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RESUMO

OBJETIVO: Avaliar a sobrecarga dos cuidadores de criangas com diagnostico de
microcefalia por Zika virus e descrever as caracteristicas das criancas e seus cuidadores.
METODOS: Estudo transversal, descritivo e analitico, realizado no Centro de
Reabilitacdo do Instituto de Medicina Integral Prof. Fernando Figueira (IMIP),
localizado em Recife - PE. Foram coletados dados referentes a identificagéo,
caracteristicas biologicas, socioecondmicas e socioambientais do cuidador; aspectos
bioldgicos e clinicos das criangas, incluindo a observacdo de achados caracteristicos da
Sindrome Congénita do Zika Virus - SCZV; além da quantidade e tipos de terapias que
participavam. Posteriormente foi aplicada a escala Zarit Burder Interview (ZBl), para

avaliacdo da sobrecarga.

RESULTADOS: Participaram do estudo 44 cuidadoras de criancas com Sindrome
Congénita do Zika Virus, com idade entre 17 a 46 anos. Quanto as criangas, a idade
cronologica variou de 12 a 18 meses, 63,6% eram do sexo feminino e nos achados
clinicos, a hipertonia em membros prevaleceu em 95,5% da amostra. Em relacdo a
sobrecarga do cuidador 63,6% apresentaram sobrecarga moderada, sendo os itens 8 e 15
com percentual maior que 50% na pontuacdo maxima. Houve relacdo estatisticamente
significante da sobrecarga do cuidador com as criangas que apresentavam disfagia e
artrogripose (p = 0,05).

CONCLUSAO: Foi encontrada sobrecarga moderada na maior parte da amostra, sendo
importante o conhecimento desses resultados para o planejamento de atencdo e

intervencdo para esta populacao.

Palavras-chave: Microcefalia, Zika Virus, Cuidadores, Relagdes familiares.



ABSTRACT

OBJECTIVE: To evaluate the overload of caregivers of children diagnosed with
microcephaly who were previously assigned to the Zika Virus and to describe the

characteristics of the children and their caregivers.

METHODS: Cross-sectional, descriptive and analytical study carried out at the
Rehabilitation Center of the Institute of Integral Medicine, Prof. Fernando Figueira
(IMIP), located in Recife - PE. Data regarding the identification, biological,
socioeconomic and socioenvironmental characteristics of the caregiver were collected;
Biological and clinical aspects of children, including the observation of characteristic
findings of Zika Virus Congenital Syndrome - SCZV; In addition to the amount and
types of therapies they participated in. Subsequently, the Zarit Burder Interview (ZBI)

scale was applied to evaluate the overload.

RESULTS: The study included 44 caregivers of children with microcephaly, aged 17-
46 years. As for the children, the chronological age ranged from 12 to 18 months,
63.6% were female; In clinical findings, hypertonia in limbs prevailed in 95.5% of the
sample. Regarding the caregiver overload, 63.6% presented moderate overload, being
items 8 and 15 with percentage greater than 50% in the maximum score. There was a
statistically significant relationship between caregiver overload and dysphagia and

arthrogryposis (p = 0.05).

CONCLUSION: We found moderate overhead in most of the sample, it is important the

knowledge of these results for planning attention and intervention for this population.

Keywords: Microcephaly; Zika Virus Infection; Caregivers, Family relations.



INTRODUCAO

O Zika virus (ZIKV) foi identificado como o agente etiolégico de doenca
exantematica aguda no Brasil desde abril de 2015 e a partir de outubro do mesmo ano
foi dado o sinal de alerta sobre uma epidemia de microcefalia com alteragdes
radiolégicas peculiares, sugestivas de infeccdo congénita’. De acordo com o Ministério
da Salde, no periodo entre novembro de 2015 e abril de 2017 foram confirmados 2.653
casos de microcefalia e 4.020 ainda permaneciam em investigagdo na Semana

Epidemiolégica 14/2017°,

A microcefalia ndo é uma doenca em si, mas um sinal de destrui¢do ou déficit do
crescimento cerebral®. As consequéncias, a longo prazo, dessa malformacgédo dependem
das anomalias do cérebro e podem variar de atrasos leves no desenvolvimento a déficit
intelectual e motor. Além disso, tem-se observado que as altera¢6es do desenvolvimento
da microcefalia, atribuida ao ZIKV, sdo distintas daquelas encontradas por outras
etiologias®, suas severas anomalias sdo consistentes e Gnicas, sendo denominadas de
Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZV)**.

