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RESUMO

Objetivo: analisar a evolugdo da sobrecarga fisica, emocional e social de maes de criangcas com Sindrome Congénita pelo
Zika Virus (SCZV). Método: participaram 22 mies e seus respectivos filhos com SCZV, inseridas em um Centro Estadual de
Reabilitacdo. Foram aplicados questionarios de avaliagdo sociodemogréfica e clinica, a Escala Gross Motor Function Classification
System (GMFCS) e o Questionario Avaliagdo de Sobrecarga do Cuidador Informal (QASCI). Resultados: houve melhora na
sobrecarga do cuidado das maes em rela¢do ao aspecto financeiro (p<0,01) e piora no mecanismo de eficacia e controle (p=0,04)
e satisfagdo com o papel e o familiar (p<0,01). Conclusao: a sobrecarga do cuidado de mies de criangas com SCZV apresentou
melhoras e pioras em diferentes aspectos durante o periodo de acompanhamento. Deve-se fortalecer a rede de apoio familiar
e garantir cuidado especializado, por uma equipe multiprofissional.

DESCRITORES: Zika virus; Sobrecarga; Cuidador.
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Evolugdo da sobrecarga de mies de criangas com sindrome congénita do zika virus

ABSTRACT

Objective: to analyze the progress of the physical, emotional and social overload from mothers of children with Congenital
Zika Virus Syndrome (CZVS). Method: 22 mothers and their respective sons with CZVS participated. They were inserted
in a State Rehabilitation Center. Sociodemographic and clinical evaluations questionnaires were applied, the scale Gross
Motor Function Classification System Scale (GMFCS), and Informal Caregiver Burden Assessment Questionnaire (ICBAQ).
Results: there was an improvement in the mothers' burden of care in relation to the financial aspect (p<0.01) and a
worsening in the mechanism of effectiveness and control (p=0.04) and satisfaction with the role and the family (p<0.01).
Conclusion: the overload of caring from mothers of CZVS children presented improvement and worsening on different
aspects during the follow-up period. The family support network should be strengthened and specialized care provided by
a multidisciplinary team should be guaranteed.

DESCRIPTORS: Zika virus; Overload; Caregiver.

RESUMEN

Objetivos: analizar la evolucion de la sobrecarga fisica, emocional y social de las madres de nifios con Sindrome Congénito
por el Virus Zika (SCZV). Método: participaron 22 madres y sus respectivos hijos com SCZV, insertados em um Centro
Estadual de Rehabilitacién. Se aplicaron cuestionarios de evaluacién demografica, clinica y de sobrecarga del cuidador.
Resultados: El estudio mostrd que hubo una mejora en la carga de cuidado de las madres en relacién al aspecto financiero
y un empeoramiento en el mecanismo de efectividad y control, siendo las mas afectadas en el segundo cobro, y la satisfaccion
con el rol y el miembro de la familia. Conclusidn: la sobrecarga mostré mejoras y empeoramientos en diferentes aspectos.
Esto se debe a las diferentes perspectivas de estas madres. La pandemia parece haber influido en el empeoramiento de

algunos dominios, pues centralizé aln mas los cuidados en la madre.

DESCRIPTORES: Virus zika; Sobrecarga; Cuidador.

INTRODUGAO

O virus Zika (ZIKV) é um flavivirus da familia Flaviviridae
descoberto no ano de 1947 em Uganda, na Africa Oriental." Sua
principal forma de transmissdo é por meio da picada de mosquitos
do género Aedes e, principalmente, pelo Aedes aegypti.> Com um
aumento do nimero de casos de recém-nascidos com microcefalia
apos registro da ocorréncia de febre pelo virus Zika na mesma
regido, percebeu-se que o ZIKV estd associado a outras alteracdes
congénitas, constituindo a Sindrome Congénita do Zika Virus
(SCZV).>* No Brasil, entre os anos de 2015 e 2021, foram notifi-
cados 20.444 casos suspeitos de SCZV, sendo 1.834 confirmados.’

