de atencéo da rede, garantindo o acesso e a integralidade do
cuidado a saude, desde a atencao basica ao servico especializado (BRASIL, 2016b).
Porém, estudos revelam que a rede ainda se encontra fragmentada, com acdes
pontuais, com vinculos frageis e com acfes superficialmente humanizadas
(SANTOS; GIOVANELLA, 2016).

Embora a RAS seja uma proposta de atencédo no SUS, com cuidado universal
e equanime, pode-se observar em todo o pais mées completamente desorientadas
acerca do que fazer, como cuidar e onde procurar auxilio médico para prestar o
cuidado a essas criangas nascidas com microcefalia, uma vez que o sistema de
saude é falho e ndo chega para toda a populacdo, bem como ndo esta preparado
como deveria para atender esse tipo de situacdo (VEIGA; NUNES; ANDRADE,
2017).
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Nesse sentido, os profissionais de saude precisam fazer parte da rede de
apoio social dessas criangas, pois o fornecimento de apoio € estratégia fundamental
para instrumentalizar as familias a lidar com as implicacdes trazidas pela doenca,
amenizando os sofrimentos, angustias e dulvidas que surgem com a condicdo
cronica, além de servir como alicerce para o0 autocuidado e
crescimento/desenvolvimento da crianca doente (BARBIERI et al., 2016).

Os primeiros anos de vida da crianca sao considerados um periodo critico,
tendo em vista que o desenvolvimento cerebral é intenso e isto a torna mais
suscetivel as influéncias externas, podendo ser elas positivas ou negativas
(PEREIRA et al., 2017). A dindmica familiar se altera a partir da chegada de mais um
membro, levando a constantes processos de adaptacdo. Com o nascimento de uma
crianca com microcefalia, ha modificacbes na rotina de tratamento, abstencdo de
atividades de lazer, provocando muitas vezes, o isolamento social, o0 que pode ser
entendido como uma dificuldade financeira devido a sobrecarga com gastos nos
cuidados da crianca. Este € um momento delicado, carregado de sentimentos de
inseguranca e medo, provocando uma certa fragilidade emocional na familia
(OLIVEIRA; SA, 2017).

Estudo realizado no Centro de Reabilitacdo do Instituto de Medicina Integral
Prof. Fernando Figueira (IMIP), com criangcas com diagnéstico de infec¢do congénita
associada ao Zika virus, constatou que essas criancas apresentavam sinais e
sintomas de hiperreflexia e hipertonia, desenvolvimento atipico e déficit na funcéo
manual (BOTELHO et al., 2016).

Ainda no primeiro trimestre de vida, € possivel identificar os sinais de lesfes
cerebrais graves, a partir de anormalidades presentes no tébnus muscular, nos
reflexos primitivos, nas reacdes posturais e na motricidade voluntaria (BRASIL,
2015a). Estudos mostram que dificuldades relacionadas ao processo fisiopatoldgico
da microcefalia, como problemas de degluticdo, hiperexcitabilidade, hiper-reflexia,
comprometimento de respostas visuais e auditivas, crises convulsivas ja no periodo
neonatal, limitam a realizagéo de atividades de estimulacéo precoce (BOTELHO et
al., 2016; BARBOSA et al. 2017; OLIVEIRA; SA, 2017; EICKMANN et al., 2016).

Para estimulac&o da crianca, o envolvimento dos pais e demais familiares da

crianga com atraso no desenvolvimento é estritamente importante, pois 0 ambiente
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familiar e social que a mesma esté inserida € considerado o mais rico em estimulos
(BRASIL, 2016b).

A equipe de saude multiprofissional deve fazer parte do processo de cuidado,
informando a familia sobre os aspectos e desdobramentos da doenca, buscando
instrumentalizd-la para ser promotora de estimulo e desenvolvimento dessas
criangas. Devem ser realizados esclarecimentos por meio de atividades da vida
diaria e de como utilizar alguns momentos da vida cotidiana para promoc¢ao do
autocuidado, como o momento do banho, o vestuario, a alimentacdo e,
principalmente, as brincadeiras, para estimulo do desenvolvimento neuropsicomotor
(BRASIL, 2016c). Com isso, & possivel minimizar as dificuldades e auséncia de
conhecimentos especificos da mae, do pai e/ou cuidador principal sobre os aspectos
clinicos da doenca e sobre os cuidados no cotidiano.

Ao apresentar alguma vulnerabilidade, a crianga encontra-se em risco de
desenvolvimento atipico, portanto, as intervenc¢des centradas na familia e no seu
empoderamento sdo alternativas produtivas e devem envolver preparo dos pais
(MINETTO; LOHR, 2016), em especial da mée, por normalmente assumir a funcéo
de cuidadora principal e promotora dos estimulos necessérios dos filhos por toda a
vida (ALMEIDA et al., 2015) .

Contudo, os envolvidos no processo de cuidado da criangca com microcefalia
vém se ausentando das consultas nos servicos de saude. Os profissionais
envolvidos no acompanhamento destas criancas referem que isto pode estar
ocorrendo, talvez, pelo fato de os cuidadores ndo se perceberem como sujeitos
ativos no estimulo de seus filhos. Estudo realizado com um grupo de criangas com
microcefalia mostrou que a participacdo materna na realizacdo dos procedimentos
no domicilio ainda estéa insuficiente. Além disso, a maioria das entrevistadas (63%)
relata insatisfacdo na evolugcdo de seus filhos em relacdo a outras criancas
(BARBOSA et al. 2017).

Os pais, além de desempenharem o papel de cuidadores, de disciplinadores,
sdo também exemplos e promovem a interacdo e inclusdo social e escolar da
crianca com deficiéncia, pois assumem posicdo central no que se refere a
estimulacdo inicial para o desenvolvimento das criangas (BELIZARIO; CHITA,;
ROCHA, 2016). Por isso, é importante que o profissional estabeleca parceria com os

pais, permitindo momentos de escuta e acolhida para a estruturagao partilhada da
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assisténcia a crianca. A equipe possui o dever de capacitar a familia quanto a
prevengao de sequelas da microcefalia, elaborando intervencdes especializadas de
cuidado, como, realizar observacdes diretas da crianca inserida na dinamica da
familia, se apresentando como fonte de suporte para elas, minimizando, assim, o0s
obstaculos causados pela doenca (SALVADOR et al., 2015).

Com isso, faz-se necessario o desenvolvimento de estudos que sensibilizem
e instrumentalizem os cuidadores para que possam melhorar a qualidade do cuidado
a crianca com microcefalia, tendo em vista que esta € uma nova realidade no
contexto da atencdo em saude. Diante do exposto, surgiram 0s seguintes
questionamentos: Como ocorre o estimulo ao desenvolvimento neuropsicomotor da
crianca com Sindrome Congénita do Zika virus no domicilio? Qual a percepcao do
cuidador principal acerca da estimulagdo domiciliar do desenvolvimento
neuropsicomotor da crianga com Sindrome Congénita do Zika virus? Qual a vivéncia
dos profissionais de saude diante da assisténcia a essas criangas?

Diante disso, 0 presente estudo tem como objetivo analisar a estimulacao
neuropsicomotora de criancas com Sindrome Congénita do Zika virus, segundo
cuidadores e profissionais de saude.

Espera-se que os resultados encontrados neste estudo contribuam para
melhora da assisténcia interdisciplinar voltada para autonomia e fortalecimento dos
cuidadores das criancas com Sindrome Congénita do Zika virus, tornando-os
sujeitos ativos do processo de cuidado. O estudo € ainda relevante para a
populacdo de forma geral, pois poderd contribuir para a reflexdo em outras
realidades e para a promoc¢do do cuidado coordenado, longitudinal e integral as

criancas com SCZ e suas familias.
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 Contextualizando a microcefalia associada ao Zika virus

A microcefalia tem como caracteristica principal uma malformacao congénita
gue causa desenvolvimento inadequado no cérebro (BRASIL, 2016c). As criancas
com esse problema apresentam disturbios neurolégicos e possuem o perimetro
cefalico significativamente abaixo da média. O seu diagnéstico é realizado com mais
frequéncia no momento do parto ou durante os exames de rotina do bebé (HARRIS,
2013).

O surgimento da microcefalia pode acontecer em virtude de fatores genéticos,
cromossOmicos e ambientais, tais como exposi¢ao a drogas, ao alcool ou toxinas no
Utero, toxoplasmose, sifilis, herpes, rubéola, citomegalovirus ou ao virus Zika
durante a gestacéo (WHO, 2016a).

Apos a confirmacdo da circulacdo do virus Zika no Brasil, identificou-se um
elevado numero de internacbes decorrentes das diversas alteragcdes neurologicas
apresentadas. Nos estados de Pernambuco e Bahia, foram realizados estudos onde
verificou-se que aproximadamente 51% dos pacientes com a Sindrome de Guillain-
Barré (SGB) apresentaram, em poucos meses, sinais clinicos sugestivos de
arbovirose, como febre, artralgia e exantema (BRASIL, 2015a). Dos seis pacientes
investigados em Pernambuco, em cinco foram identificado o virus Zika em soro, um
em liquido cefalorraquidiano (LCR), sendo quatro com diagnéstico de SGB e dois de
encefalomielite aguda disseminada (ADEM) (BRASIL, 2015b).

Em seguida, mais precisamente em outubro de 2015, o Ministério da Saude
foi notificado pela Secretaria Estadual de Saude de Pernambuco (SES/PE) a
respeito dos 54 recém-nascidos (RN) vivos com diagnostico de microcefalia. Além
da microcefalia, os exames de imagem desses casos apresentavam padrao
compativel com infeccdo congénita e, durante a gestacdo, as maes referiram quadro
de exantema. Diante deste cenario, os especialistas foram levados a questionar a
possibilidade de uma relacdo entre o aumento de casos de microcefalia e a
ocorréncia de infec¢des pelo virus Zika (VARGAS et al., 2016).

Posteriormente, o Comité Internacional de Regulacdo de Emergéncias em
Saude declarou, em 1° de fevereiro de 2016, que o agregado de casos de

microcefalia e outras desordens neurolégicas notificadas no Brasil, constituia uma
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emergéncia de saude publica de importancia internacional (ESPII), devido a essa
possivel associagdo ao Zika virus (WHO, 2016b).

Em marco de 2016, o Ministério da Saude publicou diretrizes relacionadas ao
Zika, por meio do Protocolo de Atencdo a Saude e Resposta a Ocorréncia de
Microcefalia (BRASIL, 2016c). Esse protocolo contém diretrizes para prestacao de
cuidados nos cenarios que se referem ao planejamento reprodutivo, por meio do
acompanhamento pré-natal e, por conseguinte, do recém-nascido.

Também é recomendado que se tenha acesso a informacédo e aos métodos
contraceptivos, mas, infelizmente, ha uma falha em atender adequadamente os
desafios enfrentados pelas mulheres negras, pardas, pobres e jovens, que residem
nas areas com maior numero de criancas afetadas por essa epidemia, para obterem
e usarem esses métodos. O Protocolo também ignora completamente uma realidade
da saude publica no Brasil, que esta relacionada ao aborto inseguro e que
provavelmente tenderd a se agravar, visto que o aumento dos casos de Zika sédo
consideraveis (BAUM et al., 2016).

Ressalta-se nesse cenario a relevancia de um método de medidas de controle
vetorial, este baseado na utilizacdo de inseticidas. Porém, esse método pode ser
inviabilizado por fatores como: restricbes financeiras; questbes logisticas;
regulamentacdo ostensiva no uso de inseticidas e/ou disseminacao de resisténcias
na populacdo vetorial. Outra medida importante € a de protecao individual que
também deve ser usada, a exemplo dos repelentes e as instalacdes de telas em
janelas e portas (OLIVEIRA; VERAS; LIMA, 2017).

Sabe-se que a microcefalia ndo tem cura e nem tratamento especifico,
contudo, deve ser realizado o acompanhamento da crianca na atencdo basica, com
acOes de suporte que possam auxiliar no desenvolvimento infantil. Essas acfes
devem ter o envolvimento de diferentes profissionais da saude e especialistas,
devido as complicacBes neuroldgicas, motoras e respiratorias que podem surgir com
essa condi¢cao (BRASIL, 2016c).

Em sua maioria, os casos de microcefalia sdo acompanhados de alteracdes
motoras e cognitivas, que variam de acordo com o grau de acometimento cerebral.
Assim, o comprometimento que o individuo pode apresentar depende da area e

extensdo do cérebro atingida pela doenca, trazendo consigo um possivel atraso no
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desenvolvimento neuropsicomotor (DNPM), déficits auditivos, fisicos, intelectuais,
cognitivos e visuais (COFFITO, 2016).

Nesse cenario, a familia funciona como um microssistema primordial para o
desenvolvimento infantil, portanto, € frequentemente foco de estudos. A existéncia
de um filho com alguma comorbidade modifica planos familiares, aumenta a
responsabilidade e necessidades de cuidados, bem como causa maior estresse e
surgem duvidas quanto as atividades educativas que o0s pais acreditavam ser ideais
para sua prole (MONDIM, 2017; FRANCO, 2016).

2.2 A microcefalia e sua repercussao para a familia

O nascimento de um novo membro traz consigo varias mudangas no convivio
familiar, sendo elas relacionadas a aspectos emocionais, comportamentais, fisicos,
sociais e econdomicos (SILVA; RAMOS, 2014). Quando as expectativas sao
contrariadas, e esse nascimento é de uma crianca deficiente, torna-se fundamental a
importancia da familia na compreensdo sobre o processo da condicao cronica
(LYRA et al., 2016).

Dentre as alteracbes neuropsicomotoras associadas a microcefalia, estédo
aquelas relacionadas ao déficit intelectual e outras condi¢des, sendo elas: paralisia
cerebral, atraso no desenvolvimento de linguagem e/ou motor, convulsdes,
epilepsia, irritabilidade, disfagia, desordens cardiacas, renais, oftalmologicas e do
trato urinario, entre outras (BRUNONI et al., 2016).

Esse processo patoldgico, por sua vez, € demorado, com tratamento arduo,
complexo e que exige cuidados constantes. Por isso, € necessario o envolvimento
dos familiares nesse processo, compartilhando conhecimentos sobre a patologia e
suas implicacbes. Além disso, a familia precisa ser instrumentalizada para
desenvolver habilidades para cuidar dessa crianca. A presenca do suporte e 0 apoio
fornecido pela rede de apoio social dessa populacdo sdo indispensaveis para o
enfrentamento da doenca (OLIVEIRA; SA, 2017).

Quando a deficiéncia do filho é diagnosticada, essa busca incessante dos
pais por maneiras de lidar com tal fato € intensa, o que acaba gerando um conjunto
de reacdes e sentimentos que sao caracteristicos do encontro entre o filho
imaginario e o real (GIVIGI et al., 2015). Estudo revela, no discurso de cuidadores, o
receio quanto aos desafios e mudancas impostos pela doencga na sua rotina, bem

como a sobrecarga de trabalho (LYRA et al., 2016).
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A nova dinamica familiar, imposta pela doenca, exige um processo de
adaptacao constante, em que todos os envolvidos devem tentar fazer dessa nova
realidade algo menos doloroso de se conviver. Mas € evidente também que a
existéncia de apoio social auxilia na potencializacdo das forcas do cuidador. Na
medida do possivel, ele acaba conseguindo minimizar os danos dos efeitos
negativos, gerados pela doenca da crianga na sua vida (LYRA et al., 2016).

Estudo que objetivou conhecer as mudancas ocorridas no cotidiano de maes
gue apresentam um(a) filho(a) com Paralisia Cerebral e as dificuldades enfrentadas
no seu dia a dia como mée, constatou que as modificagbes na rotina familiar
estariam mais ligadas ao tratamento, sendo preciso que algumas maes saissem do
emprego para terem maior disponibilidade de horario, e outras, por causa da
necessidade de ajudar financeiramente em casa, tentavam conciliar o trabalho com
a rotina da crianca. Ja é consenso que a condi¢do financeira desfavoravel € uma
realidade vivenciada pela maioria das familias que possuem uma crianga com
alteracdes cerebrais (ALMEIDA et al., 2015).