Como medida de apoio a populagdo atingida, o Ministério da Satde publicou um
Protocolo de atencdo a salde e resposta a ocorréncia de microcefalia, que apresenta a
epidemiologia da infeccdo desta virose em humanos, definicdo de microcefalia e 0s
métodos diagnésticos bem como as manifestacdes neonatais®. A abordagem
interdisciplinar e encaminhamento para especialista em infectologia, genética,
neurologia, oftalmologia pediatrica, dentre outros profissionais que sejam necessarios

para o diagnéstico e planejamento do seguimento da crianca, também séo solicitados’.

Diante de toda essa rotina estipulada para um acompanhamento completo da

crianga, um ponto a ser considerado é a familia, que perante o processo de adaptacdo a



nova situacdo gerada pelas necessidades da crianca deficiente, precisa repensar sua
estrutura e forma organizacional enquanto grupo®. Principalmente para criancas que
apresentam um comprometimento neuroldgico, que necessitardo de auxilio para a
realizacdo das atividades cotidianas, e, dessa forma, uma nova realidade se estende para

seus familiares cuidadores®.

O cuidador € a pessoa, membro da familia ou ndo, que se dispde a cuidar da
pessoa doente ou dependente auxiliando a execucdo de atividades cotidianas da vida.
Estes cuidadores podem ser formais ou informais, sendo os informais, muitas vezes,
familiares, principalmente do sexo feminino, ndo remunerados, pouco assistidos e
orientados pelos servigos de salde. Dependendo das caracteristicas do cuidador, sua

funcéo pode se tornar uma fonte estressora gerando assim uma grande sobrecarga®®.

Nesse contexto, entende-se por sobrecarga do cuidador, uma perturbacao
resultante do lidar com a dependéncia fisica e/ou incapacidade mental do individuo alvo
de atencdo e cuidados. Sendo assim, os problemas fisicos, mentais e socioecondmicos
que sofrem os cuidadores podem afetar suas atividades cotidianas, relacionamentos
sociais e equilibrio emocional**.

Dessa forma, torna-se importante a avaliagcdo da sobrecarga do cuidador atraves
de instrumento valido e confiavel e dentre as varias opcles existentes de escalas
validadas, a Burden Interview de Zarit tem como objetivo identificar os fatores que
levam & exaustdo do cuidador'?. Esta escala avalia aspectos relacionados ao tempo
disponibilizado para o cuidado, implicacdes para a saude fisica, relagdes sociais, saude
emocional e percepcéao de sobrecarga®®.

Diante do cenario de uma nova patologia, onde ja sdo recomendados cuidados

especiais direcionados as maes e demais familiares de criancas afetas pelo ZIKV*, o

presente estudo teve por objetivo identificar os principais fatores que geram maior



sobrecarga e avaliar o grau que os cuidadores de criancas com Sindrome Congénita do

Zika Virus estdo submetidos.



METODOS

Esse estudo foi do tipo transversal, descritivo e analitico, realizado no Centro de
Reabilitacdo e Medicina Fisica Prof. Ruy Neves Baptista do Instituto de Medicina
Integral Prof. Fernando Figueira (IMIP), localizado em Recife - PE, com periodo de
coleta de dados entre outubro de 2016 e marco de 2017. A pesquisa foi realizada apos
aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do IMIP (CEP — IMIP)

sob o nimero CAAE 56246016.4.0000.5201.

Foram incluidos no estudo cuidadores de criangas com diagndstico de SCZV na
faixa etaria de 12 a 18 meses, responsaveis por apenas uma crianca e que residissem no
mesmo domicilio. O diagndstico das criancas foi baseado no Protocolo do Ministério da
Saude?, sendo incluidos na pesquisa os casos confirmados por critério laboratorial para
ZIKV, e o0s casos provaveis de microcefalia por ZIKV com exames laboratoriais
negativos para outras infeccdes congénitas. Esses dados foram extraidos do banco de

dados da Secretaria Executiva de Vigilancia em Saude (SEVS) de Pernambuco.