Os principais achados clinicos nessa sindrome sédo despropor¢io
craniofacial com aspecto microcefalico, associada a calcificagdes
predominantemente na juncio cértico-subcortical, ventriculome-
galia, malformacdes do desenvolvimento cortical e anormalidades
na formagdo do corpo caloso.® Estdo associados a esta condigdo
hipertonia precoce acentuada, com sintomas de envolvimento
extrapiramidal, cicatrizagdo macular e pigmentacdo mosqueada
focal da retina.” Somado a isso, 0 comprometimento da fung¢do
motora grossa também se mostra um achado clinico relevante, visto
que a maioria das criangas ndo consegue realizar tarefas simples.®

A chegada de um bebé na familia implica em uma transfor-
magio em seus habitos de vida, além de reorganizag¢do nos papéis
dentro da estrutura familiar. Entretanto, o nascimento de uma
crianca que apresenta alguma deficiéncia é ainda mais impactante,
constituindo-se como um evento traumatico e desestruturador,

que interfere no equilibrio familiar.® O cotidiano de maes de
criangas com SCZV é muito cansativo, devido a demanda intensa e
especifica com cuidados médicos, além das atribui¢oes domésticas
e cuidados com outros filhos, aumentando a responsabilidade.'
Somado a isso, por serem, na maioria dos casos, as tnicas cuida-
doras das criangas, elas vivenciam momentos intensos de exaustdo
e abdicacio, com alteracbes na dindmica familiar, estilo de vida e
relacdo matrimonial."

A sobrecarga dos cuidadores, em sua maioria mées, de criangas
com doencas cronicas é um dos fatores que mais geram impac-
tos negativos na vida dos envolvidos. Essa sobrecarga acontece
devido ao acumulo de tarefas e responsabilidades que vio além
do esperado em uma maternidade, impossibilitando a realizagdo
de tarefas fora deste contexto, como atividades de lazer, compro-
metendo a qualidade de vida dessas maes. A literatura evidencia
que o aumento da sobrecarga estd relacionado com alguns fatores
como auséncia de um companheiro, desemprego, diminui¢do do
convivio social, priva¢do do sono e baixo nivel de escolaridade.'

Estudos que analisaram a sobrecarga no cuidado em maes
de criancas com SCZV, por meio de instrumentos quantitativos,
ainda sdo escassos."” Considerando a relevancia do tema e visando
trazer mais visibilidade para esse grupo, torna-se necessario que
tais estudos sejam realizados, para que politicas publicas mais
efetivas sejam criadas e essas maes e seus filhos sejam devidamente
assistidos. Diante o exposto, o objetivo desse estudo foi analisar
a evolugdo da sobrecarga fisica, emocional e social de maes de
criangas com SCZV.
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METODOS

Trata-se de um estudo longitudinal e observacional. A amostra
foi composta por maes e seus respectivos filhos com diagndstico
de SCZV, inseridas em um Centro Estadual de Reabilitagdo em
Goidnia-GO, referéncia no estado no tratamento e seguimento
de criangas com SCZV, com atendimento exclusivamente pelo
Sistema Unico de Saude (SUS).

Foram incluidas criancas com diagnéstico confirmado e exclu-
sivo de SCZV (Proteina C reativa - PCR reagente para Zika Virus e/
ou imagem de tomografia que ateste a alteragao neuroldgica), que
estavam em tratamento na instituigao e suas respectivas maes; e
excluidas criancas com outras patologias neuroldgicas associada a
SCZV, outros cuidadores de criangas que ndo fossem as mées e mées
com idade inferjor a 18 anos.

A coleta de dados ocorreu em dois momentos, com intervalo de
dezoito meses; antes da pandemia pelo COVID-19 (maio a julho de
2019) e durante (novembro de 2020). Participaram da coleta de dados
inicial 30 maes e seus filhos; destas oito nao deram continuidade ao
tratamento ou ndo foi possivel contacta-las na segunda coleta. Desta
forma, o estudo finalizou com 22 mées.

