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Resumo

Um fator marcante relacionado ao nascimento de uma crianga com encefalopatia € a
repercussdo do diagnostico no ambito familiar, a mae assume um papel de cuidadora, se
concentra aos cuidados da crianca e muitas vezes negligenciam os cuidados consigo mesmas.
Diante dos achados sobre o envolvimento das maes aos cuidados do seu filho, a identificagdo
de fatores biopsicossociais que podem vir a ser alterados ou prejudicados, podera tornar-se mais
esclarecida com a aplicacdo da CIF. Trata-se de um estudo tipo exploratério transversal com
componente descritivo. A populacdo estudada foi maes de criancas com diagnostico de
Encefalopatia por Zika Virus, notificadas no municipio de Caruaru - PE, Brasil. Com o0 objetivo
de verificar os fatores biopsicossociais que interferem na salde funcional de méaes de criancas
encefalopatas.

Descritores: crianga excepcional, CIF, cuidadores.
Abstract

A striking factor related to the birth of a child with encephalopathy is the repercussion of the
diagnosis in the family environment, the mother assumes a role of caregiver, focuses in the care
of child and often overlook the care themselves. In front of the findings about the involvement
of mothers in the care of your child, the identification of biopsychosocial factors that may be



changed or affected, may become clarified with the application of the CIF. This is an
exploratory transversal type study with descriptive component. The study population was
mothers of children diagnosed with Encephalopathy by Zika Virus, reported in the city of
Caruaru-PE, Brazil. In order to check the biopsychosocial factors that interfere with the
functional health of mothers of children encephalopathies.

Key words: exceptional child, IFC, caregivers



INTRODUCAO

Em maio de 2015 foram confirmados os primeiros casos de febre zika no nordeste do
Brasil. No més de setembro, houve um aumento compulsério no nimero de criancas nascidas
com o sinal da microcefalia nas &reas afetadas pelo virus zika (OLIVEIRA; VASCONCELOQOS,
2016), e no ano seguinte, 0 nimero de casos chegou a 3.530, englobando 20 estados e o Distrito
Federal (EYKEN; SA, 2017).

A sindrome congénita associada ao virus Zika (SCZV) é caracterizada por anomalias
congénitas que podem apresentar o sinal da microcefalia associada ao Zika Virus com isso,
acarreta um quadro de multiplas alteracGes sistémicas. O sinal da microcefalia tem multiplas
etiologias e esta associado a uma desordem neurologica onde a manifestacao clinica varia desde
alteracdes de funcgdes corticais simples até as mais complexas, envolvendo multiplos sistemas
(EYKEN; SA, 2017).

Um fator marcante relacionado ao nascimento da crianga com encefalopatia é a
repercussao do diagndstico no ambito familiar (DANTAS et al., 2010), pelo fato da crianca
apresentar limitacdes no seu dia a dia, muitas vezes é necessario que a mae assuma um papel
de ‘cuidador primario’, o que pode a levar a concentrar-se aos cuidados da crianca e
negligenciar os cuidados consigo mesma (ALMEIDA; CONCEICAO, 2013). A epidemia da
"sindrome congénita do Zika", atingiu um grupo muito especifico no Brasil, se trata em sua
maioria, de mulheres pobres e nordestinas. Entre as criancas com sinais indicativos da SCZV
72% sdo filhas de mulheres da Bahia, da Paraiba, de Pernambuco e do Rio Grande do Norte
(DINIZ, 2016).

O Ministério da Saude e o Ministério de Desenvolvimento Social e Combate
a Fome desenvolveram diversas estratégias de acBes e servi¢cos assistenciais, que
visam dar uma assisténcia maior as familias atingidas através da rede do Sistema
Unico de Assisténcia Social (SUAS) (MINISTERIO DA SAUDE, 2016).