As repercussdes da deficiéncia da crianca também se refletem na vida
conjugal dos pais, na qual os desafios impostos tanto no plano emocional quanto no
cotidiano podem desencadear insatisfacbes, divergéncias de opinido e,
posteriormente, trazer discussdes e atritos entre o casal. E importante que estes
busquem unir-se em prol do bem-estar de ambos, pois durante a jornada com a
doenca infantil, sentimentos de desanimo, desesperanca e cansaco podem ser mais
fortes e, assim, conseguir desestruturar a relacdo que até entdo era harmoniosa
(SILVA; RAMOS, 2014).

O impacto da microcefalia afeta toda a familia. A chegada de uma crianca
com deficiéncia a uma familia pode muitas vezes contribuir para o abandono do lar
pelo pai e pelo descontentamento dos outros irmaos, jA que menos atencdo pode
ser dedicada a eles (UNDP, 2017). Segundo Human Right Wach (2017),
organizacéo internacional com representantes em mais de 40 paises que defende o
direito das pessoas em todo o mundo, a figura paterna ndo vem cumprindo com o
seu papel no envolvimento cuidado a crianga e discusséo sobre, além disso, existem
relatos de que os homens estdo abandonando suas parceiras e filhos nascidos com

a Sindrome de Zika.
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Além disso, quando a familia procura os servi¢cos para esclarecer duvidas em
relacdo a microcefalia, os profissionais fornecem poucas informacgbes, o que
desencadeia um aumento dos sentimentos negativos e de angustia. Apesar de
reconhecer que apresentam dificuldade para prestarem esclarecimentos sobre o
assunto, os profissionais justificam tal postura pela falta de preparo na formacao
académica para fornecer assisténcia aos pais nesse tipo de situacdo (ALMEIDA et
al., 2015).

Para Vuorenmaa et al. (2016), ha a necessidade de se gerar autoconfianca e
proporcionar um adequado apoio psicolégico com a finalidade de trazer melhor
desempenho no dia-a-dia da familia e, consequentemente, um empoderamento dos
pais. Propiciar esse bem-estar por meio do enfrentamento saudavel da condicao de
vida traz uma melhora em dois grandes componentes desse embate, no acesso e no
apoio aos servicos necessarios, além de facilitar na prestacao de melhores servicos
para as familias.

Nesse contexto, a rede de apoio social se apresenta como um componente
que possui papel essencial, uma vez que, por meio dela, ocorrem trocas de
experiéncias que tem como resultados efeitos emocionais e comportamentos
positivos, dentre eles conforto e preparo para enfrentar as dificuldades advindas do
cuidado a crianca (PEDROSO; FELIX, 2014; OLIVEIRA; SA, 2017).

E inegavel o papel dos pais na construcéo da personalidade dos seus filhos,
sendo a “parentalidade” a grande oportunidade para investir com qualidade no
desenvolvimento humano. Esse termo pode ser entendido, positivamente falando,
como comportamentos dos pais baseados no melhor interesse da crianca. Isso
porque, 0 mais importante contexto de desenvolvimento na primeira infancia é
representado pelo ambiente familiar, no qual ocorrem as maiores aprendizagens,
interacbes face a face, contribuindo para as regulacbes emocionais e
comportamentais das criancas, assim como para seu processo de socializacao
(BROOKS, 2013).

De acordo com Padua e Rodrigues (2013), esse ambiente familiar nada mais
€ do que um local que deve estar preenchido de harmonia, protecéo, afeto e apoio,
que sdo considerados eficazes na resolucdo de problemas ou conflitos existentes
entre os membros. Quando se estabelecem relagbes de seguranca, confianca,

conforto e bem-estar, tem-se uma unidade familiar sendo formada. A familia é a
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base de qualquer individuo, além de ter o papel de integradora e responsavel pelo
desenvolvimento da criangca em todos os sentidos; com potencial para propiciar as
primeiras e as mais importantes estimulacfes e estabelecer suas primeiras relacdes.

Quanto a existéncia e importancia das redes de apoio, a considerada mais
importante e, sem duvida primordial, € a rede de apoio familiar. Autores destacam a
relevancia dessa rede de apoio como recurso que pode influenciar diretamente na
promocado a saude e bem-estar da familia que possui uma crianca com deficiéncia.
Assim, no momento em que se sentem acolhidas, amparadas e orientadas a
respeito de suas duvidas, as familias tenderdo a contribuir diretamente com o
crescimento e desenvolvimento da crianca, através dos cuidados e interacfes
(BOGO; CAGNINI; RADUENZ, 2014).

Portanto, promover a saude das criancas com microcefalia € fundamental.
Para isso, € essencial desenvolver acdes voltadas a educacdo em saude,
abordando temas como enfrentamento de problemas de salde existentes em seus
filhos, evitar a ocorréncia de problemas no futuro e maximizar o seu
desenvolvimento, através da estimulacdo precoce. Assim, os profissionais devem
apresentar aos pais um novo olhar sobre a deficiéncia, abordando as
potencialidades e aspectos positivos, de forma que 0s esses possam proporcionar
experiéncias e um ambiente adequado para o desenvolvimento do filho (OLIVEIRA ;
SA, 2017; KUPER; SMYTHE; DUTTINE, 2018).

2.3 Estimulo ao desenvolvimento neuropsicomotor no domicilio

As mudancas no cotidiano dos familiares de criancas com deficiéncia sdo
diversas. Contudo, a percep¢do de que esta crianca necessita de cuidados
especiais, associada a vontade de proporcionar estimulos adequados que
potencializem o desenvolvimento dela, implica na necessidade de os profissionais
de saude ofertar informacdes adequadas acerca doenca e do cuidado a crianca
(LIBONI et al., 2018).

O trabalho executado pela equipe de saude é também essencial para o
manejo domiciliar das necessidades produzidas pela deficiéncia neuropsicomotora.
Para tanto, potencializar a contribuicdo dos pais ou responséaveis, de modo que eles
interajam com a crianca de forma a estabelecer mutualidade precoce na

comunicacdo e afeto, prevenindo o advento de disturbios emocionais e doencas



25

cinestésicas sdo estratégias essenciais no cuidado direcionado a este publico
(BRASIL, 2016c).

Nesse sentido, 0 ambiente domiciliar € o local que ocorre mais aprendizados
da crianca, por ser onde ela vive e passa a maior parte do tempo. Portanto, os pais
estimular a crianga através de brincadeiras em casa, a partir da orientacdo de um
terapeuta, dar oportunidade da crianca explorar seu ambiente com maior facilidade.
E em casa que ocorre a primeira aprendizagem da crianca. Portanto, é de extrema
importancia a qualidade das primeiras relagdes entre pais e filhos, ja nos primeiros
anos de vida (BELIZARIO; CHITA; ROCHA, 2016). Para isso, se faz necessario
acOes de educacdo em saude para capacitar a familia nesse estimulo familiar e
domeéstico.

A educacdo em saude realizada durante as consultas e terapias voltada para
as familias de criancas com deficiéncia ocorre desde o momento em que a
informagédo sobre a doenca, suas complicagbes, modos de prevencdo, Ssao
discutidas em todo e qualquer encontro, seja na unidade de saude, no grupo de
trabalho, ou na rede de apoio social (BRASIL, 2016a).

Estudo realizado com pais e familiares de criancas com diagndstico de
microcefalia causada por Zika mostrou que 0s participantes sentem a necessidade e
o desejo por uma abordagem mais acolhedora da equipe de saude, executando
acOes de educacdo em saude com orientacdes que contemplem a capacitacdo da
familia no contexto de criancas com microcefalia pelo Zika virus (SA et al., 2017).

As atividades de educacdo em saude, a partir da troca de saberes, surgem
como estratégia de promoc¢do a saude tornando o individuo sujeito ativo no seu
processo de cuidado por ter a oportunidade de conhecer e dar continuidade aos
cuidados no domicilio, sendo assim conquistando autonomia e qualidade de vida,
por proporcionar uma vida mais saudavel, além de prevenir doencas (SIQUEIRA, et
al., 2017). Estas estratégias precisam ser incorporadas e implementadas nos mais
diversos ambientes. Para isso, o0s profissionais podem fazer uso de diversas
metodologias, entre elas, o uso de tecnologias educativas diferenciadas
(BERNARDO, et al., 2017).

Assim, a equipe de saude multiprofissional deve orientar a familia das
criancas com microcefalia sobre os aspectos e desdobramentos da doenca,

orientando-0s sobre as praticas do cotidiano, como os cuidados basicos com a
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crianca, bem como atividades educativas que possam estimular o desenvolvimento
neuropsicomotor (BRASIL, 2016a). Desta forma, a equipe podera instrumentalizar a
familia para a realizacdo de praticas com subsidio no respeito, acolhimento e
humanizacéo, tornando o cuidado resolutivo e evitando recidivas e hospitalizacbes
futuras dessa crianca (PEREIRA, et al., 2017).

Portanto, é imprescindivel a sensibilizacdo dos profissionais de saude para
conhecerem a particularidade de cada crianca, bem como esclarecer possiveis
guestionamentos das familias, construindo, assim, um processo terapéutico baseado
no dialogo e na troca de conhecimentos. Respeitar e reconhecer os valores e
contexto de cada nucleo familiar favorece a adesdo das orientagBes pelos
cuidadores, por se sentirem mais acolhidos em diferentes aspectos. Assim, a equipe
deve compreender os entraves para realizacdo do estimulo neuropsicomotor no

domicilio e procurar estratégias de adaptar a familia diante da sua realidade.
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3 METODO

3.1 Tipo de estudo

Trata-se de pesquisa descritiva-exploratdria, com abordagem qualitativa. A
pesquisa descritiva tem como objetivo descrever as caracteristicas de determinada
populacdo ou fendmeno ou o estabelecimento de relacbes entre variaveis, visando
levantar opinides, atitudes e crencas de uma populacéo (GIL, 2010).

A pesquisa exploratoria € desenvolvida com o objetivo de proporcionar uma
visdo geral, do tipo aproximativo, acerca de um determinado fato, por meio de
desenvolvimento, esclarecimento e modificacdo de conceitos e ideias com vistas a
formacdo de problemas mais precisos, ou hipéteses pesquisaveis acerca de temas
pouco pesquisados (GIL, 2010).

A abordagem qualitativa trata da compreensao e explicacdo da dinamica das
relacdes sociais, isto €, concentra-se no universo dos significados, motivos, desejos,
crencas, valores e acles, que permite conhecer o contexto social dos sujeitos
(MINAYO, 2014).

3.2 Cenéario do estudo

A pesquisa foi desenvolvida na Policlinica de Saude da Crianca e do
Adolescente de um municipio da regido metropolitana do Recife, capital do estado
de Pernambuco, ocupando uma extensao territorial de 258.694 km2, com uma
populacdo em torno 644.620 habitantes (IBGE, 2010).

A policlinica foi criada em abril de 2017, com objetivo de ampliar o acesso de
criancas menores de 11 anos aos servicos de saude. O servico oferece
atendimentos de odontologia, nutricdo, teste oftalmolégico (do olhinho), além de
fisioterapia, fonoaudiologia e terapia ocupacional, estes ultimos direcionados as
criancas com microcefalia e demais distarbios neuropsicomotores.

A escolha por esse cenario se deu ao fato de o mesmo ser referéncia para
criangas com microcefalia associada ao Zika virus, com atendimento especializado
nas areas da saude, educacdo e assisténcia social, através da assisténcia
ambulatorial e acompanhamento continuo aos assistidos.

A Policlinica de Crianca e Adolescente, no momento da pesquisa,
acompanha 49 criancas com a Sindrome Congénita pelo Zika virus, que sao

reguladas pela Secretaria de Saude do municipio, pela Atencdo Bésica, escolas e
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por demanda espontanea. As criancas cadastradas sdo acompanhadas
quinzenalmente pelo servigo, sendo atendidas nos turnos manha e tarde. No
entanto, os dados da secretaria do municipio de 2019 apontam que existem 42
casos de SCZ confirmados, e 5 estdo sendo investigados.

A estrutura fisica da instituicho é composta pelos seguintes espacos:
recepcado, um consultorio oftalmoldgico, dois consultérios odontolégicos, um consultério
de nutricdo, um consultorio de pediatria, uma sala de atendimento psicolégico, uma sala
de servico de orientacao e atendimento familiar, uma sala de atendimento de fisioterapia,
fonoaudiologia e terapia ocupacional para estimulagéo precoce e préaticas motoras.

Os procedimentos utilizados na reabilitacdo sdo de média complexidade,
atendendo as necessidades da demanda. Os atendimentos sdo definidos a partir
das avaliacdes realizadas na triagem, seguido do Plano Terapéutico Singular, que é

definido considerando cada limitacédo e/ou habilidade do reabilitando.

3.3 Participantes do estudo

Participaram da pesquisa dez cuidadores de criangcas com Sindrome
Congénita do Zika virus e cinco profissionais que atuavam na Policlinica de Crianca
e Adolescente do municipio participante do estudo. Foram adotados os seguintes
critérios de inclusdo para o cuidador: ser o principal cuidador da crianca com a
Sindrome Congénita do Zika virus e estar cadastrada na Policlinica de Crianca e
Adolescente, residir no municipio em tela, e ter disponibilidade para participar da
entrevista. Foram excluidos os cuidadores menores de dezoito anos, bem como, 0s
que ndo apresentaram condi¢cdes de comunicacdo ou que ndo compareceram ao
servigo para acompanhamento da crianga durante trés consultas consecutivas.

Com relacdo aos profissionais, foram entrevistados todos os profissionais que
atuavam diretamente no estimulo neuropsicomotor de criangas com a Sindrome

Congénita do Zika virus, na Policlinica da Crianca e do Adolescente.

3.4 Coleta de dados

A coleta de dados foi realizada entre novembro de 2018 e margo de 2019. O
material empirico foi produzido por meio da entrevista semiestruturada, que foi
gravada, apds anuéncia das participantes.

Foi utilizado um roteiro para a entrevista com as cuidadoras (APENDICE A)

contendo duas partes: a primeira com dados de identificagdo da cuidadora, e a
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segunda com as seguintes questfes norteadoras: Quem participa no estimulo ao
desenvolvimento do seu filho? Como ocorre a pratica de atividades de estimulo ao
desenvolvimento do seu filho no domicilio? O que vocé acha que poderia fazer para
melhorar estas atividades?

Para os profissionais, também foi utilizado um roteiro (APENDICE B) dividido
em duas partes: a primeira com identificacdo do profissional, e a segunda com as
questbes norteadoras: Fale sobre a estimulacdo da crianca com Sindrome
Congénita do Zika virus no domicilio. Como ocorre a orientacdo para o estimulo
neuropsicomotor da crianga com a Sindrome Congénita do Zika virus no domicilio?
Quais desafios que vocé, como profissional, enfrenta para que a continuidade do
estimulo neuropsicomotor dessa crianca seja realizada no domicilio, pela familia?

O encerramento da coleta respeitou o critério de suficiéncia, ou seja, esta
ocorre quando os dados empiricos tornam reincidentes e as informacdes coletadas
atingem a compreensdo do objeto de estudo com reflexdo tedrico a partir da
literatura (MINAYO, 2017).

3.5 Andlise dos dados

Os dados foram interpretados a partir da analise temética, que se da pela
organizacdo do material coletado apos transcricao, realizando uma classificacdo dos
relatos em determinada ordem. Considerando o0s objetivos deste estudo,
posteriormente realizou-se leitura exaustiva e repetida dos textos, fazendo uma
relacdo interrogativa com eles para apreender os nucleos de sentido. Esse processo
permitiu elaborar uma classificacdo por meio da leitura transversal. Em seguida, a
partir dos nucleos de sentido, foi processado o enxugamento da classificacéo,
reagrupando os temas mais relevantes para realizarmos a andlise final (MINAYO,
2014).