Como critério de excluséo, tivemos os cuidadores portadores de doenca cronica;
0s responsaveis por pessoas com doenca crbnica, além da microcefalia, que fosse
dependente para qualquer atividade; e aqueles que se recusaram a responder alguma

pergunta do questionario da pesquisa.

O recrutamento dos participantes foi realizado por duas pesquisadoras, atraves
da analise dos prontuarios das criancas, seguida da abordagem dos cuidadores e criangas
selecionadas que estavam em acompanhamento médico ou em alguma terapia no Centro
de Reabilitacdo. A etapa seguinte consistiu na verificacdo dos cuidadores que se

encaixavam na populacdo do estudo, através do preenchimento da lista de checagem,



estes foram informados sobre 0s objetivos da pesquisa e convidados a participar do
estudo. Ap0s a aceitacéo e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido —
TCLE pelo cuidador da crianga foi iniciado os procedimentos da coleta de dados.

Inicialmente, foram coletados, através da analise de prontuario e entrevista com
o cuidador, dados referentes a identificacdo, caracteristicas bioldgicas, socioecondmicas
e socioambientais do cuidador; aspectos biolégicos e clinicos das criancas, além da
quantidade e tipos de terapias que participavam. Os aspectos clinicos caracteristicos da
SCZV: irritabilidade, interacdo social e excesso de pele foram identificados por meio de
observacdo e questionamento as maes. Outros achados como: a presenca de espasmos,
crises convulsivas, artrogripose, hidrocefalia, déficits visual e auditivo foram
constatados através de resultados de exames ou pelo relato das maes. Em relagdo a
disfagia, caso ndo fosse encontrado a informacao no prontuério era entdo perguntado a
mae se a crianga “engasgava com frequéncia ao se alimentar”; e por fim, a hipertonia foi
observada atraves da propria avaliacdo motora.

Posteriormente, o grau de sobrecarga do cuidador foi avaliado por meio da Zarit
Burder Interview (ZBIl), escala utilizada para avaliar a sobrecarga do cuidador de
individuos com incapacidades mental e fisica, traduzida e validada para a populacao
brasileira. Seus itens sdo abrangentes e lidam com dimensdes comuns a varias doencas
mentais e fisicas'®. Esta escala também é utilizada em cuidadores de criancas com
Paralisia Cerebral, como mostra alguns estudos™ *°.

Trata-se de um questionario contendo 22 perguntas englobando as areas de
salde, vida social e pessoal, situacdo financeira, bem-estar emocional e relacionamento
interpessoal. A escala foi aplicada pelo entrevistador acompanhada de um cartdo de
respostas, com letras e niUmeros grandes para auxiliar o entrevistado. Cada resposta era

pontuada em uma escala do tipo Likert graduada de 0 a 4 pontos, resultando ao final em
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um escore total que indica o nivel de sobrecarga dos cuidadores, classificada em:
auséncia de sobrecarga (< 21), sobrecarga moderada (21-40), sobrecarga moderada a
severa (41-60) e sobrecarga severa (> 61)*2%.

Apos a fase de coleta de dados, foi realizada a organizagdo dos mesmos através
da conversdo das fichas em cddigos, na planilha do software Microsoft Excel 2010. Os
resultados da caracterizagdo da amostra foram tratados em termos descritivos utilizando
medidas de frequéncia e porcentagem, tendéncia central (média) e de variabilidade
(desvio-padrdo). A andlise estatistica foi feita através do software R, sendo utilizado o
teste t para comparacao entre médias de dois grupos e nos casos onde a variavel tinha

mais de duas categorias foi utilizado o teste de f (ANOVA). Todas as conclusdes desse

estudo se basearam em nivel de significancia de 5%.
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RESULTADOS

No presente estudo foram entrevistados e avaliados 44 cuidadores e criangas
com SCZV. Todos os cuidadores foram do sexo feminino, sendo a maior prevaléncia de
mées (95,5%), a média de idade foi de 26,8 anos (+ 7,6), variando de 17 a 46 anos. A
maioria das participantes eram casadas (47,7%), residiam no interior do estado de
Pernambuco (61,4 %), apresentavam renda familiar igual ou menor que 1 salario
minimo (81,8%) e cursaram o ensino médio completo (61,4%). Do total da amostra,
52,3 % possuiam outros filhos, e 84,1% recebiam ajuda no cuidado a crianga com

microcefalia (tabela 1).