Verificar os fatores biopsicossociais que interferem na saude funcional de maes de crianc¢as
acometidas pelo Zika Virus e entender mais sobre esta tematica e possiveis repercussdes
possibilita que profissionais e gestores de satde identifiquem o quadro epidemioldgico e criem
estratégias que possam influenciar a qualidade de vida das familias, em especial, as mées. A
OMS preconiza o uso da CIF como instrumento investigativo e 0o WHODAS como instrumento
avaliativo dos fatores biopsicossociais que podem vir a ser alterados ou prejudicados numa
determinada situacdo de vida. Os mesmos abrangem uma Vvisdo compreensiva de varias

perspectivas da saude: biologica, individual e social, tendo um padréo de classificacdo que leva



em consideracdo a presenca e a gravidade de um agravo a saude, seja individual ou social
(HELOISA; NUBILA, 2010).

Assim, o objetivo desde trabalho é verificar os fatores biopsicossociais que interferem
na saude funcional de maes de criangas acometidas pelo Zika Virus. Entender mais sobre esta
temaética e possiveis repercussdes possibilita que profissionais e gestores de sadde identifiquem
0 quadro epidemioldgico e criem estratégias que possam influenciar a qualidade de vida das

familias, em especial, as maes.



METODO

Trata-se de um estudo tipo exploratorio transversal com componente descritivo. A
populacdo estudada foi mées de criancas com diagnostico de Encefalopatia por Zika Virus,
notificadas no municipio de Caruaru - PE, Brasil. Amostra causal envolve todas as maes e
criangas notificadas pela equipe de satde do municipio de Caruaru, respeitando os critérios de
inclusdo e exclusdo da pesquisa. Com base nos dados obtidos na Secretaria de Salde do
municipio, 19 mées foram notificadas, entretanto apenas doze mées foram identificadas, onde
nove aceitaram realizar a pesquisa e trés se negaram a participar.

Foram incluidas as mdaes com o papel de cuidadoras priméarias de criancas
diagnosticadas com Encefalopatia por Zika Virus e notificadas no municipio de Caruaru-PE,
foram excluidas as maes de criancas com encefalopatia de etiologia diversas, bem como outras
alteracdes neuroldgicas de origem desconhecidas; assim como, as maes de criangcas com
suspeitas de microcefalia, mas sem diagnostico fechado.

O estudo foi realizado no periodo de setembro de 2017 a setembro de 2018, onde a
coleta dos dados se deu de novembro de 2017 a junho de 2018 e ocorreu em dois momentos: O
primeiro momento com objetivo de triagem e o segundo com o objetivo de avaliar situacdes de
risco identificadas. No primeiro momento foi utilizado o instrumento da CIF que permite
abordar os aspectos biopsicossociais para levantamento da condi¢do de salde das mées. O
instrumento contém dominios que auxiliam na descricdo de mudancas na funcdo, estrutura
corporal, atividade e participacdo e fatores ambientais, destacando seu nivel de capacidade e
seu nivel de desempenho (HELOISA; NUBILA, 2010). No segundo momento foram utilizados
instrumentos, técnicas e questionarios especificos para avaliagdo dos agravos apontados
anteriormente e relacionados a condicdo de saude das maes. A coleta ocorreu nos horarios e

dias disponibilizados pelas mées cuidadoras.

Foi usado o Medical Outcomes Study 36 — Item Short-Form Health Survey (SF-36) um
questionario genérico e de facil administracdo relacionado a qualidade de vida, composto por
36 questdes que abordam oito componentes: capacidade funcional; aspectos fisicos; dor; estado
geral de saude; vitalidade; aspectos emocionais; aspectos sociais e saide mental, resumidos nos
componentes fisico e mental. Apresenta um escore final de 0 (pior estado geral de satde) a 100
(melhor estado geral de saude) (SOUZA, 2015).

O World Health Organization Disability Assessment Schedule (WHODAS 2.0) definido
como um instrumento genérico de avaliagdo, desenvolvido pela OMS para fornecer um método

padronizado de mensuragéo da salde e deficiéncia de forma transcultural, desenvolvido a partir



de um conjunto de itens da CIF. Sendo aplicada a versdo de 12 itens, com o intuito de avaliar
de forma breve a funcionalidade geral dos participantes. Utilizou a pontuacdo simples, nas
pontuacdes atribuidas a cada um dos itens: “nenhum” (1), “leve” (2), “moderado” (3), “severo”
(4), “extremo” (5) (OMS, 2010).