Apos andlise final, surgiram dois nucleos de sentido que resultaram na
elaboracdo de artigos: Estimulacdo de criancas com Sindrome Congénita pelo Zika
virus no domicilio: desafios do cuidador; “A luta € nossa”: vivéncia de cuidadores de

criangas com Sindrome Congénita pelo Zika virus.

3.6 Considerac0des éticas da pesquisa
O presente estudo cumpriu com a Resolucdo do Conselho Nacional de

Saude/CNS N° 466/12, que regulamenta a realizagcdo de pesquisas envolvendo
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seres humanos. As participantes da pesquisa foram esclarecidas quanto ao objetivo
do estudo através da apresentacdo do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) (APENCIDE C). Este continha, ainda, a forma de realizacdo da mesma para
gue pudessem acenar com sua anuéncia, caso quisessem participar desta
investigacdo, bem como desistir a qualquer momento da pesquisa, garantindo-lhes o
anonimato e sigilo das informagodes.

A participacdo na pesquisa ofereceu riscos minimos previsiveis, como
desconforto relacionado a espera para a entrevista e o0 despertar de sentimentos
acerca dos assuntos abordados. Para os profissionais 0s riscos minimos se
relacionaram a abordagem de assuntos inerentes ao seu processo de trabalho. As
medidas adotadas para minimizar os riscos foram: dar tempo necessario para a
cuidadora e profissionais pensar, deixar claro que a entrevista poderia ser
interrompida no momento que a participante desejasse, e quando ela ndo desejasse
falar mais sobre determinado assunto seu desejo foi respeitado. A Secretaria Saude
do municipio de Jaboatdo dos Guararapes emitiu a liberacdo da realizacdo da
pesquisa através da carta de anuéncia (ANEXO A). A pesquisa foi submetida a
avaliacdo junto ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Centro de Ciéncia da
Saude (CCS) da Universidade Federal da Paraiba (UFPB) e aprovada com protocolo
namero 3.426.153 e CAAE: 00452618.8.0000.5188 (ANEXO B).
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4 RESULTADOS

Participaram desse estudo dez cuidadoras, sendo nove méaes e uma avo,
com idades entre 19 e 43 anos com o tempo de estudo variando de 5 a 18 anos.
Dentre essas, oito maes viviam em unido estavel, uma méae e a avé eram solteiras.
Trés maes possuiam apenas um filho, seis tinham dois filhos, estas, além da crianca
com SCZ, cinco tinham criancas menores de sete anos, uma tinha outra filha
adolescente. Quanto a renda familiar variou entre R$ 600,00 e R$ 4.200,00. As
criancas possuiam idade entre 19 e 36 meses, seis eram do sexo masculino e
quatro feminino. A avé tinha dois filhos adultos e cuidava do neto. as criancas
frequentavam terapias motora, visual, auditiva, da linguagem e das habilidades
cognitivas e comportamentais. No que condiz ao nimero de servigos de reabilitacao
gue as criancas utilizavam, uma crianca frequentava quatro servicos de saude, duas
frequentavam trés servicos, trés frequentavam dois servicos, e quatro frequentavam
apenas um Servigo.

Com relagéo aos cinco profissionais que colaboraram com a pesquisa, estes
e compdem a equipe de referéncia da instituicdo e trabalham diretamente com o
estimulo neuropsicomotor de criangcas com SCZ. Todas eram do sexo feminino,
sendo nutricionista, fisioterapeuta visual, fisioterapeuta motor, terapeuta ocupacional
e fonoaudi6loga. O tempo de atuacao no servico de quatro participantes foi de dois
anos, desde sua criacdo, e uma de dez meses, contudo, todas ja traziam
experiéncias na reabilitacdo de criancas com disturbios neuroldgicos.

Por meio da anadlise temética do material empirico foram construidos dois
nacleos de sentidos, que deram origem a dois artigos originais, 0s quais serao
apresentados nos resultados.

O nucleo de sentido 1 — Estimulacdo de criancas com Sindrome
Congénita pelo Zika virus no domicilio: desafios do cuidador que emergiu o
primeiro artigo que tem por objetivo identificar os desafios enfrentados por
cuidadores quanto ao estimulo do desenvolvimento de criangas com Sindrome
Congénita pelo Zika virus no domicilio.

O nudcleo de sentido 2 — “A luta € nossa”: vivéncia de cuidadores de
criancas com Sindrome Congénita do Zika que originou o segundo artigo com o
objetivo de analisar a vivéncia de cuidadores de criangcas com a Sindrome Congénita

do Zika no contexto familiar e social.
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ARTIGO ORIGINAL 1:

ESTIMULACAO DE CRIANCAS COM SINDROME CONGENITA PELO ZIKA
VIRUS NO DOMICILIO: DESAFIOS DO CUIDADOR?
RESUMO

Objetivo: Identificar os desafios enfrentados por cuidadores quanto ao estimulo do
desenvolvimento de criancas com Sindrome Congénita pelo Zika virus no domicilio.
Método: Estudo qualitativo, realizado com dez cuidadores de criancas com a
sindrome e cinco profissionais de salde que atuam num servico especializado de
referéncia a crianca/adolescente com deficiéncia de um municipio pernambucano. A
coleta ocorreu entre novembro/2018 e marco/2019 através de entrevista
semiestruturada, e os dados interpretados pela analise temética.

Resultados: Os desafios enfrentados pelos cuidadores sdo permeados pelo medo,
inseguranca e falta de apoio para a realizacdo do estimulo no domicilio. Os
profissionais reconhecem a situacdo, contudo, enfatizam a importancia da
continuidade do estimulo para preservar as capacidades destas criancas.
Conclusdes: Torna-se necessario sensibilizar as equipes de saude para apoiar as
familias nos desafios, e para o cuidado integral a crianga com a Sindrome do Zika, a
fim de alcancar o maximo possivel o seu desenvolvimento.

Palavras-chave: Saude da Criancga; Zika virus; Deficiéncias do Desenvolvimento;
Relac6es Profissional-Familia.

ABSTRACT

Objective: ldentify the challenges faced by caregivers regarding the stimulation of
the development of children with Congenital Syndrome by the Zika virus at home.
Method: A qualitative study was carried out with ten caregivers of children with the
syndrome and five health professionals who work in a specialized service of
reference to children/adolescents with disabilities in a city in Pernambuco, Brazil.
Data collection took place between November/2018 and March/2019 through a semi-
structured interview, and the data were interpreted by the thematic analysis.

Results: The challenges faced by caregivers are permeated by fear, insecurity and
lack of support for the realization of the stimulus at home. Practitioners acknowledge
the situation, however emphasize the importance of continuing the stimulus to
preserve the capabilities of these children.

Conclusions: It is necessary to sensitize health teams to support families in the
challenges faced and to provide full time care for the child with Zika syndrome in
order to achieve maximum development.

Keywords: Child health; Zika virus; Developmental disabilities; Family-professional
relationships.

STIMULATION OF CHILDREN WITH CONGENITAL SYNDROME BY ZIKA VIRUS
AT HOME: CAREGIVER CHALLENGES

RESUMEN

! Artigo original encaminhado para a Revista Gaticha de Enfermagem
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Objetivo: Identificar los desafios enfrentados por cuidadores en cuanto al estimulo
del desarrollo de nifios con Sindrome Congénita por el Zika virus en la residencia..
Método: Estudio calitativo, realizado con diez cuidadores de nifios con la sindrome y
cinco profesionales de salud que actian en un servicio especializado de referencia
al nifno/adolescente con deficiencia, en un municipio pernambucano. La recogida de
datos ocurri6 entre noviembre/2018 y marzo/2019 a través de entrevista
semiestructurada, y los datos interpretados por el analisis tematico.

Resultados: Los desafios enfrentados por los cuidadores esta permeado por el
miedo, inseguridad y falta de apoyo para la realizacion del estimulo en la residencia.
Los profesionales reconocen la situacion, con todo, enfatizan la importancia de la
continuidad de dicho estimulo para preservar las capacidades de estos nifios.
Conclusiones: Se hace necesario sensibilizar los equipos de salud para apoyar las
familias en los desafios, y para el cuidado integral al nifio con la Sindrome del Zika,
con vistas a alcanzar el maximo posible su desarrollo.

Palabras llaves: Salud del Nifio; Zika virus; Deficiencias del Desarrollo; Relacion
Profesional-Familia.

ESTIMULO DE NINOS CON SINDROME CONGENITA POR EL ZIKA VIRUS EN
LA RESIDENCIA: DESAFIOS DEL CUIDADOR

INTRODUCAO

O Zika virus surgiu repentinamente no Brasil causando situacdo de
emergéncia em salude publica por seu poder teratogénico, especialmente, pela
ocorréncia de microcefalia em recém-nascidos de mulheres contaminadas por esse
virus, provocando, além de consequéncias clinicas, impactos financeiros e sociais
para essas familias®.

No periodo de outubro de 2015 a janeiro de 2019, foram identificados 3.332
casos confirmados de microcefalia com alteracbes no crescimento e
desenvolvimento, possivelmente relacionadas a infeccdo pelo virus Zika e outras
etiologias infecciosas. Destaca-se a regido Nordeste brasileira com maior nUmero de
casos, onde, por meio de critério clinico-radiolégico ou clinico-laboratorial, foram
identificados 2.122 casos®.

Além da microcefalia, principal alteracdo, também foram observadas outras
deformidades congénitas, como calcificacbes subcorticais, atrofia cerebral,
ventriculomegalia, lisencefalia, hipoplasia de vernix cerebelar, malformacdes
osteomusculares, assim como hiperexcitabilidade, hiper-reflexia, comprometimento
de respostas visuais e auditivas e crises convulsivas caracterizando, portanto, uma
sindrome congénita — a Sindrome da infeccéo Congénita pelo virus Zika (SCZ)®.

O nascimento de uma criangca com graves problemas de saude, a exemplo da
SCZ, causa mudancgas intensas na vida dos pais, que esperavam uma crianca

diferente daquela que nasceu. Esse evento inesperado continua a ter um grande
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impacto sobre as criangcas afetadas, suas familias e comunidades, traz a
necessidade de modificacées na rotina familiar e afetam as rela¢des intrapessoais e
interpessoais, as atividades de vida cotidiana, ocupacional, pessoal e social, além de
necessitar de acesso diario aos servicos de satde?.

Nesse sentido, os profissionais de saude sdo fundamentais neste processo,
pois podem fortalecer a rede de apoio social, primordial para instrumentalizar as
familias para lidar com as implicacbes trazidas pela doenca, amenizando o0s
sofrimentos, angustias e duvidas que surgem com a deficiéncia, além de servir como
alicerce para o autocuidado no crescimento/desenvolvimento da crianca doente ©,

A literatura aponta alguns desafios enfrentados pelos pais de criangas com a
SCZ, como o medo e a inseguranca para realizar o estimulo ao desenvolvimento e a
falta de conhecimento frente aos cuidados domiciliares destes filhos. Contudo,
compreender o desenvolvimento da crianga a partir de suas relacdes com o meio,
faz com que a familia intensifique a préatica do estimulo, focando no potencial da
crianca e reducdo de regressdo dos avancos conquistados®”.

Para isso, é preciso que pais e familiares sejam estimulados e orientados
para que se tornem sujeitos ativos no cuidado e estimulem seus filhos com alguma
deficiéncia no cotidiano do contexto e ambiente familiar. O ambiente familiar e social
no qual a crianga esta inserida € considerado o mais rico em estimulos por ser onde
ela aprende, por viver e passar a maior parte do tempo juntamente ao envolvimento
dos pais e, portanto, é de fundamental importancia para que a estimulacdo de
criangas com atraso no desenvolvimento seja efetiva®.

Diante do exposto surgiu o0 seguinte questionamento: Quais os desafios
enfrentados pelos cuidadores para estimular as criancas com Sindrome da Zika
Congénita no ambiente domiciliar? Para responder ao questionamento, 0 presente
estudo tem como obijetivo identificar os desafios enfrentados por cuidadores quanto
ao estimulo do desenvolvimento de criangas com sindrome da Zika Congénita no

domicilio.

METODOS
Trata-se de uma pesquisa descritiva-exploratdria, com abordagem qualitativa,

realizada em um servico especializado de referéncia a crianga e ao adolescente com
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deficiéncia de um municipio de Pernambuco-PE, Brasil, local onde criangas com
SCZ sao atendidas.

Participaram deste estudo, dez familiares cuidadores de criancas com
Sindrome congénita pelo Zika virus e cinco profissionais de saude do referido
servigo. Adotou-se como critérios de inclusdo para os cuidadores: ser o principal
cuidador de crianca com a referida sindrome, ser maior de 18 anos, estar
cadastrado em um servico de referéncia do municipio e residir na cidade que foi
realizada a pesquisa. E, para os profissionais de saude: realizar estimulo
neuropsicomotor em criangas com SCZ no servigo de referéncia. Foram excluidos os
profissionais que estavam de férias ou licenciados no periodo da coleta de dados, e
os cuidadores que nao tivessem comparecido ao local para acompanhamento da
crianca por trés agendamentos consecutivos.

A coleta de dados ocorreu entre novembro de 2018 e marco de 2019, por
meio de entrevista semiestruturada audio gravada em midia eletrbnica e
posteriormente transcrita para analise.

As entrevistas com os cuidadores foram guiadas pelas questdes norteadoras:
Como tem ocorrido as atividades de estimulo ao desenvolvimento do seu filho no
domicilio? Quem participa neste processo? Existe dificuldade em realizar este
estimulo? Ja para os profissionais de saude: Como vocé orienta os cuidadores da
crianca com Sindrome Congénita do Zika virus para realizar o estimulo
neuropsicomotor no domicilio? Quais os desafios dos profissionais de satude quando
percebem que ndo ha a continuidade do estimulo neuropsicomotor da criangca com
SCZ no domicilio? O estudo buscou abranger todos os atores envolvidos na atencéo
ao estimulo do desenvolvimento dessas criancas. O encerramento da coleta seguiu
o critério de suficiéncia, quando o numero de interlocutores foi possivel para refletir
as multiplas dimensdes do objeto, a partir da reincidéncia e complementaridade das
informacdes®.

A andlise tematica subsidiou a interpretacdo dos dados e foi desenvolvida em
trés etapas: pré-analise, com organizacdo do material coletado, apés leitura
exaustiva e repetida das entrevistas, iniciando-se uma primeira organizacado e
tematizacdo dos dados a luz do objetivo deste estudo; exploracdo do material
empirico, com agrupamento em nucleos tematicos; e analise final, com tratamento e

interpretacdo dos resultados obtidos & luz da literatura pertinente®®.
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A partir da andlise do material empirico foi construida uma categoria
intitulada: Desafios de cuidadores de criangcas com SCZ na estimulacdo domiciliar,
dela decorrem dois nucleos de sentido: Desafios enfrentados pelo cuidador para a
estimulacdo da crianca com Sindrome Congénita pelo Zika virus e Apoio continuo e
longitudinal da equipe de saude.

O estudo atendeu a todos os preceitos éticos obtendo parecer favoravel sob
N° 3.426.153. Todos os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido. Para garantir o anonimato dos mesmos, o0s registros das falas foram
codificados, com a letra “C” para cuidadores, e “P” para profissionais de saude, seguido
pela numeracgdo correspondente a ordem cronoldgica de realizacdo das entrevistas: C1,
[..]eP1,].]

RESULTADOS E DISCUSSAO

Dentre as dez cuidadoras, nove eram maes e uma avo, com idades entre 19 e
43 anos. Quanto a escolaridade, o tempo de estudo variou de cinco a dezoito anos.
Oito mées viviam em unido estavel, uma mae e a avdé eram solteiras. A renda
familiar variou entre R$ 600,00 e R$ 4.200,00. As idades das criangas variaram
entre 19 e 36 meses, seis eram do sexo masculino e quatro feminino. Com relagéo
as terapias de estimulo, uma crianca frequentava quatro servicos de saude, duas
frequentavam trés servicos, trés frequentavam dois servicos e quatro frequentavam
apenas um servico. Todas as criancas participavam de terapias motora, visual,
auditiva, da linguagem e das habilidades cognitivas e comportamentais.