Em margo de 2020 teve inicio a pandemia causada pelo SARS-
-CoV-2, conhecido como coronavirus. Durante esse periodo, como
medida para evitar dissemina¢io da doenga, houve cancelamento
das terapias presenciais na institui¢io, permanecendo por teleaten-
dimento. A volta das terapias presenciais ocorreu em setembro do
mesmo ano. Porém, algumas criancas nio voltaram a frequentd-las
presencialmente, continuando no formato online.

Os instrumentos aplicados foram Questiondrio de Avaliagdo
sociodemografica e clinica das maes; Questionario de Avaliagdo
clinica da crianga, Questionario Avaliacdo de Sobrecarga do
Cuidador Informal (QASCI) e Escala Gross Motor Function
Classification System (GMFCS).

Os questionarios de avaliagdo foram desenvolvidos pelas pes-
quisadoras. As varidveis analisadas das maes abordaram aspectos
sociodemograficos como cidade onde reside, escolaridade, estado
civil, revezamento no cuidado da crian¢a com outras pessoas,
nimero de filhos, atividades de lazer, plano de satde, terapia,
renda familiar, trabalha atualmente, tipo de residéncia, beneficio
e transporte; e as variaveis analisadas das crian¢as continham
dados como sexo, classifica¢io da microcefalia, nivel do GMFCS,
fisioterapia, fonoaudiologia e terapia ocupacional.

O escore-z do perimetro craniano foi calculado por meio da
calculadora Intergrowth-21, que utiliza pardmetros antropométricos
internacionais para recém-nascidos, visando identificar precocemente
criangas com valores anormais, que podem refletir ou néo algumas
condigdes clinicas. O valor considerado normal para o perimetro
craniano varia de acordo com sexo e idade gestacional."*

O QASCI é um questiondrio que avalia a sobrecarga fisica, emo-
cional e social do cuidador informal. Ele é composto por 32 itens
que analisam as implica¢des na vida pessoal (11 itens), a satisfacio
com o papel e com o familiar (5 itens), as reagdes as exigéncias (5
itens), a sobrecarga emocional (4 itens), o apoio familiar (2 itens),
a sobrecarga financeira (2 itens) e a percepgiao dos mecanismos de

eficacia e de controle (3 itens). Existem cinco categorias de respostas:
nao/nunca, raramente, as vezes, quase sempre e sempre. A pontuagio
final é resultado da soma total das respostas obtidas para os 32 itens
(intervalo possivel de 32 a 160) referentes a cada dominio, divididos
pelo nimero total de dominios ou por meio da média dos itens
(intervalo de um a cinco), ap6s a inversdo das pontuagdes dos itens
das trés dimensdes positivas. Os valores mais altos correspondem a
situagdes com maior peso ou maior sobrecarga.'®

O GMECS determina o nivel que uma crianga ou um jovem
apresenta quanto as habilidades e limitacdes na funcio motora grossa.
Esta classificagdo apresenta 5 niveis. A crian¢a no nivel I é capaz de
andar; no nivel II pode andar, porém com limita¢des; no nivel I1I
apresenta marcha com aparelhos auxiliares de locomogio; no nivel
IV a locomogio independente é muito limitada, podendo utilizar
cadeira de rodas motorizada; e no nivel V a crianga nao locomove
independentemente e precisa ser transportada.'®

As maes selecionadas passaram pelo processo de consentimento
eassinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Os ques-
tiondrios foram aplicados na forma de entrevista em dois momentos
distintos. Na primeira coleta de dados ocorreu presencialmente e na
segunda via ligagdo telefonica. Os prontudrios eletronicos das crian-
¢as foram analisados para completar os questiondrios de avaliacio
sociodemografico e clinico. Apenas na primeira coleta de dados foi
realizada avaliagdo das criangas por meio do instrumento GMFCS.