O ISSL é constituido por trés estagios relacionados a duragdo, sendo o primeiro
referente aos sintomas das Ultimas 24 horas (fase de alerta); o segundo, aos sintomas da Gltima
semana (fases de resisténcia) e o terceiro relacionado aos sintomas do ultimo més (fase de
exaustdo) (SOUZA, 2015).

Posteriormente foi realizada a aplicacdo de testes especiais para as condigdes
neuromusculoesqueléticas de acordo com as queixas relatadas. O teste de Jobe para avaliar
tendinite de supraespinhoso. Neer para avaliar o impacto subacromial; lipmann para verificar
tendinite de tendao bicipital; O teste de compressdo cervical com o intuito de evidenciar a
presenca de uma possivel compressdo radicular por hernia discal, bem como a manobra de
valsalva para avaliar protrusdo discal em regido lombosacral (BOEK et al., 2012).

A pesquisa foi realizada com a autorizacdo da Secretaria Municipal de Salude de
Caruaru-PE e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa do Centro Universitario Tabosa de
Almeida — CEP/UNITA-ASCES. Todas as participantes assinaram dois Termos de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), sendo uma via para 0s pesquisadores e a outra para
0s voluntarios.

A entrada dos dados foi realizada por meio de categorizacdo dos qualificadores da CIF,
do resultado no questionario SF-36, resultado do WHODAS 2.0 e ISSL; todos foram
cadastrados no programa Excel (versdo 2013) e posteriormente analisados. Os resultados foram
apresentados de forma descritiva, bem como, sob forma de tabelas e figuras sendo as variaveis
discretas analisadas pela comparacdo de média e desvio padrdo para amostras independentes.

As varidveis nominais ou ordinais apareceram pela distribuicdo de frequéncias relativas.



filho, 44% 3 filhos. Em todos os casos a crian¢a acometida foi da Ultima gestacéo.

RESULTADOS:
Participaram do estudo 9 mées com idade entre 19 e 28 anos, destas 11% possuiam 1

Os dados obtidos através da aplicacdo da CIF apontaram os aspectos biopsicossociais

mais afetados diante do cotidiano enfrentado pelas mées, sendo informado pelas mesmas o nivel
deste comprometimento (TABELA 1).

Tabela 1 — Resultados dos dominios alterados no questionario da CIF

sistemas

DOMINIO cODIGO NENHUMA LEVE MODERADA GRAVE
Membria B144

22% 33% 45% 0%
Emocional B152 34% 33% 22% 11%
Sensacdo de dor | B280 23% 33% 33% 11%
Tolerancia ao | B455 56% 0% 22% 22%
exercicio fisico
Estrut. rel. ao| S710 78% 11% 0% 11%
movimento
Estrutura das | S830 34% 22% 11% 33%
unhas
Alteracéo do pélo | S840 67% 11% 0% 22%
Recreacdo e lazer | D920 22% 11% 11% 56%
Servigos e | E510 22% 45% 33% 0%




Os testes especiais realizados com o intuito de confirmar e quantificar as alteragdes relatadas
pelas mées apontaram com mais frequéncia a dor localizada em ombros e coluna. Para a
avaliacdo foram utilizados o teste de Neer, Jobe, Lipmann, Compressdo Cervical e Manobra de
Valsalva (TABELA 2).

Tabela 2 — Resultados dos testes clinicos especiais

TESTES ESPECIAIS POSITIVO NEGATIVO
JOBE 89% 11%

NEER 33% 67%
LIPMANN 33% 67%
COMP. CERVICAL 0% 100%
MANOBRA DE VALSALVA 0% 100%

Na tabela 3 abaixo é possivel observar os dominios investigados através do SF-36,
destacando-se a normalidade para valores proximos de 100.
Tabela 3 — Resultados dos dados obtidos no SF-36