Participaram também do estudo os cinco profissionais de saude, todas do
sexo feminino, que compdem a equipe do servico de referéncia, e que trabalham
diretamente com o estimulo neuropsicomotor de criancas com SCZ, sendo estes:
nutricionista, fisioterapeuta visual, fisioterapeuta motor, terapeuta ocupacional e
fonoaudidloga. Quatro estdo no servico ha dois anos, desde sua criacdo, e uma ha
dez meses, contudo, todos ja traziam experiéncias laborais (média de 11,4 anos) no

acompanhamento de criancas com disturbios neuroldgicos.

Desafios enfrentados pelo cuidador para a estimulacdo da crianca com

Sindrome Congénita pelo Zika virus
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Com a mudanga no cotidiano, devido ao nascimento de uma crianga com
SCZ, e diante de uma Rede de Atencdo a Saude (RAS) fragmentada, que n&o
consegue atender as demandas de cuidado complexo de saude da populacéo
infantil com deficiéncia, as familias precisam percorrer os diversos servi¢cos de saude
em busca de atendimentos de reabilitacdo, tornando essa peregrinagdo parte da

rotina dessa criancga e sua familia.

Ele vai de quinze em quinze dias para o servi¢co A, quinze em quinze dias aqui
(B), quinze em quinze para o servigo C (C1).

[...] a gente sai para outros lugares, ndo vem sé para ca (B), o servico A
mesmo a gente vai e passa o dia todinho 14 [...] (C2).

Todo dia eu saio com ele [...]. Dia de segunda, quinze em quinze dias aqui,
terca-feira no servico C, quarta no servico D e quinta no E, ai nas sextas
guando tem a neurologista, a gente vai, se ndo, a gente fica em casa (C5).

Cabe destacar que a crianca com SCZ possui atraso no desenvolvimento
neuropscicomotor, e que nao existe um tratamento especifico para esta condicéo,
portanto, dependem do acesso continuo e longitudinal ao tratamento de reabilitagdo
ofertado pelo Sistema Unico de Saude (SUS), como terapias fisica, ocupacional e
fonoaudiéloga, ao longo da vida®Y.

Conforme as participantes do estudo, essa rotina continua de tratamento
ocupa grande parte do tempo delas. Além disso, o cotidiano de cuidados pode
interferir significantemente na adeséao e participacdo dessas mulheres no tratamento
de seus filhos, resultando em prejuizo na evolugdo clinica das criangcas com
deficiéncias™®, como no caso da SCZ. Esta afirmacéo é corroborada em discurso do
profissional, ao falar sobre a grande quantidade de terapias a que a crianca €

submetida.

[...] a mae leva para varios lugares, eu sei que ela é uma mae supercuidadosa
[...], mas é estimulo demais, a criancga fica irritada, agressiva. I1sso é reflexo do
excesso de terapias. [...] Entdo, essa expectativa (de a crianca se desenvolver
rapido) fez com que até hoje elas (méaes) corressem atras de diversos
tratamentos em diversos lugares. Isso muitas vezes ndo € nem tdo legal,
porque a crianca fica sobrecarregada de estimulos e muitas vezes cansada, e

nao rende num lugar, ndo rende no outro. (P4)



38

No tocante a oferta de estimulos, é importante considerar a singularidade de
cada situagao, reconhecendo a capacidade, o interesse e as possibilidades de cada
crianca, a fim de oferecer a quantidade de estimulos necessarios, porém, sem
excessos. Nao se deve forcar a criangca e nem, tampouco, cansa-la, pois o essencial
nessa relacdo € ter conhecimento de suas necessidades e da medida exata de
estimulos para supri-las®. Portanto, os acordos acerca do processo e modo de
estimulacdo precisa ser feito entre cuidadoras e profissionais, respeitando a
singularidade da crianca em cada fase da terapia.

Os dados também revelam que a complexa rotina de cuidados exige destas
mulheres dedicacdo exclusiva, uma vez que sdo elas as responsaveis por levar as
criancas para os servicos de saude, bem como realizar os cuidados gerais a crianca
no domicilio. Além dos diversos papéis que esta mulher desempenha direcionados a
crianca, cabe a ela os servicos domésticos e o cuidado de outros filhos®, gerando
cansaco fisico, que pode gerar desanimo para estimular a crian¢ga com a sindrome,

no domicilio.

Como eu tenho outra menina, a gente fica brincando com ela [...] Dou papel
também, ela risca e pinta com a irma. Essa menina é muito inteligente [...] E
ela ndo dorme [...] tem dia que ela passa a noite toda acordada [...] Eu fico
morta (cansada), porque tem casa, comida para cuidar e ainda tem a outra
menina (C3).

Além disso (estimulo da crianca no domicilio), tem a casa, cuido da casa, faco
almoco, lavo roupa, faco as outras coisas, é cansativo [...] Ai quando ele
dorme, ai eu durmo também, enquanto ele ndo dorme, eu estou ai fazendo as
coisas para ele, fazendo o almogo que ele come pela GTT (gastrostomia)
(C5).

E dificil, porque eu me sinto um pouco cansada, porque com ele eu tenho que
ir para meédico, fisioterapia, eu tenho que estar o dia todinho com ele,
correndo atras dele, ai € cansativo [...]. Eu peco para minha mae, minha avo
para ficar dando uma olhadinha nele para eu fazer as coisas dentro de casa
(C9).
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Corroborando esse aspecto, a literatura®'? destaca que ter uma crianca com
deficiéncia é uma condi¢do que pode ser perpétua. A rotina cansativa de tratamento,
associada a demanda de afazeres domeéstico, cuidar da crianca, do marido e de
outros filhos, resulta em sobrecarga fisica e gera nessas mulheres estresse e
cansaco.

Essa sobrecarga materna ocorre devido a cultura histérica estabelecida pela
sociedade de restringir a mulher o papel de cuidadora primaria. Ademais, o vinculo
entre mae e filho pode justificar também o protagonismo materno no ato de
cuidar™®. Nesse sentido, as exigéncias sdo ainda maiores para uma mae/cuidadora
de uma crianga com deficiéncia, pois coloca a for¢ca da perspectiva de maternidade
como atividade integral e das exigéncias impostas pela situacéo vivenciada”. Nesse
emaranhado do cotidiano, a cuidadora escolhe um dia para faltar a terapia, e a
equipe de saude percebe o cansaco fisico da mesma e as consequéncias

decorrentes da rotina exaustiva.

Entdo, tem maes que sdo depressivas, que tem cinco filhos, tem que dar
atencdo a crianca que tem a crianca especial e mais os outros quatro filhos
[...]- Tem m&es que ndo aceitam o filho, ndo aceita o filho com problema, o
problema que o filho tem [...]. Percebo que a mée esta cansada e ela escolhe
a terapia que ela vai faltar naquela semana, que é para ela ter um descanso.
E muitas ja relatam que vivem cansadas porque tem terapia todos os dias
para o filho (P5).

A adesao das maes ao processo de cuidado da crianca com esta condicdo
cronica, pode ser fragilizada diante do estado de adoecimento psicologico
vivenciado por estas mulheres, como a depressédo, além da negacédo frequente de
ter um filho com deficiéncia. O fato de muitas vezes nao seguirem as orientacdes da
continuidade do cuidado no domicilio, pode estar relacionado a ndo aceitacdo do
diagnostico, as condigbes financeiras da familia, a estrutura fisica do ambiente
domiciliar, e aos aspectos sociais e psicologicos. Dessa maneira, € importante que
os profissionais envolvidos no cuidado destas criancas conhecam o cotidiano destes
familiares, a fim de adotar estratégias de saude que fortalecam a estimulacédo da

crianca no domicilio®™, mas contemplem o cuidador na perspectiva do cuidado.
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Em relacdo aos estimulos a crianca no domicilio, as maes/avé relatam que,
quando os realizam, na maioria das vezes, sao elas proprias as responsaveis por
essas atividades, pois outras pessoas da familia ndo tém colaborado efetivamente.
Contudo, compartilhar o cuidado e receber apoio de outros membros da familia é

fundamental amenizar a sobrecarga.

Eu e a irmé dela (estimulo da crianga), o pai dela s6 quando est4d em casa
porque ele trabalha o dia todo. Ele ajuda a brincar com ela, porque o cuidado
€ s6 com a mde mesmo viu? Negdécio de banho, dar comida, colocar para
dormir [...] (C3).

Eu e o pai quando tem tempo, que € muito dificil, ele trabalha [...] faco o que
eu posso e 0 que eu ndo posso também. Porque quer queira, quer nao, eu
cuido de um jeito e aquela pessoa que eu vou deixar ndo sabe cuidar do jeito
certo, minha méde mesmo nédo sabe [...] ndo sabe dar comida, remédio a ela
(C4).

Em casa néo faco, porque tem vezes que meu esSposo ndo esta e tem que ter
alguém para segurar ele [...]. Tem dia que ndo tem como fazer estimulo, é
muita coisa. A pessoa faz uma coisa e outra que as vezes me esqueco, mas
guando da faco estimulo na boquinha dele [...] Eu que faco tudo, o pai ajuda,
ele pega ele, vai passear, quando estd em casa fica enquanto eu fago as
coisas (servico doméstico) (C5).

E sé eu, o pai quando esta ele faz (estimulo da crianca), ele trabalha viajando
[...] Minha mae pega ela quando eu preciso fazer as coisas, lavar uns pratos,
as vezes ela diz: vai dormir um pouquinho, ai ela segura ela, mas o estimulo

mesmo é comigo, ou com o pai dela no domingo, no sabado ele faz (C8).

Embora alguns familiares desempenham algumas atividades diarias com a
crianga, estas ndo estdo relacionadas aos estimulos propriamente ditos,
constituindo-se em ac¢des pontuais e mediante a solicitacdo das cuidadoras para que
pudessem realizar outras obrigacdes e afazeres domeésticos. Portanto, essas
cuidadoras ndo recebem apoio efetivo, tampouco tém alguém da familia para

compartilhar o cuidado da crianga com SCZ.
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Com relacdo a estimulacdo neuropsicomotora da crianga, chama atencgéo o
fato de apenas um pai ter sido citado como participante na estimulagéo da crianca.
No contexto sociocultural brasileiro, isso justifica-se pelas atividades laborais do
homem, e impostas culturalmente pela sociedade, ratificando seu papel social de ser
responsavel por questdes financeiras do lar™®.

As acdes de estimulo da crianga no domicilio desenvolvidas pela figura
paterna séo limitadas, no entanto sua participacdo deve ser valorizada e estimulada,
a fim de que se torne também ator no processo de desenvolvimento dos pequenos.
Atividades como ler para criangas, jogos, apresentar figuras, devem ser ofertadas.
Para que esta pratica seja realizada, os profissionais de saude devem envolver o pai
nos cuidados da crianca, pois as acdes sdo voltadas sempre para a mae®?,

Sendo assim, a participacdo e envolvimento paterno contribuem no cuidado
da crianca e constituem fator fundamental para seu equilibrio emocional®. Ademais,
a cumplicidade que o marido/companheiro proporciona a uma mae de crianga com
deficiéncia traz seguranca e tranquilidade, levando-a a se sentir amparada e
compreendida®, repercutindo positivamente na forma de como esta lida com a
condi¢do da crianga no cotidiano.

Apesar das dificuldades enfrentadas pelas cuidadoras/maes/avés para
estimular o desenvolvimento da crianga com SCZ no ambiente domiciliar, alguns
relatos foram positivos, como o0 uso de dispositivos ofertados que auxiliam no
estimulo ao desenvolvimento neuropsicomotor, a partir de orientagcbes dos

profissionais especializados.

Eu uso a plaguinha com contraste de cor, a lanterna e o brilho (maméae
sacode), uso as plaquinhas com colorido e preto e branco, mas ele gosta mais
do preto e branco. E mais com o brilho, quando apaga a luz ele comeca a
prestar atencdo, é mais no escuro. Eles se incomodam muito de dia com a luz
(C2).

Eu fagco logo de manha cedo quando ele acorda, os alongamentos que foi
orientado a fazer la onde ele faz fisioterapia no servico G, faco os
alongamentos para poder colocar a Ortese, porque fica mais facil de
movimentar, se nao fizer o alongamento fica muito duro [...] antes ele ndo
abria a mao, depois da fisioterapia, agora ele abre, ai eu fico estimulando,

seguro a mao direita para ele fazer com a méo esquerda (C9).
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Faco o0s estimulos que as meninas (terapeutas) me mostraram,
alongamentos, mais a parte motora e a gente comprou, é tipo um andador,
um transfer [...] eu coloco muito ele em casa, para ele aprender uns
passinhos. Ai a gente faz, brincar, tem as brincadeiras, tem o parapodio. A
fisioterapeuta daqui me disse para comprar o colete para ele [...], eu vou

comprar para melhorar a postura dele (C10).

Conforme relato das cuidadoras, pode-se constatar que 0s equipamentos
adquiridos ajudam a melhorar o estimulo neuropsicomotor da crian¢ca no domicilio.
Estudo com intuito de avaliar a frequéncia da estimulacdo e apoio oferecidos a
crianca com paralisia cerebral, no domicilio, também constatou que o0s pais
oferecem estimulos com brinquedos ou jogos que permitem a livre expressao e o
aprendizado das formas®®.

Portanto, os familiares de criangas com deficiéncia tém papel fundamental no
desenvolvimento destas, estimulando-as, caso sigam corretamente as orientacées
do terapeuta®”. O fato de os profissionais estarem, desde o primeiro contato,
disponiveis para ajudar essas cuidadoras, no sentido de ouvir e sanar suas duvidas,
auxilia na construcdo de um bom vinculo entre profissional-familia, podendo
colaborar na aceitagdo e enfrentamento do problema e proporcionar um melhor

vinculo entre familia-filho real 2.
Apoio continuo e longitudinal da equipe de saude

A continuidade dos cuidados as criancas com SCZ realizados pelos
profissionais nos servicos de reabilitacdo é primordial para o sucesso da terapéutica.
No entanto, realizar os estimulos no ambito domiciliar ainda é um desafio para as
cuidadoras, devido as diversas funcdes que estdo submetidas no cotidiano de

cuidado a crianca.

[...] Aqui a gente faz uma pequena parte. A continuidade, quem fica mais
tempo, sdo os pais [..] criancas que tinha um prognéstico bom de

alimentacéo via oral, mas porque nédo tem essa estimulacdo, além daqui da
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terapia, elas terminam fazendo GTT (gastrostomia). Porque ndo da essa
continuidade (P2).

A gente pede para dar continuidade, para poder ver um sucesso nessa
reabilitagdo. Ou uma continuidade ou uma terapia mais eficaz, como 0s
atendimentos aqui S80 quinzenais, para a gente € importante essa
continuacdo em casa. Por exemplo: os alongamentos, a gente precisa que
esses alongamentos venham também com uma manutencdo, entdo assim, a
terapia € importante, sim, principalmente se tiver continuidade dos pais ou

responsaveis (P3).

O contexto familiar € considerado um dos fatores mais significativos para o
desenvolvimento infantil e, portanto, o investimento na qualidade desse, expressa
um recente e importante escopo de pesquisas, principalmente quando estes
ambientes incluem criangas com atraso no desenvolvimento. Autores tém
demonstrado que o desenvolvimento infantil estd relacionado com o ambiente
familiar estimulador e cuidados dispensados a criancga, caso estes aspectos estejam
fragilizados, ocorrerd exposicdo a fatores de risco e a diferentes atrasos
desenvolvimento®”.

Assim, os profissionais de satde devem buscar entender a especificidade do
contexto familiar, principalmente no ambiente domiciliar, e construir uma assisténcia
em gue as respostas do servico estejam condizentes com as necessidades
parentais e da capacidade em atendé-las, para que, assim, essas familias possam
dar continuidade viavel e apropriada ao cuidado, e possam alcancar éxito na
terapéutica adotada para suas criancas®.