Tabela 1: Caracteristicas da amostra de quarenta e quatro cuidadoras de criangas com
microcefalia. IMIP, Pernambuco, 2016-2017

Variaveis N %
Parentesco

Mae 42 95,5
Avo 2 4,5
Estado Civil

Casada 21 47,7
Solteira 19 43,2
Unido estavel 3 6,8
Divorciada 1 2,3
Renda

< 1 salario minimo 4 9,1
1 salario minimo 32 72,7
1 a 3 salarios minimos 8 18,2
Escolaridade

Ens. Fundamental | 4 9,1
Ens. Fundamental 11 11 25,0
Ens. médio 27 61,4
Ens. Superior 2 4,6
Procedéncia

Regido Metropolitana do Recife 17 38,6
Interior do Estado 27 61,4
Outros Filhos

Sim 23 52,3
Nao 21 47,7

Legenda: N = numero de cuidadoras; % frequéncia relativa.
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Em relacdo as criangas, o maior percentual foi do sexo feminino (63,6%) e a
idade cronoldgica variou de 12 a 18 meses, com média de 13,6 meses. Apenas trés
criangas (6,8%) ainda ndo haviam iniciado terapia no momento da avaliagdo e entre as
que ja realizavam 88,6% faziam fisioterapia, 70,5% terapia ocupacional e 68,2%
fonoaudiologia, como apresentado na tabela 2. Observou-se que 34,2% das criancas

faziam quatro ou mais tipos de terapia, em média de 2,5 (+1,1) sessdes semanais.

Quanto aos achados clinicos dessas criangas (tabela 2), foi identificado que 42
apresentavam algum grau de hipertonia em membros, 33 possuiam interacdo social, e 0
déficit visual estava presente em 30 delas. Vinte e nove cuidadoras referiram a
ocorréncia de espasmos e 27, a auséncia ou controle de crises convulsivas, além disso,
quase a metade das criancas apresentava disfagia. Na grande maioria da amostra ndo foi
visto excesso de pele na nuca e apenas 10 criangas tinham déficit auditivo. A
hidrocefalia e a artrogripose estiveram associadas a microcefalia em 5 e 6 casos,

respectivamente.

A figura 1 demonstra a prevaléncia de sobrecarga dos cuidadores de acordo com
0s niveis estabelecidos pela Zarit Burden Interview, onde 63,6% foram classificados
com sobrecarga moderada. Os itens de maior pontuagéo, ou seja, que indicaram maior

sobrecarga, foram as questdes 8 e 15 tendo percentual maior que 50%. (tabela 3)



Tabela 2: Caracteristicas da amostra de quarenta e quatro criangas com microcefalia. IMIP,

Pernambuco, 2016-2017

Variaveis %
Sexo

Feminino 28 63,6
Masculino 16 36,4
Caracteristicas Clinicas

Hipertonia 42 95,5
Interacdo social 33 75,0
Déficit Visual 30 68,2
Espasmo 29 67,4
Disfagia 20 46,5
Convulséo 16 37,2
Irritabilidade 13 29,6
Déficit auditivo 10 22,7
Artrogripose 6 13,6
Hidrocefalia 5 11,4
Excesso de pele 3 6,8
Iniciou terapia

Sim 41 93,2
Nao 3 6,8
Tipos de Terapia

Fisioterapia 39 88,6
Terapia Ocupacional 31 70,5
Fonoaudiologia 30 68,2
Estimulacéo visual 14 31,8
Fisioterapia aquatica 6 13,6
Estimulacao auditiva 4 91
Psicologia 3 6,8

Legenda: N = nimero de cuidadoras; % frequéncia relativa.

Figura 1 — Distribuicdo do grau de sobrecarga das cuidadoras de criangas com SCZV. IMIP,

Pernambuco, 2016-2017.
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Tabela 3: Distribuicdo das respostas das quarenta e quatro cuidadoras de criangas com SCZV. IMIP,
Pernambuco, 2016-2017.

Perguntas Nunca  Raramente Algumas vezes Frequentemente Sempre
N % N % N % N % N %

1. Sente que o seu familiar lhe pede mais ajuda do
que aquela que precisa?

2. Sente que devido ao tempo que passa com o0 seu
familiar ndo dispde de tempo suficiente para si 3 68 4 91 13 29,5 7 159 17 38,6
préprio/a?