VARIAVEL MEDIA DESVIO-PADRAO
Capacidade funcional 93% 4,58

Aspectos fisicos 84% 22,9

Dor 51% 13,02

Est. geral de salde 74% 12,26

Vitalidade 55% 12,46

Aspectos sociais 7% 25,34

Aspectos emocionais 78% 37,48

Saude mental 74% 13,19

A verificacdo da sintomatologia relacionada ao estresse € apresentada no grafico abaixo
(GRAFICO 1).
Grafico 1 — Resultados teste de Lipp
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Conforme descrito na tabela 4, podemos perceber que foram encontradas mées com

alteracdes no estado de funcionalidade pelo WHODAS 2.0 nos itens descritos:

Tabela 4 — Resultados dos dados obtidos na aplicacdo do WHODAS 2.0

QUESTOES CATEGORIAS | Nenhuma | Leve | Moderada | Grave
S1 - Ficar em pé | B740 45% 55% | 0% 0%
por longos

periodos como 30

minutos?

S2 - Cuidar das | D640 100% 0% | 0% 0%
responsabilidades

domesticas?

S3 - Aprender | D155 68% 33% | 0% 0%

uma nova tarefa,
por exemplo,

como chegar a um

lugar
desconhecido?
S4 - Quanta | D910 45% 11% | 33% 11%

dificuldade vocé
teve ao participar




em atividades
comunitarias do
mesmo modo que

qualquer outra

pessoa?

S5 - Quanto vocé | B152 33% 45% | 22% 0%
tem sido

emocionalmente

afetado por sua

condicao de

saude?

Concentrar-se B140 22% 33% | 45% 0%
para fazer alguma

coisa durante dez

minutos?

Andar por longas | D4501 56% 22% | 11% 11%
distancias como

por 1 quilometro?

Lavar o corpo | D5101 100% 0% | 0% 0%
inteiro?

Vestir-se? D540 100% 0% | 0% 0%
Lidar com | D730 100% 0% | 0% 0%
pessoas que vocé

ndo conhece?

Manter uma 89% 11% | 0% 0%
amizade? D750

Seu dia-a-dia no | D820 N/A N/A | N/A N/A

trabalho/escola

10
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DISCUSSAO

A CIF possibilitou a observacdo integral sobre o risco de alteracdes da funcionalidade
nessas maes, a identificacdo desses riscos possibilita mudancas nas estratégias que
potencializem as atividades funcionais, alavancando sua cidadania e participagéo social (BIZ;
MARIA, 2015).

Neste estudo foram identificadas condi¢bes que puderam ser caracterizadas como
facilitadores e barreiras das experiéncias vivenciadas pelas mées cuidadoras. De acordo com a
CIF (2004) as barreiras séo fatores ambientais que de alguma forma limitam a funcionalidade
e podem provocar incapacidade, incluindo aspectos como um ambiente fisico inadequado,
dificuldade de acesso aos servicos, sistemas e politicas publicas que ndo suprem o individuo
em seus aspectos biopsicossociais. Enquanto facilitadores sdo fatores ambientais que favorecem
a atividade e participacdo social, ou seja, a funcionalidade do individuo; incluem os aspectos
que visam aumentar o envolvimento das pessoas com as areas da vida desencadeando a
condicdo de salde.

O vinculo mée e filho pdde se apresentar como uma das barreiras para a participacao
social da mée, pelo fato da mesma abdicar de suas tarefas pessoais tais como: desistir da
faculdade, do trabalho e de relacionar-se com amigos e familiares. Consequentemente a
preocupacio com sua satde fisica e mental foi posta em segundo plano (SIMOES, 2013). No
dominio de atividade e participacao o item recreacdo e lazer (d920) foi mencionado pelas méaes
como um problema grave, concordando com os teéricos Silva (2014) e Junior et al. (2018),
quando relatam que cuidadoras raramente conseguem deixar a crianga sob o cuidado de outras
pessoas, seja por medo, falta de confianca, ou por presumir que nao ha outro ser para cuidar e
atender aos cuidados proporcionados pela demanda de cuidados do estado de salde da crianca.