Portanto, a pratica colaborativa entre os envolvidos no estimulo a crianca
deve ser incluida neste processo, tanto entre os profissionais dos servicos de
reabilitacdo quanto nos principais microssistemas de influéncia ao desenvolvimento
infantil (familia e comunidade), a fim de compreender estes contextos de modo
complexo, instavel e intersubjetivo™®®.

O trabalho executado pela equipe de saude é também essencial para o
manejo domiciliar das necessidades produzidas pela deficiéncia neuropsicomotora.
Para tanto, potencializar a contribuicdo dos pais ou responséaveis, de modo que eles

interajam com a crianca de forma a estabelecer mutualidade precoce na
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comunicacdo e afeto, prevenindo o advento de distirbios emocionais e doengas
cinestésicas, sdo estratégias essenciais no cuidado direcionado a este publico®.
Nesse sentido, o “fazer para eles” e o “fazer com eles” é de suma importancia
para o processo de aprendizagem dos familiares, pois demonstrar e coloca-los para
executar as agoes torna a compreensao do “como fazer’” no domicilio uma tarefa
mais facil e acessivel. Contudo, as profissionais que participaram deste estudo
observam que ndo ha esta continuidade do estimulo neuropsicomotor no domicilio,
visto que ndo percebem evolucdo minima da crianca nos intervalos entre as
consultas. Apesar desta realidade, ressaltam a importancia do trabalho

multiprofissional.

Geralmente a primeira a gente faz, mostrando. Ai a segunda a gente pede
gue ela faca para fazer alguns ajustes. [...] Mas o que a gente vé, quando elas
voltam na outra semana, ndo fizeram. A gente percebe [..] quando vai
alongar, que o alongamento é mais complicado, ja percebe logo (P2).

A gente entregou hoje mesmo as paletinhas para justamente estimular essa
guestdo de sensorial oral, entregou para a méae, aqui a gente pede para a
mae estar fazendo junto com a gente, para a gente observar de que forma
esta fazendo, para ir corrigindo, se tem alguma pega errada, algum manuseio
errado, a gente faz aqui, mas muitas delas ndo levam isso a sério (P3).

Bom, a gente sempre orienta, em parceria com a fonoaudiéloga, a questdo da
alimentacdo de acordo com a aceitacdo da crianca. Entdo, se ela tem uma
boa mastigacao, se ela tem uma boa degluticdo. A crianca precisa da formula
(alimentacéo especial fornecida pelo governo), quando consegue, ela melhora
na terapia da fisioterapia, a crianca fica mais forte por causa da musculatura
[...] Entdo é um trabalho multiprofissional, é o que digo as maes: “Tem que se

alimentar para ficar melhor nas terapias, mais forte” (P1).

Esse comportamento de algumas cuidadoras em ndo dar a devida
continuidade aos estimulos da crianca pode ser um reflexo da falta de apoio do
profissional, por ndo orientarem as familias conforme sua realidade concreta no
domicilio. Ou seja, ndo adianta apenas orientar a forma correta de realizar atividades

com a crianga, mais do que isso, as informacdes devem estar condizentes com 0
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contexto em que a crianga vive. Caso contrario, ndo sera possivel alcancar éxito no
tratamento.

Com isso, ao envolver o0s pais no processo de cuidado e realizar as
orientacdes terapéuticas para o domicilio, os resultados no desenvolvimento da
crianga serdo significativos. No entanto, é preciso considerar que a auséncia de
alguns fatores como motivacdo, comunicacdo, expectativas, tempo e recursos
financeiros afetam a continuidade dos pais nessa pratica®™®. Por isso, a
comunicacao entre profissional e familia deve ser estabelecida para que se obtenha
um resultado positivo neste processo.

Nesse sentido, a construgcdo compartiihada de saberes entre familia e
profissionais, numa perspectiva centrada na Educacdo Popular de Paulo Freire, é
uma ferramenta potente para proporcionar a transformacao da realidade a partir da
reflexdo do problema inserido no contexto e busca de agbes para melhoria da
situacao™?.

Portanto, os profissionais podem proporcionar o empoderamento e
instrumentalizacdo dos pais por meio do bem-estar, enfrentamento saudavel da
condicdo de vida, melhora no acesso e no apoio aos Servicos necessarios, e
facilidade na prestacdo de melhores servicos para as familias®”. Ademais, devem
incentivar a continuidade dos cuidados domiciliares, orientando quanto as praticas
terapéuticas necessarias a partir da realidade de cada familia.

O estimulo neuropsicomotor da criangca com SCZ no domicilio perpassa por
diversas dificuldades, devido a rotina de cuidados, consultas, exames recorrentes
que essa crianca demanda. Ademais, algumas situacbes destacam-se pela
dificuldade para a realizacdo do estimulo, como as limitacbes funcionais das
criancas com SCZ, a exemplo da hipertonia muscular que, algumas vezes, é

acompanhada de choro e convulséao.

Eu estico o braco dela, mas ela tem uma rigidez assim no brago, estimulo
também as pernas dela [...], ela tem uma for¢ca muito grande. Ela também tem
muita convulsao ainda, ainda ndo encontrou o remédio certo para parar essas
convulsdes (C4).

O que ela ndo deixa fazer € mexer nas perninhas dela, porque ela reclama,

porque acho que déi [...]. Eu acho muito duro, rigido, fagco bem pouquinho, ai
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faco de novo [...]. Ela tem mania de ficar assim (com hiperextensdo do
pescoco), isso também deixa mais dificil (C6).

Eu ndo consigo muito nao [...], quando eu faco ele chora. Eu fago o que a
doutora pede para fazer, eu estico como a doutora aqui ensinou, eu comprei
até uma bola, coloco assim na méao dele e ela fica aberta, porque sempre fica
fechada, tem que esticar, ela (terapeuta) disse. As perninhas eu estico

também, eu consigo, mas ele chora muito (C7).

Igualmente a esses achados, autores constataram que familias enfrentam
dificuldades para lidar com o choro, a irritacdo exacerbada e a rigidez da criancga,
principalmente durante as atividades de vida pratica e diaria como banho,
higienizacdo e troca de fraldas®. As alteracdes motoras e neurolgicas que
acometem estas criangcas as tornam mais irritadas, dificultando outros processos.
Outrossim, disturbios na alimentagéo, poblemas no sono, deficiéncia motora grave,
anormalidades visuais e auditivas, e convulsdes, também sdo apresentados por
essas criancas®?.

Diante destas situagfes, os profissionais de saude ressaltam o impacto dessa
condicdo na vida das criancas com SCZ, pois isso dificulta a realizacdo dos
estimulos no domicilio. Todavia, reforcam a necessidade de aproveitar as

capacidades e habilidades minimas que a crianca apresenta para estimula-la.

[...] a estimulacdo visual para essas criancas que tém baixa visdo muito
severa é algo muito, vocé ndo vé uma melhora rapida. E s6 melhorar a
qualidade de vida. E aproveitar, no caso do paciente que eu atendi ha pouco,
€ aproveitar o residuo visual que ele tem. [...] Porque é lento, é um trabalho
lento. Agora tem criancas aqui que a lesdo foi pequena e a gente consegue
ter ganhos (P5).

[...] a maioria das criangas com a SCZ tem um quadro motor grave, a gente vé
outras patologias associadas, muitas delas o autismo. A gente vé, aléem da
guestdo de disfagia, a gente vé a questdo comportamental pegando muito,

entdo isso interfere muito no prognéstico (P3).
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[...] retracBes musculares, que muitos pacientes fazem, até porque muitos tém
associado a artrogripose. Muitos tém também associado, é jA& vém com

grandes limitagcdes nas articulagdes (P4).

Essas dificuldades relatadas pelos profissionais implicam diretamente na
continuidade do estimulo neuropsicomotor dessas criancas no domicilio,
considerando que a maioria delas apresentam dificuldades motoras graves, em que
o cuidador principal necessita, muitas vezes, de outra pessoa para auxilia-lo na
realizacdo de alguns exercicios de estimulacdo, porém, ndo encontra apoio para
ISSO.

Compreende-se que a SCZ esta associada com alteracdes neuroldgicas, e 0
tipo e nivel de gravidade da sequela varia com cada caso. De acordo com as
Diretrizes de Estimulacdo Precoce do Ministério da Saude®, em situaces que a
crianca apresente  hipertonia  (espasticidade), pode surgir alteracbes
osteomusculares no cotovelo, punhos e dedos por se manterem fletidos por muito
tempo, o polegar, por exemplo, fica frequentemente fletido, aduzido e empalmado.

Além dos desafios destacados anteriormente pelas cuidadoras para a
continuidade do estimulo da crianca com SCZ no domicilio, diversos sentimentos e
emocdes permeiam o cotidiano dessas, como o0 medo de causar danos a crianca ao
realizar o estimulo e a inseguranca por nao visualizar a si mesma como sujeito ativo

neste processo.

Eu ndo me sinto bem em fazer, porque para mim eu acho que ddi, fico com
medo de fazer porque fico com medo de quebrar o pé dela, € muito duro (C3).
O que da para fazer eu faco, o que ndo da eu fico com medo, com aquele
medo para ndo machucar ela, tenho medo de quebrar ou de dar um mau jeito
no bracinho dela, a gente morre de medo (C6).

[...] eu fico com medo porque ele comeca a chorar, eu penso que vai quebrar
a perna dele, eu penso que esta doendo, machucando ele (C7).

Porque eu ndo sou profissional, ai eu gostaria mais que ela tivesse fora,
porque mesmo ela tendo estimulo em casa, ela precisa € do estimulo do

profissional (C4).
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Reafirmando estes achados, familiares de criangas com microcefalia por Zika
virus relatam medo e insegurancga ao realizar os estimulos no ambiente domiciliar,
visto que ndo tém certeza se essas acOes estdo sendo feitas de maneira correta,
com um resultado positivo no desenvolvimento da crianca, além de apresentarem
davidas quanto & evolucéo motora e intelectual da crianca®.

Diante disso, reforcamos a necessidade de apoio a essas familias, com
acompanhamento continuo de uma equipe de saude de atencdo domiciliar e/ou da
equipe do Nucleo de Apoio a Saude da Familia (NASF), a fim de receberem
orientacdes e suporte para a estimulagcao domiciliar.

Portanto, os desafios vivenciados pelas cuidadoras de criangas com SCZ séo
inumeros, diante desta situacdo compreende-se a necessidade do envolvimento de
profissionais capacitados, servigcos de saude especializados, assim como incentivos
financeiros do governo para proporcionar a continuidade do cuidado deste publico.
Ademais, orientar, incentivar e apoiar os familiares a realizar os estimulos no
domicilio € uma estratégia fundamental para a melhoria da qualidade de vida destas

criancas.

CONCLUSOES

Os dados revelam que a pratica do estimulo neuropsicomotor no domicilio é
pouco praticada devido a sobrecarga de cuidados que recai sobre a principal
cuidadora de criancas com SCZ, na maioria das vezes, a genitora. Essas mulheres
enfrentam dificuldades no cotidiano pela demanda de cuidado que uma crianga com
deficiéncia neuroldgica exige, pois as acompanham em diferentes terapias,
consultas médicas e exames de rotina, aléem de desenvolverem atividades
domésticas, conjugais e cuidarem de outros filhos.

Os profissionais dos servicos de referéncia para a assisténcia a crianca com
SCZ estdo conscientes da sobrecarga que essas cuidadoras enfrentam, no entanto,
devem buscar alternativas para incentiva-las e apoia-las para realizar os estimulos
no domicilio, uma vez que o ambiente domiciliar € mais rico em estimulo e mais
confortavel para a familia e a crianca. A pratica do estimulo no domicilio ndo exclui a
importancia das terapias nos servicos, contudo, torna esse processo MmMenos

desgastante para as maes e criangas.
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Como limitagdo desse estudo pode-se apresentar a dificuldade de entrevistar
as principais cuidadoras da crianca com SCZ, considerando que estas ja
participaram de pesquisas anteriores e, como ndo obtiveram retorno dos resultados
dessas, ficam resistentes em colaborar com novos estudos. Ademais, tivemos
dificuldade de encontrar resultados de publicacfes cientificas nacionais direcionadas
para a estimulacéo do desenvolvimento neuropsicomotor no domicilio.

Espera-se que esse estudo contribua para fomentar novas pesquisas em
saude, assim como politicas publicas que direcionem estratégias para a
continuidade do cuidado no domicilio das criancas com SCZ, considerando o
continuo processo de crescimento fisico dessas criancas que as torna mais
pesadas, o0 que dificulta ainda mais a mobilidade dessas para 0s servicos
especializados. Tais estratégias poderdo trazer mais eficacia no processo
terapéutico deste grupo, assim como reduzir os desafios enfrentados pelas
cuidadoras.
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ARTIGO ORIGINAL 2:

“A LUTA E NOSSA”: VIVENCIA DE CUIDADORAS DE CRIANGAS COM
SINDROME CONGENITA DO ZIKA?

RESUMO

Objetivo: analisar a vivéncia de cuidadores de criangcas com a Sindrome Congénita
do Zika no contexto familiar e social.

Método: estudo qualitativo, descritivo e exploratorio, realizado com dez cuidadores
de criancas com Sindrome Congénita do Zika virus em um servi¢co de referéncia a
crianca/adolescente com deficiéncia em um municipio pernambucano. A coleta
ocorreu entre novembro/2018 e mar¢o/2019 por meio de entrevista semiestruturada,
e 0 material empirico interpretado pela analise tematica.

Resultados: as cuidadoras, principalmente mées, se dedicam integralmente aos
cuidados do filho com a sindrome, protagonizam uma luta diaria em busca de
respostas e melhores condi¢cGes de vida para o futuro incerto destas criancas. Essa
vivéncia impacta diretamente em suas vidas, quando abdicam de sonhos, emprego
e estudos para cuidar da crianca com a sindrome. Vivenciam também dificuldades
familiares financeiras e no cuidado de outro filho.

Conclusao: Diante dos desafios enfrentados pelas cuidadoras de criancas com a
Sindrome Congénita do Zika virus no contexto social e familiar, suscita a
necessidade de reflexdo para sensibilizacdo dos profissionais no sentido de acolhé-
las, apoia-las e conhecer a singularidade de cada familia, a fim de tracar estratégias
de cuidado direcionadas a essas mulheres, com o objetivo de melhorar a qualidade

de vida das mesmas e das criancgas.

Descritores: Saude da Crianga. Zika virus. Deficiéncias do Desenvolvimento.

Mulheres. Cuidadores. Saude Publica.

? Sugest#o de revista para submissdo: Texto & Contexto Enfermagem
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INTRODUCAO

A epidemia de Zika que acometeu principalmente o Nordeste brasileiro atingiu
algumas mulheres gravidas e causou a Sindrome Congénita do Zika virus (SCZ).
Nesse contexto, as mais afetadas foram as jovens, solteiras, com baixa
escolaridade, que vivem em &areas mais marginalizadas e desfavorecidas das
cidades. Tal situagdo vem causando impacto na vida emocional, financeira e
cotidiana dessas mulheres.'?

No periodo de outubro de 2015 a janeiro de 2019, foram confirmados 3.332
casos de alteracdes no crescimento e desenvolvimento, possivelmente relacionadas
a infeccdo pelo virus Zika e outras etiologias infecciosas. Destaca-se a regido
Nordeste brasileira com maior nimero de casos, onde, por meio de critério clinico-
radiolégico ou clinico-laboratorial, foram identificados 2.122 casos.*

As alteracdes fisiopatoldgicas que a SCZ causa nas criangas, como
deficiéncias cognitivas, sensoriais e motoras, sdo comuns a outras doencas
congénitas, porém, com 0 agravante de sinais raros como a microcefalia grave com
cranio parcialmente colapsado; cértex cerebral fino com calcificagbes subcorticais,
cicatrizacdo macular e alteracdes na retina, contraturas congénitas e hipertonia
marcante precoce e sintomas de envolvimento extrapiramidal. Embora seja
evidenciada a gravidade da situagéo, com repercussdes negativas no crescimento e
desenvolvimento infantil, ainda ndo se sabe as consequéncias da SCZ e o futuro
dessas criangas.*”

As repercussdes da SCZ perpassam para além de uma discussdo de cunho
fisiopatologico, o papel politico, econdmico e social do Estado estid sendo
amplamente discutido em estudos da area de antropologia, direito e histéria. Autores
ressaltam esta probleméatica na 6tica de que investimentos altos estao direcionados
a pesquisas e tecnologias voltadas para a extincdo do mosquito Aedes aegypti,
engquanto que o cuidado e apoio as pessoas envolvidas estao fragilizados. Ademais,
estas familias possuem direitos constitucionais que, por sua vez, nao sao orientadas
a como utiliza-los.®

A incerteza por parte da ciéncia e invisibilidade pelo governo causa ainda
mais estresse emocional na familia cuidadora da criangca com deficiéncia, que busca
em varios servicos de reabilitacdo a resposta para o problema. Percebe-se, entéo,

que a deficiéncia de um filho causa desestabilizacdo na dindmica familiar, coberta de



53

uma série de incertezas acerca das limitagdes funcionais da crian¢a, dos papéis de
cada um da familia no cuidado a crianca, demandando adaptacdo de todos. Assim,
o sofrimento advindo das rendncias, incertezas, dificuldades financeiras e do
preconceito social prevalece.’