3. Sente-se estressado quando tenta conciliar 0s
cuidados ao seu familiar com outras tarefas
relacionadas com a sua familia ou com a sua
profissao?

4. Sente-se incomodado/a pelo modo como o seu

5 114 4 91 11 25 3 6,8 21 4777

17 386 3 68 14 31,8 1 2,3 9 20,5

o 44 100 O 0 0 0 0 0 0 0
familiar se comporta?
5. Sente-se irritado quando estd com o seu familiar? 43 97,7 0 0 1 2,3 0 0 0 0
6. Sente que o seu familiar afeta as suas rela¢oes
com outros membros da familia ou com amigos, de 41 93,2 0 0 2 4,5 0 0 1 23

forma negativa?

7. Tem receio sobre 0 que pode acontecer ao seu

familiar no futuro? 10 22,7 7 159 10 22,7 5 114 12 273

8. Sente que o seu familiar esta dependente de si? 0 0 1 23 3 6,8 3 6,8 37 84,1
g.erstggte—se tenso quando seu familiar esté& por 42 955 1 23 1 2.3 0 0 0 0

10. Sente que a sua salde esta a sofrer por causa do

seu envolvimento com o seu familiar? 29 659 5 114 5 114 1 2,3 4 91

11. Sente que ndo dispbe de tanta privacidade como

gostaria de ter por causa do seu familiar? 27 614 4 91 12 27,3 0 0 1 23

12. Sente que a sua vida social foi afetada pelo fato
de estar a cuidar do seu familiar?

13. Sente-se pouco a vontade para convidar 0s seus

30 682 8 18,2 4 91 1 2,3 1 23

amigos a virem a sua causa por causa do seu 42 955 O 0 2 4,5 0 0 0 0
familiar?

14. Sente que o seu familiar parece esperar que

cuide dele/a como se fosse a Unica pessoade quem 22 50 1 23 0 0 3 6,8 19 43,2

ele pode depender?

15. Sente que ndo tem dinheiro suficiente para
cuidar do seu familiar enquanto suporta ao mesmo 6 136 3 68 8 18,2 2 4,5 25 56,8
tempo as suas restantes despesas?

16. Sente que ndo pode continuar a cuidar do seu
familiar por muito mais tempo?

17. Sente que perdeu o controlo da sua vida desde
que o seu familiar adoeceu?

18. Gostaria de poder transferir o trabalho que tem
com o seu familiar para outra pessoa?

19. Sent_e_—se inseguro sobre o que fazer quanto ao 20 455 2 45 18 40,9 2 45 2 45
seu familiar?

20. Sente que poderia fazer mais pelo seu familiar? 8 182 5 114 8 18,2 4 91 19 43,2
21. I_Dgensa que poderia cuidar melhor do seu 18 409 1 23 6 136 3 6.8 16 36,4
familiar?

22. De uma maneira geral, vocé se sente
sobrecarregado por cuidar do seu familiar?

38 864 4 91 2 4,5 0 0 0 0

34 773 3 68 6 13,6 1 2,3 0 0

42 955 0 0 1 2,3 0 0 1 23

5 11,4 17 386 9 20,5 7 15,9 6 136
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No que se diz respeito a comparacao do nivel de sobrecarga entre as variaveis do

cuidador e caracteristicas de reabilitacdo das criangas, ndo houve diferencas estatisticas.

Entretanto entre as variaveis clinicas das criancas, observou-se uma relagdo

significativamente estatistica da maior sobrecarga do cuidador quando estas

apresentavam disfagia (p = 0,05) e artrogripose (p = 0,05) (tabela 4).

Tabela 4: Correlagdo entre as varidveis dos achados clinicos das criangas e o escore
obtido na escala Burden Interview em 44 cuidadores de criangas com SCZV. IMIP,

Pernambuco 2016-2017.