Outra barreira significativa constatada durante os relatos das maes, séo referentes aos
niveis de estresse. Ribeiro et al. (2013) observaram que cuidadores de criangas com
encefalopatia apresentam niveis de estresse mais elevados quando comparados com os de pais
de criangas sem nenhum comprometimento. A partir da aplicacdo do Inventario de Sintomas de
Stress para Adultos de Lipp (ISSL), foi possivel identificar niveis elevados de estresse entre as
mées, onde a maioria (45%) apresentou resisténcia ao estresse, representando nessa fase a
adaptacdo ou a eliminacdo dos agentes estressantes e consequentemente o reequilibrio ou
evolucdo para a proxima fase em consequéncia da ndo adaptacdo e/ou eliminacéo da fonte de
estresse. Ja 33% apresentou exaustdo (fase II), considerada uma fase intermediaria, e apenas

22% estiveram em estado de alerta (I), conceituada como a fase de contato com a fonte de
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estresse, relacionada com suas sensacdes tipicas na qual o organismo perde o seu equilibrio e
se prepara para enfrentar a situacéo estabelecida em fungéo de sua adaptacéo (RIBEIRO, 2013).
Situacdes reportadas pelas mées no questionario da CIF e do WHODAS, foram
relacionadas a alteragdes no estado emocional. As mées quando sobrecarregadas, podem expor
sintomas de cansaco, irritabilidade, impoténcia, necessitando de intervencdes de equipes de
salde voltada para essas cuidadoras a fim de promover uma melhor qualidade de vida e
manutencdo da saude (SILVA et al., 2010). Verificar um possivel risco de depressdo entre as
cuidadoras € interessante, pois segundo Leivas (2018) entre as maes que possuem depressao,
13,9% apresentam filhos com estado de satide muito ruim, ruim ou regular.
Um total de 33% da amostra mencionou incomodo significativo no dominio de sensa¢édo de dor
(b280) de forma localizada e referiram o dominio de estruturas do corpo relacionadas ao
movimento (s7), dores nas regides do ombro e coluna (lombar), todavia durante 0 WHODAS,
no item S2 - cuidar das responsabilidades domesticas (D640), 100% relataram néo ter nenhuma
dificuldade apesar de sentir dor. No estudo realizado por Almeida e Concei¢do (2013) foi
observado que no dominio dor, 40% dos cuidadores referiram dor, mas as mesmas ndo
relataram limitacGes fisicas chegando a conclusdo de uma possivel associacdo com a
responsabilidade que a mée assume perante a crianga, de cuidar independentemente da situacéo
vivida no presente momento. VARGAS et al. (2014), conta que, a capacidade dos familiares de
conseguir vencer as dificuldades adversas, tornar-se forte e suportavel, sendo conceituada como
resiliéncia. Neste mesmo estudo, menciona o termo ‘“familia resiliente” se tratando dos
obstaculos e das divergéncias que os familiares, principalmente as mées, conseguem se adaptar,

resistindo as privacdes prolongadas e efetivamente reorganiza-se.

A condicao financeira foi destacada como barreira, uma vez que dificulta o acesso de
qualidade a habitacdo e aquisicdo de bens. Durante o estudo de Venier e Cabral (2006), foi
mencionado o desafio enfrentado pelos cuidadores relacionado a estrutura financeira. Foi
abordada em alguns casos a caréncia financeira como recorrente, em especial quando um dos
pais precisa abdicar do seu trabalho para cuidar da crianca. Foi observado no estudo que 100%
das mées abdicaram do seu trabalho para se dedicar ao cuidar, isto afeta a condigéo
socioecondmica da familia pois, 0s recursos necessarios para o tratamento de suporte de saude

da crianca requerem um investimento significativo.

Apesar de existir as politicas assistenciais nem todas as familias conseguem ser

beneficiadas por estas, o qual eram apontadas como barreira, neste estudo 66% das familias ndo
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conseguiram e dessa forma muitas queixas eram referidas quanto aos aspectos da relagéo renda
e gastos com o cuidar da crianca.