A partir das reflexdes apresentadas questiona-se: Qual a vivéncia dos
cuidadores de criancas com Sindrome Congénita do Zika no contexto familiar e
social? Para responder este questionamento, o presente estudo tem como objetivo
analisar a vivéncia de cuidadores de criancas com a Sindrome Congénita do Zika no

contexto familiar e social.
METODO

Estudo descritivo-exploratorio, com abordagem qualitativa, realizado em um
servico de reabilitacdo neuropsicomotora para criancas e adolescentes com
deficiéncia de um municipio da regido metropolitana de Recife-PE, Brasil, onde
criancas com SCZ sdo atendidas.

Os participantes desta pesquisa foram dez cuidadoras de criancas com
Sindrome Congénita pelo Zika virus, que atenderam o0s seguintes critérios de
inclusdo: ser o principal cuidador de crianca com a referida sindrome, ser maior de
18 anos, estar cadastrado em um servigco especializado de referéncia do municipio e
residir na cidade que foi realizada a pesquisa. Foram excluidos os cuidadores que
nao compareceram ao servi¢co de referéncia para acompanhamento da crianga por
trés agendamentos consecutivos.

Os dados empiricos foram coletados entre novembro de 2018 e marco de
2019, por meio de entrevista semiestruturada em profundidade, gravada e transcrita
na integra para posterior andlise.

Para tornar viavel a coleta de dados, foi utilizado um roteiro semiestruturado
com a seguinte questdo norteadora: Qual a sua vivéncia, no contexto da sociedade
e familiar, com a Sindrome Congénita do Zika? O encerramento da coleta seguiu o
critério de suficiéncia, quando foi possivel compreender as multiplas dimensfes do
objeto de estudo, a partir dos dados empiricos coletados.?

O material empirico foi transcrito na integra e submetido & analise tematica®
com organizacdo do material e primeira classificagdo; sucessivas leituras para

traccar o mapa horizontal e apreensdo das estruturas de relevancia; e, leitura



54

transversal, reagrupando em dois nucleos de sentido para alcancar o objetivo do
estudo, sendo eles: Protagonismo e luta da mulher para cuidar da crianga com
Sindrome Congénita do Zika virus; Impactos da Sindrome Congénita do Zika na vida
das cuidadoras.

As colaboradoras assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
apos conhecimento do objetivo do estudo, conforme as diretrizes e normas
regulamentadoras para pesquisa envolvendo seres humanos, estabelecidas na
Resolucao n°. 466/12 do Conselho Nacional de Saude. A pesquisa foi aprovada pelo
comité de ética do Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Federal da
Paraiba, sob o protocolo n° 3.426.153, CAAE: 00452618.8.0000.5188.

As participantes foram identificadas por ordem das entrevistas com a letra “E” para
Entrevista, seguido pela numeracéo correspondente a ordem cronoldgica de realizacao
das entrevistas: E1, [...], garantindo-lhes o anonimato e sigilo das informagdes. Quanto
aos servicos frequentados pelas criancas, estes foram codificados por ordem alfabética,

” o«

pelo termo “servigo A”, “servigo B”, e assim sucessivamente.

RESULTADOS

As participantes do estudo foram nove maes e uma avd, com idade com
idades entre 19 e 43 anos. Com relacdo a quantidade de filhos, trés maes possuiam
apenas o filho com SCZ, seis tinham dois filhos, a avé tinha dois filhos adultos e
cuidava do neto. A renda familiar variou entre R$ 600,00 e R$ 4.200,00. As criangas
(filhos/neto) tinham entre 19 e 36 meses e frequentavam e participavam de terapias
motora, visual, auditiva, da linguagem e das habilidades cognitivas e

comportamentais, dessas seis frequentam mais de um servigo de reabilitacéo.

Protagonismo e luta da mulher para cuidar da crianca com Sindrome

Congénita do Zika virus

As mulheres s&o as principais cuidadoras das criangas com a SCZ,
principalmente as mées. Estas assumem o cuidado integral, vivenciam estresse
emocional por estarem inseridas em uma rotina de tratamento intenso com seus
filhos e por dependerem do poder publico para o deslocamento para as terapias da
crianga. Assim, ao relatarem sua vivéncia com a crianca, se referem a sua vida
diaria como uma “batalha” ou “luta”, permeada pelo cansaco relacionado aos

cuidados diarios direcionados a estas criancas e idas aos servigcos de reabilitacao e
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para consultas com especialistas: E uma batalha com ela, tem dia que eu estou
cansada porque a gente tem que acordar cedo para ir para 0 médico, mas isso &
normal, ja estou acostumada [...]. Quando eu vou para 0 médico eu chego muito
cansada, tem dia que saio de 4:40 e chego as trés da tarde em casa. Depende do
carro da prefeitura, aonde ele vai me buscar [...] (E6). A maioria das vezes é por
causa de tempo mesmo (ndo realizar o estimulo no domicilio), porque a gente sai
para outros lugares, ndo vem sé para ca, o servico A mesmo, a gente vai e passa 0
dia todinho 1&, a gente vai no carro da prefeitura, tem o transito, demora porque vai
deixar todas as maes em casa, ai quando chego em casa, as vezes, € oito horas da
noite, saio de dez da manha e chego as oito da noite, a pessoa ja chega morta,
cansada[...] Eu dou (banho) na cadeira de banho, sem a cadeira é muito dificil,
porque é dificil segurar, ele ndo senta, ele é pesado, a gente ndo tem como segurar
ele, porque ele ndo tem o controle cervical, era muito dificil com uma mao so6 para
poder dar o banho nele. Foi uma mae que me doou, porgue se eu for esperar pelo
servico H [...] A luta s6 é nossa mesmo (E2). E, a luta sé é nossa [...JA maior
dificuldade (para o cuidado a crianca) € a hora do banho, porque eles estédo
pesados, e ele ainda tem a GTT (gastrostomia), se deixar ele puxa (E1).

Ao assumir a funcado de mae, protetora e responsavel pela crianca com SCZ,
essas mulheres atribuem essas atividades como seu principal papel na sociedade,
encarando a situacdo como “normal”’, numa forma de negacao da realidade em que
vivencia. Mesmo a crianca tendo outras doencas associadas, o que causa idas
frequentes a servicos de reabilitacdo e aumento de trabalho com o cuidado a crianca
em casa, essas mulheres consideram essa situacdo como uma pratica comum,
embora seja constatado contradicdo em algumas falas: [...] Agora tem terapia né?
Porque antes, como ela é cardiopata, a médica néo tinha liberado ela para fazer
terapia porque ela cansava muito quando comecou a fazer, ai ndo podia [...] Para
mim ndo mudou nada ndo, mudou assim os cuidados dela, mas para mim ela é uma
menina normal igual a outra (outra filha) (E3). [...] Em casa séo cuidados normais
como qualquer crianga, agora, por ele fazer as terapias, tem dias que saio com ele
para as terapias ai volto para casa [...] De manha a gente vai para as terapias, volta
para casa eu vou organizar as coisas rapido, ele almoga, descansa um pouco [...]
(E10). Tem sido normal, ele é como normal. [...] 0 negdcio dele é que ele s6 quer
ficar no braco, € ruim viu dar comida a ele, porque ele s6 quer comer deitado (E7).
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Com ela tem sido bem normal. Cuido dela bem. Quando ela esta acordada eu dou
toda atencao a ela [...] Quando eu estou em casa s6 dou atencéo a ela, brinco com
ela, sento com ela, dou banho e depois coloco para dormir, ai quando dorme eu vou
arrumando a casa de pouquinho, o que ndo da para arrumar deixo para fazer de
noite. [...] Mudou bastante coisa, antes eu sé tinha uma e hoje eu s6 vivo em
médico, médico, médico, diferente, normal cuidar ela (E6).

Houve um caso em que a mae abandonou a crianca, entdo, a avo assumiu 0s
cuidados desde o nascimento da crianca. Desde entdo, esta mulher tomou pra sio
compromisso de cuidadora integral que, apesar das dificuldades, o faz com amor e
dedicacgéo, reconhecendo ainda tal funcdo como designacgao divina, conforme relato
a seguir: Tem muitas maes que se separaram porque o filho tinha microcefalia, mas
tem também caso que a mulher deixou o pai ficar com a crianca. Ele (neto) mesmo,
foi desprezado pela mae, que ele ndo escute, mas assim que nasceu a mae
desprezou. Eu s6 néo trouxe ele para o mundo, mas quem fez de tudo fui eu. Antes
de ele vir ao mundo eu ja sentia que ele era meu, ndo estava dentro de mim, mas eu
ja sentia que era meu (choro). Assim que ele nasceu ela (mae) virou as costas.
Quem descobriu na hora fui eu, assim que eu olhei, quando ele saiu (parto), eu vi
logo. A familia dela, ninguém queria saber dele, tudo foi eu, eu fui mae, pai, tudo.
Desde o inicio eu acompanhei, quando ela (méae) teve, ela virou as costas, parece
que nao tinha tido ninguém. Quando a médica me deu a noticia que ele tinha
microcefalia, eu disse: para mim isso € normal, isso ndo é nada, para mim ele é uma
crianca perfeita, normal [...], mas eu me comprometi, eu vou fazer tudo. Foi Deus

gue me deu, ele € meu [...] (E1).

Impactos da Sindrome Congénita do Zika na vida das cuidadoras

A chegada de uma crianca com deficiéncia modifica a dinamica familiar.
Nesse contexto, 0s parentes, mais comumente as maes, passam a se adaptar aos
desafios impostos pela nova situacdo, mesmo que seja necessario abdicar de
projetos pessoais de vida, como trabalho e estudo. Os relatos das cuidadoras
mostram o impacto dessas mudancgas nas suas vidas, ao se tornarem a principal
cuidadora de uma criangca com SCZ: Antes de ter ele eu poderia trabalhar e sair a
hora que quisesse, depois dele, eu ja tive que mudar meus plantdes que sao todos a

noite, que meu marido pode ficar com ele. Ai a rotina dele, tem esse problema de
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levar para terapia, teve uma época mesmo que ele fazia todo dia [...] E bem puxado
(E10). E muita diferenca, porque antes eu estudava, ele (pai da crianca) também, a
gente namorava, faz trés anos que eu nao estudo, com ele (filho) eu n&do tenho mais
cabeca (E7). Mudou tudo, tudo, tudo! Parei meu curso, que eu fazia o curso de
Enfermagem, trabalho, que eu ndo estou mais trabalhando, mudou tudo, mudou total
minha vida, rotina de sono, tudo (E8). Eu tive que sair do trabalho, porque eu vivia
com ele em médico e fazendo os exames, consultas, eu ficava colocando atestado.
Eu ja tinha sete anos nesse trabalho, ai quando foram demitir outras pessoas, me
demitiram. O pai dele foi demitido um més depois que eu sai (E9).

As necessidades da crianca com SCZ, que sdo varias, perpassam por
terapias em diferentes servicos de reabilitacdo, alimentacdo, medicamentos e
instrumentos para estimulacdo, que resultam em maiores despesas para familias.
Considerando que muitas cuidadoras perderam o emprego e algumas criangas
ainda ndo recebem o Beneficio da Prestacdo Continuada da Assisténcia (BPC), isto
reflete em dificuldades financeiras para familia e, muitas vezes, a necessidade de
apoio de outros parentes. Ademais, mesmo recebendo o BPC e ter acesso a
servicos do Sistema Unico de Saude (SUS), tal valor ndo consegue contemplar
todas as necessidades das criancas, conforme as falas das cuidadoras:

Eu ndo recebo a ajuda, tudo dela é comprado, remédio, tudo, ndo tem nada
dado, os remédios dela sdo muito caros. Eu ja corri tanto atras da ajuda (beneficio) e
dos remédios, mas n&o consegui. E muito gasto, tem aluguel, remédios e essas idas
as terapias ainda (E4). Mas é muito gasto, o leite dela s6 vem cinco, ai a
nutricionista me pediu um papel para pedir quinze, ai tem que comprar, compro
fraldas, o que eu ganho € cesta béasica do servico F e da prefeitura também, tem os
remédios também [...] Mas imagine ai uma pessoa s6 trabalhando (o esposo) para
pagar aluguel, esse més mesmo o aluguel subiu, tem comida, tem as coisas de
casa, um salario s6 ndo da para nada. Porque eu ndo posso mais trabalhar, antes
eu trabalhava, agora com ela como eu posso? Vou deixar ela com quem? (E6)Se eu
for depender desse dinheiro do governo visse, com esse dinheiro eu pago um
aluguel, comprei a cadeira de alimentacé&o pra ele, o que sobra eu faco a feira, ainda
compro leite, porque 0 que o0 governo da ndo dar, uma lata de leite pra ele é

R$75,00. Eu fui més passado e ainda ndo chegou, se a pessoa for esperar pelo
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governo é melhor comprar. Vai fazer dois meses que nédo chegou o leite dele, que
ele precisa né? Eu tenho que comprar (E7).

Nos discursos das cuidadoras foi possivel identificar que o cuidado a crianca
com SCZ é uma prioridade na vida delas. O fato de viver essa dedicacao exclusiva a
crianca com deficiéncia resulta na abstencdo de momentos de lazer e do proprio
autocuidado por parte destas mulheres: Mudou tudo, em tudo tem que priorizar ele,
tudo € mais ele. Tem que dar mais atencdo a ele, até para ajeitar meu cabelo, me
arrumar, ele fica chorando, ndo quer ficar com ninguém, é uma agonia (E9). Depois
que ela chegou mudou tudo. Antigamente era mais liberal para sair para fazer
minhas coisas, hoje em dia ndo, hoje o tempo livre é para ela, vocé quer fazer
alguma coisa, quer sair e ndo pode por causa dela (E4). Quando ele ta doente € que
eu ndo fago nada, ndo cuido da casa, ndo cuido de mim. Quando ele pega uma
gripe tem que socorrer logo ele. [...] Hoje a gente ndo sai mais, e quando sai, vai
logo e volta logo por causa dele (filho) [...] porque ele ndo come fora de casa nao
(E7).

Abrir méo do cuidado de outros filhos e designa-lo a familiares e amigos é
também uma consequéncia do impacto da sindrome na vida dessas cuidadoras. Tal
situacdo ocorre devido a necessidade de acompanhar a crianca com a SCZ nas
terapias e consultas, além dos cuidados no domicilio: [...] Eu tinha que deixar minha
outra filha na méo de um e de outro, ora com minha prima, com minha mée, com
uma vizinha e eu me preocupando com as duas. Agora mesmo para Vvir para ca
(servico B), deixei a outra com a avo, as vezes tenho que trazer minha mae para
ficar com a mais velha la fora e eu entrar com essa [...] (E3). Eu tenho outro filho de
sete anos, quando eu saio com ela, ele fica com minha mae [...] ele é tranquilo
demais. [...] (E8). Eu ainda tenho minha outra (filha) para cuidar. A outra fica mais na
casa da minha v, porque é o dia todinho com ele, o pai trabalha, eu fico o dia

todinho com ele no bracgo (E7).