A caracterizagdo do perfil sociodemografico das maes e o perfil
das criangas foi realizada por meio de frequéncia absoluta, fre-
quéncia relativa, média e desvio padrao. O teste de Shapiro-Wilk
foi aplicado para verificar se as varidveis continuas apresentaram
uma distribui¢io normal. Ndo sendo verificada a normalidade dos
dados foram aplicados testes ndo paramétricos. A avaliagdo da
sobrecarga foi testada antes e apds o periodo de acompanhamento
aplicando-se o teste Wilcoxon. Os dados foram analisados com
o auxilio do Statistical Package of Social Sciences (SPSS, 26.0).
O nivel de significancia adotado foi de 5% (p < 0.05).

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com
seres humanos da Pontificia Universidade Catdlica de Goias (PUC
Goids), sob o parecer de n° 3.237.062, conforme a Resoluc¢éo
n°466, de 12 de dezembro de 2012.

RESULTADOS

O estudo finalizou com 22 mies e seus respectivos filhos com
diagnostico de SCZV.

A Tabela 1 apresenta a caracterizagio do perfil sociodemogra-
fico dessas maes, em relagéo a primeira coleta. As mées apresen-
tavam média de idade de 31,91 + 6,37 anos. Todas as maes eram
a cuidadora principal e nenhuma apresentava doenga cronica.

Na segunda coleta de dados, houve um pequeno aumento na
porcentagem de maes que residiam em Goiania e Regido Metropo-
litana (59,1%), que revezavam o cuidado com outra pessoa (45,5%),
que trabalhavam (18,2%), que possuiam residéncia alugada (36,4%),
que tinham plano de saide (50%) e que usavam carro como meio
de transporte (50%). Além disso, houve diminui¢do de maes que
tinham apenas um filho (27,3%), que praticavam atividades de lazer
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Tabela 1- Caracterizacdo do perfil sociodemogréfico das maes na

Sim 17 773
primeira coleta de dados. Goidnia, GO, Brasil, 2019.
Transporte
Cidade n % Carro 9 409
Goidnia e Regido Metropolitana 12 54,5 Onibus " 50,0
Outras 10 455 Van 2 9.1
Escolaridade n = frequéncia absoluta; % = frequéncia relativa
Ensino médio incompleto 2 91 Fonte: Dados da pesquisa (2019)
Ensino médio completo 10 s (45,5%), que tinham plano de saude (50%), que realizavam terapia
Fundamental incompleto 4 18,2 (9,1%), que recebiam apenas um salario-minimo (27,3%) e que
Superior incompleto 4 18,2 recebiam beneficio (72,7%).
Superior completo 2 91 A Tabela 2 descreve o perfil das criangas na primeira coleta.
Estado Civil As criangas apresentavam média de idade de 3,83 + 0,58 anos,
Casada . 545 enquanto o escore-z do perimetro craniano tinha média de
Divorciada ] s -3,49 £ 1,08, que representa microcefalia grave.
Solteira 5 409 Tabela 2~ Caracterizacdo do perfil das criangas na primeira coleta
' de dados. Goiania, GO, Brasil, 2019.
Revezamento
Nio 13 59,1 Sexo n %
Sim ? 102 Feminino 14 63,6
N° de filhos Masculino 8 36,4
1 8 364 Classificagdo da Microcefalia ao nascimento
2 7 318 Ausente 2 9,1
3 ou mais 7 31,8 Leve 4 18,2
Atividade de lazer Grave 14 63,6
Nio 8 36,4 Nio informado 2 9,1
Sim 14 63,6 GMFCS-NIVEL
Plano de Satde i 1 4o
2 91
Nao 13 59,1 v .
\% 18 81,8
Sim 9 40,9
Nzo informado 1 4,5
Terapia Fisioterapia
Nzo 19 86,4 N3o 1 45
Sim 3 13,6 Sim 21 95,5
Renda Familiar (salario-minimo) Fonoaudiologia
1,0 9 40,9 Nio 1 4,5
15a30 13 59,0 Sim 21 95,5
Trabalha atualmente Terapia ocupacional
Nio 4 18,2
Nio 19 86,4
Sim 18 81,8
Sim 3 13,6
Residancia n = frequéncia absoluta; % = frequéncia relativa
Fonte: Dados da pesquisa (2019)
Alugada 7 31,8
Cedida 4 182 Na segunda coleta, houve diminuigio de criangas que rea-
Propria 1 50,0 lizavam fisioterapia (68,2%), fonoaudiologia (13,6%) e terapia
Beneficio ocupacional (45,5%).
Na s 07 A Tabela 3 compara os dominios e escore total da sobrecarga
3o :