Variaveis Sim Nao P- valor
Média (DP)
Irritabilidade 31,5£10,3 26,6+8,6 0,11
Hipertonia 27,719,3 36,0+1,4 0,22
Disfagia 31,0£9,9 25,4+8,2 0,05
Déficit visual 27,849,8 28,618,4 0,81
Artrogripose 34,8+11,6 27,0+8,6 0,05
Espasmos musculares 28,4195 27,1£9,4 0,67

Legenda: DP = desvio padrdo
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DISCUSSAO

Em nossas buscas, ndo encontramos estudos que avaliam o nivel de sobrecarga
de cuidadores de criancas com a SCZV. Os resultados observados possibilitaram
analisar aspectos relativos as caracteristicas do cuidador e das criancas e a presenca de
sobrecarga, demonstrando os principais fatores relacionados ao cuidar de criangas com

microcefalia.

Observou-se que a totalidade da amostra foi de mulheres, o que esta de acordo
com a literatura, que evidencia a presenca feminina no papel de cuidador principal, o
que esté ligado a questdes socioculturais que incorporam a mulher o papel de principal
provedora de cuidados & familia e aos necessitados'®. A média de idade foi de 26,8 anos
e a grande maioria eram maes tendo apenas duas avos, esses achados corroboram com
os de outros estudos®*’. Mais da metade dessas cuidadoras (52,3%) possuiam outros
filhos, o que coincide com o estudo de Oliveira et al, com criancas com paralisia

cerebral (PC)™.

No que diz respeito a renda familiar, predominou um ou menos que um salario
minimo, renda considerada baixa levando em consideracdo as necessidades dessas
criancas, o que constitui um dos problemas enfrentados pelas cuidadoras™. De acordo
com o estudo de Oliveira et al, cuja a amostra foi com cuidadoras de criancas com PC, a
baixa renda familiar pode ser explicada pelo fato delas ndo conseguirem conciliar o
trabalho fora de casa com a rotina do cuidar de uma crianca com deficiéncia, ficando o

recurso financeiro a cargo somente do pai, quando presente.
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Quanto ao estado civil e grau de escolaridade dessas mulheres, o resultado dessa

I2°, onde a maioria sdo casadas e

pesquisa corrobora com o estudo de Neugaard et a
possuem ensino médio completo. A maioria das cuidadoras (61,4%) residiam no interior
do Estado principalmente das Regides de Saude IV (15,9%) e Il (15,9%) e 38,6% eram
da Regido Metropolitana do Recife (RMR) - Regido de Saude I. Essa frequéncia
corrobora com a distribuicdo geogréafica dos casos de SCZV, segundo o Gltimo informe

da Secretaria Executiva de Vigilancia de Satde de Pernambuco®, que aponta as regites

I, IV e Il com maior nimero de criangas com diagndstico confirmado.

Em relag&o as criangas, a média de idade foi de 13,6 meses e a maior prevaléncia
foi do sexo feminino, corroborando com Moore et al* e Meneses et al?’. Além da
microcefalia, os achados clinicos caracteristicos da SCZV que mais estiveram presentes
nesta amostra foram a hipertonia ou espasticidade, as disfungfes visuais e a ocorréncia
de espasmos ou tremores, 0s quais também foram observados por varios outros

autores®*22:23:25,

Outros achados clinicos também estdo presentes nas criangas com SCZV, cuja
frequéncia e gravidade apresentam grande variabilidade, provavelmente em funcéo do
tipo, localizacdo e extensdao das lesdes no Sistema Nervoso Central (SNC). Nesta
amostra, poucas crianc¢as tinham déficit auditivo, porém ainda com percentil superior a
outros estudos®®. Foi encontrada hidrocefalia em alguns casos, entretanto ainda ndo

descrita na literatura consultada. A irritabilidade, presente em apenas 13 criangas, difere

dos resultados encontrados por Moura da Silva et al** 1,

e Del Campo et al®, que

avaliaram criancas mais novas, o que pode justificar uma possivel melhora desse

achado de acordo com avanco da idade segundo identificou Van der Linden et al.
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A disfagia foi um achado clinico importante neste e em outros estudos, e revela
imaturidade e incoordenacdo das funcGes de succdo, degluticdo e respiracdo
inadequadas para a idade, cuja gravidade pode estar relacionada as caracteristicas de
lesdes no SNC'®#?* Estudos tem abordado especificamente a apresentacéo clinica da
artrogripose na SCZV, sendo a reducdo do movimento fetal intra-Utero, causa bem
conhecida dessa condicdo, provavelmente também secundaria a lesdes cerebrais quando

afetam o trato cortico-espinal, 0s neurénios motores ou suas interagdes™**.