DISCUSSAO

A vivéncia das cuidadoras de criangas com SCZ foi permeada pelos desafios
enfrentados no contexto social em que estdo inseridas, evidenciada pela
necessidade de mudanca no estilo de vida, com a auséncia de recursos essenciais

e, principalmente, a inexisténcia de uma rede de apoio social. As dificuldades
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enfrentadas por cada uma se cruzam na esséncia da rede de apoio social,
especificamente, o familiar.

As mudancas na organizacao familiar tiveram impactos significativos, ja que
algumas cuidadoras largaram o emprego, abdicaram dos estudos, de modo a se
dedicarem integralmente ao cuidado dos seus filhos.

Estudos mostram que o cuidado da crianca com SCZ demanda mudanca
radical nas rotinas das familias, com destaque para as maes, que vivenciam a
maternidade de forma integral. Assim, observando as exigéncias sociais impostas
para o exercicio de uma boa maternidade, essa cobranca é ainda maior quando se
tem uma crianca com deficiéncia.’® A mulher, nesta situacéo, precisa abdicar da sua
vida pessoal, carreira profissional e dividir-se no cuidado de outros filhos, marido e
tarefas domésticas, o que pode trazer impactos significativos na saude fisica e
mental destas.™

Estas dificuldades, também vivenciadas na presente pesquisa, corroboram
estudo?, no qual foi constatado que as familias tiveram que se adaptar para realizar
0 cuidado do novo membro familiar. As cuidadoras, nesse caso, as maes,
assumiram o cuidado continuo com o apoio dos companheiros.

No que concerne ao cuidado da crianca em tempo integral, os resultados
apresentados condizem com a literatura, a qual comprova que a pratica de desistir
do emprego e de outras atividades pessoais para cuidar do filho com deficiéncia,
ocorre frequentemente nas mulheres. Além do fator emocional envolvido nessa
tomada de decisdo, a rotina extenuante das cuidadoras, que envolve constantes
idas para consultas, exames e terapias, ndo possibilita que estas consigam conciliar
o trabalho com os cuidados da crianca com SCZ.'? Este fato é ainda agravado por
se tratar de mulheres solteiras e pobres, na grande maioria das vezes, em que 0
desemprego restringe ainda mais as condicdes financeiras da familia'®, podendo
gerar impacto negativo na qualidade de vida.

No tocante ao papel da mée ou cuidadora, é oportuno destacar que a funcao
gue esta exerce em seu contexto familiar é de responsabilidade integral pelo
desenvolvimento da crianga, essencialmente quando se trata de uma crianga com
deficiéncia. Essa conjuntura € imposta pela sociedade, de forma que a méae assume
essa funcdo de maneira exclusiva e, para isso, abre mao da sua vida social, pessoal

e profissional.>*°
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Portanto, a mulher que cuida de uma criangca acometida pela SCZ exerce a
maternidade como profissdo sendo inviavel exercer atividades extradomiciliares,
tendo que interromper ou adiar os estudos, fazendo com que essas mulheres
deixem até mesmo a vida social em segundo plano, ndo havendo tempo habil para
interesses pessoais e atividades de lazer.'* Nesse sentido, a reducdo dos seus
contatos sociais e culturais ocorre pela sobrecarga de atividades que estas mulheres
estdo envolvidas, todas direcionadas ao cuidado da crianca com SCZ.’

A combinacéo de atencdo ao cuidado com o filho e as exigéncias advindas
desta realidade contribuem para que esta mée se sinta restrita ou isolada dos
contatos sociais antes estabelecidos. As cuidadoras ficam tdo envolvidas no
processo terapéutico e em busca de uma melhora para seu filho, que
desconsideram suas necessidades e tornam o cotidiano de consultas, terapias e
exames, pratica inerente a seus habitos. Para alguns autores, esse processo se da
pela negacédo da deficiéncia, e é consequéncia de um processo de atordoamento,
entorpecimento, descrenca, no qual os pais ndo se permitem admitir a realidade,
pois o “diferente” causa estranhamento, foge do padrao imposto pela sociedade.’

Essa entrega das mulheres ao cuidado de criancas com deficiéncia deve
guardar bastante atencdo, uma vez que essas cuidadoras apresentam maior
probabilidade de desenvolver depressao e ansiedade, devido a alta carga advinda
das atividades diarias, somadas a projecdo emocional vinculada a crianca desde a
sua gestacao e fragilizada pela descoberta do diagndstico.™ Nesse contexto, infere-
se gue esta sobrecarga resulta em impactos negativos no bem-estar emocional e na
qualidade de vida destas, podendo levar a falta de cuidado aos outros membros da
familia. Entretanto, essa realidade pode ser modificada se o apoio for oferecido a
essas familias.*®

Tais achados sao comprovados também no presente estudo, justificando,
portanto, a atencéo para a necessidade de apoio as cuidadoras das criangas com
SCZ. Com a chegada da crianca e a confirmacdo do diagnéstico, toda a rotina
familiar e social destas € modificada em prol do bem-estar daquela crianca, no
entanto, a sociedade tem esquecido o olhar necessario para o bem-estar e saude de
guem cuida, porque quem cuida precisa estar bem para cuidar.

Diante desta situagao, envolver o cuidador no processo de cuidado da crianca

7

deficiente € importante, além disso, autores destacam que ofertar momentos de
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relaxamento e assisténcia a sua salde € necessario, assim como proporcionar
intervalos de descanso e suporte de outros familiares, diluindo, assim, a sobrecarga
entre os diferentes cuidadores.” Para tanto, se faz necessario que profissionais se
aproximem da singularidade do cotidiano destas familias e conhecam suas
necessidades, a fim de oferecer um cuidado qualificado, melhorando a atencgéo
destas a crianca e a organizacéo familiar como um todo."’

A maneira como os profissionais de salde conduzem o processo terapéutico
da crianca junto a familia reflete no interesse dos cuidadores em se responsabilizar
pelo cuidado. Entéo, a relacdo desenvolvida entre profissional e familia pautada no
dialogo, escuta e orientacdes torna-se também um ato de cuidado voltado aos
proprios cuidadores.’

Constata-se, ainda, a necessidade da criacdo de programas de
acompanhamento familiar multidisciplinar, além de atividades em grupos de
convivéncia, proporcionando a troca de experiéncias entre os pais de filhos com
deficiéncia, que oportunizem o trabalho terapéutico entre esses e seus filhos, de
forma sistémica, reconhecendo os diferentes sentimentos, na busca de estratégias
que restabeleca a estrutura familiar.*®

Contrariamente ao que é instituido socialmente quanto a dedicacdo integral
da mée, no estudo houve uma situacado de abandono do filho pela méae, restando a
avo a responsabilidade pelo cuidado. Tal rejeicdo pode ser concretizada nas pos-
turas de superprotecdo ou de negacao da deficiéncia, resultando um estado de
medo e ansiedade frente a situacdo. A atitude de abandono pode ser vista como um
desamor, falta de dedicacdo ou de cuidado ao filho e a mae reage a situacao
manifestando o direito de ndo desejar e ndo querer o filho com deficiéncia.*®

Este processo ndo é algo simples para a principal cuidadora que vivencia o
momento do luto e de negacdao, inclusive, essa situagdo pode se perdurar sem que
ela consiga se adaptar a realidade, interferindo na qualidade dos cuidados
dispensados ao filho e, numa esfera mais ampla, enfraquecendo a relagéo familiar.
A rejeicdo evidenciada nesse estudo também foi constatada em outro, no qual os
sentimentos de rejeicao, susto, tristeza, agressividade, preconceito, dependéncia, do
diferente e da dificuldade se entrelacam nas familias e na cuidadora, que, por vezes,

se vé diante de uma situac&o inusitada e que culmina no abandono do filho.*®
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No entanto, a familia ao se deparar com um filho diferente do que foi
desejado, como uma crianga com deficiéncia, vivencia um processo de luto
doloroso, no qual sentimentos depressivos sédo esperados e inevitaveis. Contudo, é
necessario o esforco da familia em dar continuidade e realizar os estimulos desta
crianga, construindo uma relagéo de amor e superando as dificuldades, a fim de néo
se tornarem pais funcionais e utilithrios, que apenas realizam as necessidades
béasicas dos filhos, sem, no entanto, reinvestir na crianca.°

Ainda h& muito que se investigar acerca da aceitacdo das méaes e cuidadoras
perante estas e outras situagdes dificeis, vivenciadas pelas familias das criancas
com SCZ. A sociedade esta despreparada para lidar com a presente situacdo. Por
iSs0, no presente estudo, a avo abarcou a responsabilidade do cuidado, apds a mae
ter abandonado o proéprio filho.

Além do mais, frente ao futuro incerto destas criancas, as familias buscam
nos servigos de saude e assisténcia social um apoio para dividir a carga imposta
pela deficiéncia nos cuidados necessarios. Sendo assim, as mulheres cuidadoras
ressignificam suas vidas a partir da realidade que estdo inseridas, vivenciam a
esperanca de um futuro, mesmo que desconhecido, e este sentimento faz com que
elas lutem pelos seus filhos.?* Para autores, esta peregrinacéo infinda em busca de
solugbes que possam dar mais qualidade de vida ao filho acometido pela SCZ,
marca a experiéncia da maternidade como sacrificio em nome do outro, tornando a
figura da cuidadora valorizada pela sociedade e por elas.?

Com base no exposto, € importante trazer que a epidemia do Zika
proporcionou grande visibilidade na midia, ciéncia e sociedade, colocando a figura
da mae como principal ator no processo, proporcionando a estas uma
pressdo/imposicdo delegada ao cuidado da crianca com deficiéncia.?® Isto faz
parecer que existe um acordo ndo explicito de que a responsabilidade é delas,
mesmo que as causas sejam decorrentes da negligéncia da gestdo publica, é
provavel que muitas delas também estejam paralisadas diante da dimensédo das
dificuldades.*

Nessas situacdes, a mulher cuidadora esquece seu autocuidado, nao se
reconhece enquanto ser separado do filho, ocorrendo uma relacdo de dependéncia

mutua entre o binbmio méae/filho. Assim, a figura feminina torna para si como missao
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ser mae e cuidar do filho, na qual essa acdo imposta socioculturalmente nao as
permitem tempo algum para o seu préprio cuidado.®

Acerca disso, autores retratam que a vida em funcdo do cuidado de uma
crianca com deficiéncia é, por vezes, referida como uma luta cotidiana na busca da
garantia de terapias de reabilitacdo. Tendo em vista a visibilidade na midia, os
cuidadores destas criangas procuram se apoiar nos seus direitos, tentando
compreender a problematica vivenciada. Estas parecem seres incansaveis perante o
itinerario diario de cuidados, apesar do sofrimento provocado pela luta rotineira.
Assim, as familias buscam apoio e conhecimento para lutar pelos direitos da crianca
de forma a estas forcas transcenderem o beneficio financeiro e passam por
aspectos judiciais, de educacéo e assisténcia a satde.?*?’

Cabe destacar que, a situacao financeira precaria destas familias é ressaltada
na vivéncia destas cuidadoras, pois mesmo realizando tratamentos em servigos do
SUS, recebendo o BPC, deve-se considerar que 0s custos com o0s tratamentos e
cuidados da crianca com deficiéncia, frequentemente extrapolam o valor do
beneficio. Além disso, com a saida da mulher do trabalho, tal situacdo torna-se
ainda mais dificil. *’

Assim, para ter acesso a alimentacdo especial, medicamentos, orteses e
aparelhos de reabilitacdo, estas familias travam uma batalha infinda com o Estado,
pois muitas vezes nao conseguem, ou a quantidade € minima para o periodo
determinado, tendo que solicitar apoio financeiro de parentes e amigos para realizar
o cuidado da crianca. Reforcando esse aspecto, estudo® ressalta que, devido a
burocratizacao da assisténcia e necessidades especificas destas criancas, as maes
procuram ajuda de Organizacdes Ndo Governamentais (ONG) para orientacdes
acerca dos seus direitos. Essas instituicdes, além de promover apoio, atuam como
mediadora para 0 acesso aos servi¢os de salde, previdéncia e transporte.

Destarte, percebe-se como o processo de cuidado de uma crianga com
deficiéncia impacta na vida da familia, visto que suas necessidades perpetuam por
toda vida, transformando-se em um fator estressor. Assim, compreende-se que
existe um Onus alto ao cuidar destas criancas com SCZ que afeta fisicamente,
mentalmente e financeiramente os cuidadores e o funcionamento da familia como

um todo.*®
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Assim, o apoio é fundamental para reduzir a sobrecarga destes cuidadores,
fato este evidenciado por estudo realizado com 191 mées de criangas com
deficiéncia, o qual revela que niveis mais altos de apoio social estavam relacionados
a niveis mais altos de felicidade, assim como a reducédo do estresse, ansiedade e
sentimento de culpa.”®

Em nossa pratica diaria com as cuidadoras de criangas com SCZ, percebe-se
gue muitas vezes elas se sentem desamparadas e negligenciadas por parte do
Estado. No entanto, buscam forcas para conquistar os direitos e vivenciar a rotina de
cuidados dos seus filhos, tracando um perfil da mulher guerreira. Assim como
mostrado por estudo?, expressdes como “luta” e “batalha” revelam oposicéo & ideia
de luto, tristeza e abandono, demonstrando a resiliéncia que estas mulheres estdo
buscando.

Diante do exposto, é necessario apoiar as familias de criangas com Sindrome
do Zika virus, a fim de empodera-las para a demanda imposta pela condicdo da
crianca, tornando-as sujeitos ativos em suas vidas e demonstrando capacidade de
construir formas de enfrentamento das dificuldades, ainda que o amparo e suporte
externo estejam fragilizados.?**°

Por conseguinte, é fundamental compreender que o bem-estar da crianca e
da familia caminham juntos, além disso, a adaptacdo delas depende em grande
parte da rede de apoio e dos servicos disponibilizados.”® Para tanto, faz-se
necessario que esta rede de apoio permita o acesso das familias ao suporte emo-
cional, informacbes diversas, assim como, proporcionem momentos de troca de
experiéncias e vivéncias no processo dos cuidados da crianca com deficiéncia.t
CONCLUSAO

A compreensdo do contexto familiar e social que as cuidadoras de criancas
com a SCZ estdo inseridas possibilita refletir sobre a figura da mulher nesse
processo, como sinbnimo de luta e batalha constante pelos direitos e condicdes de
vida melhor para seu filho/neto. O cotidiano familiar se modifica diante das
necessidades da crianca com deficiéncia, que envolve terapias, medicamentos e
insumos necessarios para a reabilitacdo, que, associado as obrigacbes
negligenciadas pelo Estado, impacta a vida destas mulheres de maneira negativa.

Apesar da existéncia de politicas publicas, repercussao midiatica e servigcos

de referéncias criados para atender as demandas dessas criancas, as lacunas na
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assisténcia impde desafios aos familiares que enfrentam a falta de apoio social,
juridico e na area da saude. Nesse contexto, a mulher/cuidadora principal se dedica
de maneira exclusiva aos cuidados da crianca com SCZ, abdicando sua vida
pessoal, profissional e familiar, sentindo-se sobrecarregada e solitaria neste
processo

Espera-se que este estudo possa contribuir para fomentar praticas de lazer,
relaxamento e cuidado direcionados as cuidadoras das criancas com deficiéncia,
assim como sensibilize os profissionais da saude a compreender a singularidade de
cada crianca e sua familia a partir do contexto social que estéo inseridos.

Como limitagdes do estudo, considera-se o fato de as participantes serem
apenas as cuidadoras principais das criancas com a SCZ, ndo permitindo uma
representatividade maior de outros familiares, a fim de compreender as relacdes
familiares, as quais iriam enriquecer os dados.