do cuidador informal de acordo com o instrumento QASCI entre
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a primeira e segunda coleta de dados. O dominio mais acometido
na primeira coleta foi a sobrecarga financeira, e na segunda meca-
nismo de eficacia e controle. Os dominios mecanismo de eficacia
e controle e satisfacio com o papel e o familiar apresentaram
aumento nos escores na segunda coleta, o que indica uma piora
da sobrecarga nesses aspectos. Ja o dominio sobrecarga financeira
teve uma diminuicao, indicando melhora.

Tabela 3- Comparagdo da sobrecarga do cuidado por meio
do QASCI entre a primeira e segunda coleta de dados. Goiania,
GO, Brasil, 1019 e 2020.

Coleta
Primeira Segunda p*

Sobrecarga emocional 3040+27,16 32,39 £ 18,06 0,77
Implicacbes na 3006 £ 1661 32741352 042
vida pessoal
Sobrecarga financeira 55,68 +29,31 2557 £20,59 <0,01
Reagdes as exigéncias 2341+£2775 18,64+ 1382 0,75
Mecanismo de eficicia 49442040 340921940 004
e controle
Suporte familiar 23,86 £27,52 32,95+ 2395 0,20
Satisfagdo com o papel

. 1,36 + 4,41 11,14 + 11,54 <0,01
e o familiar
Escore total 27,00 £ 1314 26,79 + 10,72 0,93

*Teste de Wilcoxon (Média * Desvio padrao)
Fonte: Dados da pesquisa (2019 e 2020)

DISCUSSAO

As mies de criangas com SCZV apresentaram na primeira co-
leta de dados maior sobrecarga no dominio sobrecarga financeira.
Dificuldades financeiras e incertezas sobre o futuro econémico sio
aspectos que fazem parte desse dominio e foram comprometidos
nesta amostra. Um filho com deficiéncia impacta diretamente na
oferta de trabalho das maes, além de gerar altos gastos financeiros
devido ao uso de diversos medicamentos, transporte para centros
de reabilitacio e realizagdo de terapias.'” Tudo isso provoca uma
sobrecarga financeira e ocupacional, impedindo que a mée tenha
um emprego para poder cuidar integralmente dessa crianca. Essa
realidade foi observada nesse estudo, visto que 100% das maes

na primeira coleta sdo as cuidadoras principais, 86,4% delas nio
trabalhavam e 77,3% precisavam receber auxilio do governo e,
mesmo com esse auxilio, a renda familiar de 40,9% das familias
era de apenas um saldrio-minimo.

Na segunda coleta, houve uma melhora no dominio sobre-
carga financeira. Uma hipétese para este achado é o aumento no
numero de maes que trabalhavam (18,2%) e que recebiam acima
de um salario-minimo (72,6%). Contudo, houve diminuigio de
mdes que recebiam beneficio social. Esse auxilio, denominado
Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC), corresponde a um
salario-minimo mensal para pessoas com deficiéncia que com-
provem néo ter meio de prover a prdpria subsisténcia e nem
por sua familia. Para que uma pessoa com deficiéncia o receba,
a renda per capita familiar deve ser inferior a % do saldrio-
-minimo, ainda nio sendo suficiente para arcar com todas as
despesas. Além disso, é importante destacar que a maioria dos
empregos ocupados por essas maes é informal, visto que a crianga
demanda muito tempo e disposi¢do para seu cuidado, impedindo
que essas maes realizem uma jornada de trabalho extensa, o que
reflete em um salario mais baixo. Somado a isso, um trabalho
formal poderia implicar no cancelamento do BPC, impedindo
que muitas mées procurem trabalhos com carteira assinada.