A maioria das criangas (93,2%) ja havia iniciado alguma terapia, para
estimulacdo do desenvolvimento neuropsicomotor, dessas 32,4% realizavam quatro ou
mais tipos de terapias semanais, tendo as maiores porcentagens fisioterapia, terapia
ocupacional e fonoaudiologia. Esses dados corroboram com o estudo de Ribeiro et al*®,
onde foi indicada estimulagdo precoce com a mesma abordagem como manejo
terapéutico, a fim de evitar complicacbes e na expectativa de que a plasticidade

neuronal intrinseca das criancas fosse estimulada, trazendo entdo uma melhor

perspectiva de desenvolvimento, apesar dos graves danos neuroldgicos ja estabelecidos.

De acordo com as diretrizes de estimulacdo precoce 2016, no que se trata da
participagdo da familia, o nascimento de um bebé com comprometimentos graves
acarreta um impacto significativo na vida dos pais, que esperavam uma crianca
saudavel. O acolhimento e o cuidado a essas criangas e a suas familias sdo essenciais

para que se conquiste 0 maior ganho funcional possivel nos primeiros anos de vida®’.

Além disso, parece ser importante o papel de alguém disposto a ajudar e dar todo
apoio e suporte a essas cuidadoras, com o intuito de dividir os cuidados diarios
prestados as criancas. Nessa amostra, 84,1% das mulheres recebiam ajuda no cuidado

com as criancas de microcefalia, dados semelhantes ao de Santos et al'* que em um
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estudo com cuidadores de criancas portadoras de Paralisia Cerebral, observou que as
maées, cuidadoras principais, frequentemente necessitam de um suporte para conseguir

conciliar o cuidado com suas outras tarefas cotidianas.

Os resultados da presente pesquisa apontaram que 72,7% das cuidadoras
apresentaram alguma sobrecarga, coincidindo com estudos que avaliaram cuidadores de
criancas com PC e encontraram sobrecarga na maior parte de suas amostras'®?. Em
relacdo ao escore total de sobrecarga, assim como em outros estudos, foi encontrado um
baixo percentual de sobrecarga de moderada a severa e auséncia de sobrecarga severa, 0
que pode ser justificado pelo fato das criangas encontraram-se em uma faixa etaria na
qual necessitam de cuidados semelhantes aqueles de criancas que ndo apresentam

nenhuma deficiéncia®®. J4 Barbosa et al®

encontraram sobrecarga parecida em
cuidadores de criancas com PC, na faixa etaria de 5 a 12 anos e atribuem seus resultados
ao fato dos cuidadores terem vivenciado um processo de adaptacdo psicossocial

eficiente com o passar do tempo e entéo, passaram a ter uma percep¢do menos negativa

da situacdo, nesta faixa etaria.

Segundo Cardoso et al*

, 0s principais fatores relacionados a sobrecarga refletem
questBes ligadas as dificuldades de enfrentamento de situa¢fes cotidianas conflitantes,
dificuldades econdmicas e estresse emocional. Dentre os 22 itens da ZBI, os que
indicaram maior sobrecarga, nesse estudo, foram as perguntas relacionadas a
dependéncia e aos fatores econdmicos.

Quando os cuidadores séo questionados se eles sentem que a crian¢a depende
deles 84,1% indicaram o maior escore, o qual ressalta que a dependéncia funcional de
uma crianga pode gera em seus cuidadores uma sobrecarga fisica e emocional. Cardoso

et al observaram que quanto maior a dependéncia do paciente, maior o risco de doencas

como a depresséo e menor qualidade de vida do cuidador.
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A dificuldade financeira foi investigada perguntando se o cuidador sente que ndo
tem dinheiro suficiente para cuidar da crianga, somando-se as suas outras despesas,
nesse item 56,8%, da amostra relataram “sempre”, coincidindo com o estudo de Rosset

et al'®

. Como as criangas com microcefalia geralmente necessitam de medicamentos,
transporte, fralda, alimentacdo adequada, entre outras despesas a dificuldade financeira
pode ser um fator que contribui para a sobrecarga.