Diversos aspectos foram identificados no qual influenciam positivamente as atividades
e 0 cuidado com a crianga, dentre eles destaca-se o apoio familiar, que muitas mées relataram
ter como suporte para conseguir realizar algumas tarefas diarias. Diferentemente de SA et al.
(2017) que abordou como algo negativo uma vez que em alguns relatos o apoio familiar foi
restrito, ou até mesmo ausente. Para Ribeiro et al. (2013) o suporte social esta associado a
menores niveis de estresse, podendo destacar como suporte social: os amigos, membros da
familia e participacdo em associa¢les, cujo o fornecimento de ajudas praticas, recursos
financeiros, transporte, moradia e o apoio emocional séo influenciadores do estado de saude.

O Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) € regulamentado pela Portaria
Interministerial n® 405, de 15 de marco de 2016, que o institui no &mbito do Sistema Unico de
Saude (SUS) e do Sistema Unico de Assisténcia Social (SUAS). A Estratégia de A¢do Rapida
para o Fortalecimento da Aten¢do a Saude e da Protecdo Social de Criancas com Microcefalia
tem o papel de inserir as criancas e familias atingidas nos servicos de protecdo social, além de
possibilitar encaminhamento para a obtencdo do BPC, a portaria acolhe criancas e familias nos
servigos assistenciais, como os oferecidos pelo Centro de Referéncia de Assisténcia Social
(CRAS); bem como também encaminha a crianca e familias para os servigos assistenciais de
reabilitacdo (MINISTERIO DA SAUDE, 2016). Silva (2010), destaca essa assisténcia como
um facilitador, que beneficia grupos familiares e oferta suporte nas despesas da crianca.

Os transportes privado e publico também foram destacados como um suporte para as
mdes, sendo mencionada a praticidade de um automdvel na prépria residéncia e a
disponibilidade do transporte publico oferecido pelo estado, para o uso nas demandas do
tratamento. Apesar de algumas mées 33% apontarem que o transporte publico ndo atende a
demanda de tratamento da crianca, foi ressaltado que o transporte auxilia no deslocamento da
crianga, ndo sO para acompanhamento de assisténcia médica, como para lazer e social. Foi
observado que 67% das maes tem acesso ao transporte publico para as terapias, enquanto 0s
outros 33% dependem de transporte privado ou auxilio de terceiros para se deslocarem, o que
acaba tornando-se uma barreira diante dos cumprimentos das atividades do cotidiano.

Por fim, foi apontado como favoravel o amadurecimento emocional das mées apos
vivenciarem os conflitos envolvendo o nascimento da crianga com SCZV, onde muitas
destacaram a maior convicgdo sobre o bem-estar dos filhos, seus direitos e deveres como mae
e uma visdo mais realista sobre a vida. Lima (2008), em seu estudo aponta que as maes

mostraram a valorizacdo da aprendizagem constante para o cuidado e as tarefas complexas e
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simples na sua rotina, que exige mais habilidades técnicas se tratando do filho com
encefalopatia. As mées relatem sentir- se orgulhosas do amadurecimento conquistado,

viabilizando a superacao da inseguranca se tratando da complexidade da deficiéncia.
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CONCLUSAO
Foi possivel estabelecer um perfil dessas mées cuidadoras e as suas alteracfes e queixas
mais frequentes, sendo destacado a caréncia de assisténcia aos cuidadores de criangas com a
SCZV, tendo em vista que o cuidar da crianca exige da mée uma dedicacao integral e muitas
vezes exclusiva.

A condigdo socioecondmica desfavoravel e a abdicacéo da mée ao trabalho remunerado,
sdo recorrentes nessa realidade, assim como, os relatos de que os beneficios ofertados pelo
governo ndo sdo suficientes para suprir as necessidades da mae cuidadora e da crianca.

No decorrer deste estudo, nos deparamos com mulheres que tiveram que reestruturar
toda uma forma de vida para prestar cuidado ao filho, privando-se de lazer, trabalho,
modificando sua rotina pessoal e, quase sempre, sacrificando sua salde fisica, emocional e
social. Entender as barreiras fisicas, sociais e emocionais envolvidas no ato de cuidar é
necessario para que haja um planejamento e implementacéo de politicas e programas publicos
de suporte social que proporcionem maior qualidade de vida para essas cuidadoras.
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