Houve piora do dominio mecanismo de eficacia e controle
na segunda avalia¢do, sendo o mais acometido nesta coleta. Esse
dominio engloba fatores como administra¢do do tempo, capaci-
dade para continuar com o cuidado do familiar e conhecimento
acerca desse cuidado. Acredita-se que essa piora possa ter sido
devido ao fato de as inumeras terapias das criangas terem sido
realizadas durante um periodo de forma online, aumentando a
responsabilidade das maes. Ademais, o periodo de pandemia
exigiu demasiadamente dessas maes, impedindo ainda mais
que praticassem o autocuidado. Somado a isso, de acordo com a
evolucio clinica da SCZV, as demandas das criangas modificam
ao passar dos anos, visto que ocorre piora dos sintomas, com
maior frequéncia de convulsdes, disfagia, disturbios respiratérios
e gastrointestinais'®, o que exige um aprimoramento continuo
do cuidado com essa crianca.

O dominio satisfagdo com o papel e o familiar foi o menos
acometido na segunda coleta, porém, ele apresentou uma piora
em relagdo a primeira. Aspectos como bem-estar do cuidador,
gratiddo do familiar, satisfagdo com manifestagdes e indicios
dessa gratiddo, maior proximidade entre os familiares e au-
toestima elevada devido a esse cuidado sdo abordadas nesse
dominio. Uma hipdtese para os resultados apresentados é a
diminui¢do do suporte psicolégico das maes, onde apenas
9,1% delas realizaram terapia. Acredita-se que outro aspecto
importante para que esse dominio tenha agravado é em virtu-
de de 81,8% das criangas estarem na classificagéo nivel V do
GMEFCS, que indica graves limita¢des no controle da cabega
e tronco, necessitando de ampla ajuda fisica.20 Um estudo
que acompanhou a evolu¢do da fun¢do motora de criangas
com SCZV por um intervalo minimo de 6 meses, identificou
que no terceiro ano de vida a maioria ndo melhorou esta
funcédo e as do nivel V. do GMFCS néo tiveram mudangcas




Evolugdo da sobrecarga de mdes de criangas com sindrome congénita do zika virus

significativas; ou seja, provavelmente estavam préximo ao
potencial méximo da funcionalidade.?!

Uma limitagdo dessa pesquisa foi o pequeno niimero amos-
tral. Contudo, esse estudo se mostra importante pois é inovador,
visto que abordou aspectos fisicos, emocionais e sociais de uma
populagio pouco estudada, além de analisar esses pardmetros
em periodo pandémico, investigando os impactos sofridos e
potencializados por esse fendmeno.

CONCLUSAO

O estudo evidenciou que houve melhora na sobrecarga
do cuidado das maes de crian¢as com SCZV em relagdo
ao aspecto financeiro e piora no mecanismo de eficacia e
controle e satisfagdo com o papel e o familiar. O dominio
mecanismo de eficacia e controle foi o mais acometido na
segunda coleta de dados.

Atualmente a assisténcia é muito centrada nas criancas.
Contudo, as mies sdo fundamentais nesse processo, sendo
necessario dar suporte a esse grupo concomitantemente.
Deve-se fortalecer a rede de apoio familiar e garantir cuidado
especializado, por uma equipe multiprofissional. O suporte
psicoterapéutico é importante e deve ocorrer por tempo inde-
terminado. Politicas publicas voltadas para suporte financeiro
também sdo imprescindiveis. A criagdo de oficinas especiali-
zadas para que essas maes possam trabalhar em casa seriam
transformadoras, permitindo que complementem sua renda.
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