Assim, sugere-se a realizacdo de estudos que aprofundem o conhecimento
no ambito familiar da crianca com Sindrome Congénita do Zika virus, a fim de
conhecer os desafios enfrentados por todos os membros da familia, para, assim,
permitir uma reflexdo acerca da influéncia do contexto familiar nos cuidados a essa
crianga, tendo em vista que o foco maior de estudos recai no cuidador principal.
Sugere-se, ainda, capacitacdo e apoio dos profissionais da equipe saude da familia
junto ao Nucleo de Apoio a Saude da Familia, para que possam contribuir no

cuidado a crianca com a SCZ.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

A partir do estudo das vivéncias das cuidadoras, foi perceptivel a saga
incessante dessas nos servicos de saude em busca de proporcionar melhores
condi¢cbes de vida para a crianca com a SCZ, além da sobrecarga no seio familiar
para realizar outras tarefas do cotidiano. Os achados demonstram que essa situacao
dificulta na realizagdo do estimulo neuropsicomotor no domicilio, no entanto, os
profissionais reforcam que essa pratica de continuidade do cuidado é primordial para
preservar as habilidades e capacidades minimas destas criancas.

Os desafios evidenciados pelas cuidadoras na realizagdo do estimulo
neuropsicomotor no domicilio perpassa por dificuldades financeiras, falta de apoio
social, cuidado de outros filhos. Destarte, ressalta-se que mesmo com a repercussao
da midia, o incentivo e tentativa do Estado em atender as familias das criangas com
a SCZ, muitas lacunas ainda persistem como 0 acesso a insumos basicos de
sobrevivéncia, a exemplo de fraldas e alimentagdo, assim como instrumentos de
reabilitacdo e medicamentos.

A participacdo apenas da cuidadora principal na pesquisa foi uma limitacdo
deste estudo, pois o envolvimento de outros sujeitos da familia tornariam os dados
mais robustos. Ademais, o local da pesquisa no servico de referéncia limita o
conhecimento do contexto social que estes individuos estéo inseridos, bem como os
percalcos encontrados no cotidiano do cuidado da crianca com deficiéncia.

Outra limitacdo ocorreu na captacdo dos cuidadores para participar da
pesquisa, pois esses relatam inseguranca e desacreditam nas mudancas propostas
pelos estudos cientificos, devido a ndo verem respostas significativas e solucdes
rapidas para a dimensao do problema que vivem. Estas situacfes ocasionaram na
recusa de alguns cuidadores em participar da pesquisa ou serem entrevistadas.

Portanto, torna-se necessario o fomento de estratégias voltadas para o
acolhimento das implicagdes dos cuidadores da crianga com SCZ, buscando
compreender a singularidade de cada individuo. Para tanto, gestores e profissionais
de saude devem ter visdo ampliada da situacdo que estas mulheres vivem, tendo
em vista que esse contexto nao se trata apenas da saude de uma crianga, mas tem
repercussdes significativas em ambito social, politico e econémico de uma

sociedade.
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APENDICE A - Instrumento A (Roteiro de Entrevista Semiestruturada para os

cuidadores)

ROTEIRO DA ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA AO CUIDADOR

Identificacao

Nome:

Idade do cuidador:

Sexo:

Estado civil:

Grau de parentesco com a crianca:

Escolaridade:

Renda familiar:

Ne° de filhos:

Idade da crianca:

Sexo da crianca:

N° de servicos de reabilitacdo que frequenta:

Quais profissionais tem acesso? Fisio visual () Fisio motora ( ) TO( ) Fono ( )

Nutri ()

1. Quem participa no processo de estimulo ao desenvolvimento dos seus filhos?

2. Como ocorre a pratica de atividades de estimulo ao desenvolvimento dos

seus filhos no domicilio?

3. O que vocé acha que poderia fazer para melhorar estas atividades?
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APENDICE B - Instrumento B (Roteiro de Entrevista Semiestruturada para os
profissionais)

ROTEIRO DA ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA AO PROFISSIONAL

Nome:

Formacao: Tempo de formacéao:

Pos-graduacao:

Tempo de atuagéo no servigo especializado:

1. Fale sobre a Estimulagéo da crianca com a Sindrome congénita do Zika Virus no

domicilio.

2. Como ocorre a orientacdo para o estimulo neuropsicomotor da crianca com a

Sindrome congénita do Zika Virus no domicilio?

3. Quais desafios que vocé, enquanto profissional, enfrenta para que a continuidade

do estimulo neuropsicomotor dessa crianca seja realizada no domicilio?
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APENDICE C - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido aos Cuidadores

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO AOS CUIDADORES

Titulo da pesquisa: Estimulacdo do desenvolvimento neuropsicomotor de criancas com Sindrome
congénita do Zika Virus.

Pesquisador responsavel: Cora Coralina dos Santos Junqueira, enfermeira (COREN-PE n°
397.963), mestranda do Mestrado Profissional em Salde da Familia (UFPB), sob orientacéo da prof2
Altamira Pereira da Silva Reichert, enfermeira e professora da UFPB. Gostaria de convida-la a
participar de uma pesquisa que sera realizada na Policlinica da Crian¢a e do Adolescente.

O objetivo deste trabalho é analisar a estimulacdo neuropsicomotora de criancas com a
Sindrome congénita do Zika Virus segundo cuidadores e profissionais. Sua participacdo nesta
pesquisa sera apenas responder a uma entrevista. Para tanto, este momento necessitard ser gravado
para ndo esquecer nada do que foi dito ao passar para 0 papel e, para isso, necessito de sua
autorizagdo. Tudo que for discutido serd mantido em sigilo e serd utilizado somente para esta
pesquisa. Seu nome nédo ir4 aparecer em nenhum momento na apresentacéo dos resultados.

Quando terminarmos este trabalho, os resultados deverdo ser apresentados encontros
cientificos e divulgado em revistas cientificas, a fim de contribuir efetivamente com a salde da
crianca. Em qualguer momento a senhora podera deixar de participar da pesquisa e isso ndo vai
interferir no atendimento e tratamento seu ou de sua crianga pelos servi¢os de salde.

A pesquisa oferece riscos minimos previsiveis, como desconforto relacionado a espera para o
término da entrevista, e o despertar de sentimentos acerca dos assuntos abordados. Ha beneficio
direto para vocé e sua crianca, no sentido de receber orientagdes para estimular seu filho em casa.

N&o havera qualquer custo para sua familia por estar participando deste trabalho, e ndo
havera nenhum pagamento pela participagcao de vocés.

Este termo serd entregue em duas vias e uma ficara com a senhora e caso queira se
comunicar conosco ou com o Comité de Etica em Pesquisa, os enderecos e telefones s&o:

Pesquisadoras: Programa de Po6s Graduagdo em Comité de Etica em Pesquisa:

Enfermagem - Centro de Ciéncias da Saude — UFPB Localizado no 1° andar do CCS

Telefone: (083) 3216-7109 da UFPB

email: coracoralina33@gmail.com;

altareichert@gmail.com Telefone: (083) 3216-7791
email:

eticaccsufpb@hotmail.com

Cora Coralina dos S. Junqueira - Mestranda MPSF

Apés ter conhecimento sobre como colaborar com esta pesquisa, concordo com a
participacéo.

Assinatura do responsavel:

Data:__ / / Jaboatéo dos Guararapes-PE
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APENDICE D - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido aos Profissionais

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO AOS PROFISSIONAIS

Titulo da pesquisa: Estimulacdo do desenvolvimento neuropsicomotor de criancas com Sindrome
congénita do Zika Virus.

Pesquisador responsavel: Cora Coralina dos Santos Junqueira, enfermeira (COREN-PE n°
397.963), mestranda do Mestrado Profissional em Salde da Familia (UFPB), sob orientacéo da prof2
Altamira Pereira da Silva Reichert, enfermeira e professora da UFPB. Gostaria de convida-la a
participar de uma pesquisa que sera realizada na Policlinica da Crianga e do Adolescente.

O objetivo deste trabalho é analisar a estimulacdo neuropsicomotora de criangcas com a
Sindrome congénita do Zika Virus segundo cuidadores e profissionais de saude. Sua participacao
nesta pesquisa sera apenas responder a uma entrevista. Para tanto, este momento necessitara ser
gravado para ndo esquecer nada do que foi dito ao passar para o papel e, para isso, necessito de sua
autorizagdo. Tudo que for discutido serd mantido em sigilo e serd utilizado somente para esta
pesquisa. Seu nome nédo ir4 aparecer em nenhum momento na apresentacéo dos resultados.

Quando terminarmos este trabalho, os resultados deverdo ser apresentados encontros
cientificos e divulgado em revistas cientificas, a fim de contribuir efetivamente com a salde da
crianca. Em qualquer momento vocé podera o(a) senhor (a) podera de participar da pesquisa.

A pesquisa oferece riscos minimos previsiveis, como desconforto esperar a entrevista e ao
falar do seu processo de trabalho. O beneficio relacionado a sua participacdo serd de aumentar o
conhecimento cientifico e melhorar o cuidado profissional na salde da crianga com Sindrome
congénita do Zika Virus.

N&o havera qualquer custo para vocé por estar participando deste trabalho, e ndo havera
nenhum pagamento pela sua participagéo.

Este termo serd entregue em duas vias e uma ficara com a senhora e caso queira se
comunicar conosco ou com o Comité de Etica em Pesquisa, os enderecos e telefones s&o:

Pesquisadoras: Programa de Pés-Graduagao em Comité de Etica em Pesquisa:

Enfermagem - Centro de Ciéncias da Saude — UFPB Localizado no 1° andar do CCS

Telefone: (083) 3216-7109 da UFPB

email: coracoralina33@gmail.com;

altareichert@gmail.com Telefone: (083) 3216-7791
email:

eticaccsufpb@hotmail.com

Cora Coralinados S. Junqueira - Mestranda MPSF

ApOs ter conhecimento sobre como colaborar com esta pesquisa, concordo com a
participacéo.

Assinatura do responsavel:

Data: / / Jaboatdo dos Guararapes-PE


mailto:altareichert@gmail.com

ANEXOS

ANEXO A- Carta de anuéncia da Secretaria de Saude




82

ANEXO B- Parecer do Comité de Etica e Pesquisa

UFPB - CENTRO DE CIENCIAS

DA SAUDE DA UNIVERSIDADE W
FEDERAL DA PARAIBA

PARECER CONSUBSTANCIADC DO CEP

DADOS DA EMENDA

Titulx da Pesquisa: ES'I'IHIJLP.I;“AD DO DESEMVOLVIMENTO HNEURCPIICOMOTOR DE CRIANCAS
COM SINDROME CONGENITA DO ZIKA WIRUS

Peaquizador: Com Corling dos Santos JunqueEia

Arsa Tematica:

Wersdo: 3

CAAF: DOM52613.6.0000.5185

Inzfttulc:So Proponsnts: Cemm De Clénclas da Salde

Patrocinador Prindpal; Franciamsmo Propra

DaD0s O PARECER

Himere do Parecar: 3.425.153

Aprassntagdo do Projeto:

Projeto de pesquisa Winculado 30 PPGENF com proposta de estudo descritfvo-sxpionaiano, com abortagem
qualiathva.

Objsiivo da Pesgulsa:

Analsar a estimulacio neumpsicomotona de criangas com a Sindrome congénita do Zlia Virs no domicllis,
sequnad culdadonss & profisslonais de salue.

Avallanso dos Riscos & Benaficlon:

Riseos: minlmo Imprevisivel como desconforin relacdionatio 3 espera para o barming &3 enirevista, e o
despertar de sentimenios aoenca os 3s5Unios abondados.

Baenefidos: empoderamentn dos culdadores para cukdar da ciianga com misoeetalla pako 21k vins, como
tambam, a dvuigagio do

E510 atraves de arigos clenificos que poderdo conirioulr paa ampllar o conhecimento sobre 3 quasiin O
benefico readonaco 3 particpacio mos

profissionals serd de aumentar o conhedmento dentfico e melhorar o culdado proflssional na salde da
crianga com Sindromea conganita do ka3

VineE

Endaregn:  LUNIVEREITARID S

Babte: CASTELD BRAMNCD CEP: o (84 -G
UF: PE Munesiphn:  JO&D PESS0A
Telefone (B 98770 Fax: [E5EN8-TT E-mail. sunmwderim i o i




UFPB - CENTRO DE CIENCIAS
DA SAUDE DA UNIVERSIDADE CW"‘“
FEDERAL DA PARAIBA
Conmanglc 32 Pesaar 1 02 121

Comentarios & Conslderagtes s00re 3 Peaquisa;

Az solcitaches de aferacies Informanas na emenda est30 cosrsmes com & realdate do campo onde 523
redlzada a pesguisa

Consideragies =obre o8 Termos de apressniagso obrigataria:

AZFEEETIoN 05 1EMMOS & JOCUMENIte. oongaiincs

Recoments;ias:

Inciuir nome da orentadora na equipe de pesguisa.

Conciustes ou Pendénclas & Liata de Inadequagias:

TE pENOSNGIas

Conslderagias Finals a critério do CEP:

Certifico que o Comitd de Efica em Pesquisa do Caniro de Cléndas da Salde da Universdade Federal da
Paralba — CEPMCCS aDrovou 3 execucdo o refendo projetn de pesquisa.

Canmesim, Informo Que 3 autorizacdo para posienor publicagao fca condiconada 3 submissao 4o Relabinn
Final na Plataforma Srasll, wia NodNeagdo, para fns de apreclagdo 2 apmwagdo por eEle egqragio Comite,

Este parecar fol elaborade baseado nos documenios abalxo relacionados:

Tipo Documento Amquho Prestagem ELIOr S0
Triormactes Eamces|Fe TR OrAL s BASTAS TITaaT T IS A=t |
do Profein 2 Ef.pedl 15 S
[ W oy s CARTA_ANUENCLA pdf 13052019 | Cora Coralra dos Ao
T e i [ TOE PROPESONAS o TS TS [ Cova ralng de
7 PR ESONATS TS | ra B
Azzeniimenta f 18331 | Sanios Junqueia
Justmeatha oe
Ausancia
[ W oy s CERTDAL COORDEMACAD pdl 15032019 | Cora Coralra dos Ao
14:5351 | Santos Junqueis
Folha de Rosin FOLHA_DE_ROGTO.pdf 15032049 | Cora Coralra dos Ao
14:55°26 | Sanios Junqueia
IO JUSTIFICATIVA, DE EMEMDA A PR| 1303209 | Cora Coralira dos Ao
GJETD DE PESQUISA ODCX 074156 | Sanbos Jun =
i TFCAMENTD G0 TSN | Cora Coralra Ao |
Or4r3e | Sanics JUnmesEra
Cronograma CROMNOGERAMAS docx 15032049 | Cora Coralra dos Ao

Enderes:  LMWVERSITARID G

Babsree CASTELD BRAMNCO CEP: £y (51000
UF: PB Munespla:  SO&D FEES08
Tebefone:  jEArER 8T Fag: [HSENE-THA E-mail. curecdertoniioss i B

HilgnE Z0eE 3
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UFPB - CENTRO DE CIENCIAS

DA SAUDE DA UNIVERSIDADE

FEDERAL DA PARAIBA

Corfouacic 42 Pemcar 1408 123

Cran ™

Cronograma CRONOGRAMA_00CX 07.40:20 | Santos Junqueira A0
TCLE/ Tenmoe 02 | TCLE_CUIDADORES. docx 15032019 |Cora Coralna o6 | Aceo
Assemimento / 07:35:26 | Santos Jungqueia

Justificativa ge
[Ausancly | _ —

Projeto Detanaco /! | PROJETO_DETALHADO.00C 150372010 |Cora Coralna 006 | Aceito
Brochura 073555 | Santos Jungqueira
Investigador
Situag3o do Parecsr
Aprovado
Necessita Apreciagdo da CONEP:
N3o

JOAD PESSOA, 29 ge Junho de 2019
Assinado por:
Ellane Marquse Duarts de Sousa
{Coordenador(a))

Enderegn. UNVERSITARO SN

Bakrec CASTELO BRANCO CEP: 550851000

UF. PB Municiplo. JOAD PESS0A

Tebefone: (5332987701 Fax: (BHENS.TN E-mall. comiedeston@oss b i
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