Quando questionado a cuidadora se ela sente que deveria estar fazendo mais
pela crianca, observou-se um percentual de 43,2%, refletindo uma autocritica. Esse
dado associa-se com os estudos de Cardoso et al e Oliveira et al, onde em ambos, o
cuidador passa a negligenciar o autocuidado a favor de cuidar do proximo. Esse
sentimento possivelmente ocorre porque a cuidadora principal pode ter a percepgéo que
o tempo oferecido para os cuidados com a crianca € insuficiente.

Os itens da escala que apresentaram pontuac¢des mais baixas (0, 1 e 2) de acordo
com o escore, foram mais frequentes em aspectos relacionados a constrangimento,
saude, privacidade, vida social, incomodo com a presenca da crianga, irritabilidade
constante e envolvimento negativo com familiares e amigos. Provavelmente esses
achados se dao porque a maioria da amostra retrata um envolvimento de mae e filho,
sendo esta relagdo um possivel motivo para que as mées ndo consigam perceber tais
aspectos negativos.

Neste estudo, ndo foi encontrado resultado estatisticamente significativo quando
comparado o nivel de sobrecarga com idade das cuidadoras, grau de escolaridade, renda
familiar e caracteristicas de reabilitacdo, corroborando com estudos que avaliaram
cuidadores de criancas com PC**?%,

Houve significancia estatistica nas associacdes da sobrecarga do cuidador com

dois achados clinicos das criancas (p = 0,05), indicando que aquelas que apresentam
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disfagia e/ou artogripose, sobrecarregam mais seus cuidadores, possivelmente pela
maior dependéncia de cuidado. Quanto a disfagia, para evitar desconfortos como
engasgos e broncoaspiragdo com o acumulo de saliva ou residuos alimentares, é
provavel que as cuidadoras tenham maior atengcdo no momento da alimentacdo e quanto
ao posicionamento adequado da cabeca dessas criancas, 0 que pode gerar uma maior
sobrecarga.

A sobrecarga do cuidador relacionada a artrogripose nas criancas pode ser
explicada devido a presenca de inlimeras deformidades articulares®, além das
caracteristicas tipicas da SCZV, exigindo assim uma grande demanda de cuidados, tanto
nas atividades de vida diaria, como: banho, troca de fraldas, mudanca de roupas e
transferéncias, quanto na reabilitagéo.

No entanto, € essencial o acompanhamento desses pacientes por equipes
multidisciplinares, para uma avaliacdo e aplicacdo correta de um tratamento
reabilitador, além disso, esses acompanhamentos também podem contribuir para
melhora da sobrecarga dos cuidadores, tendo em vista os esclarecimentos relacionados
as condicdes das criangas, atividades em grupo para compartilhamento de experiéncias e
orientagdes quanto as formas de manejo, posicionamento e estimulacdo do
desenvolvimento.

Este estudo apresentou algumas limitagdes, como: confirmacdo do diagndstico
das criancas, pois, nem todas tinham confirmacéo laboratorial do ZIKV e também néo
se pode descartar a possibilidade de os entrevistados terem ficado com algum receio ou
até mesmo com vergonha de responder honestamente sobre sua relacdo com a tarefa de
cuidar da crianca, tendo em vista que a forma de aplicacdo escolhida, da escala Burden
Interview, foi de o entrevistador ler as perguntas; podendo ter influenciado nos

resultados.
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O grande impacto provocado pelas notificagfes de criancas com microcefalia
promoveu grande mobilizagdo de servigos e equipes multidisplinares com objetivo de
atender todas as criangas atingidas pela SCZV. Pela gravidade presente na maior parte
dos casos, as familias sofreram modifica¢Ges na sua organizagdo e rotina, para atender
as necessidades das criancas, sendo entdo, destinado um membro da familia como
cuidador principal, na maioria das vezes, a mée.

Tendo em vista que o responsavel pela crianca tem papel importante tanto nos
cuidados de vida diaria como no processo de reabilitacdo torna-se necessario uma maior
atencdo as dificuldades apresentadas por eles. Portanto, o conhecimento dos fatores
relacionados a sobrecarga é mais um dado a ser agregado no planejamento de atencdo e
intervencdo a essa populacdo. Sugere-se a realizacdo de outras pesquisas voltadas
especificamente para cada fator que geram maior sobrecarga nesses cuidadores,

considerando a escassez de estudos publicados.
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