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INTRODUCAO

A Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZV) provoca uma série de alteracdes encefélicas, e as
caracteristicas de maior destaque sdo a presenca de calcificacBes intracranianas, especialmente
na juncdo da substancia branca e cinzenta; ventriculomegalia e volume cerebral reduzido. A
SCZV é acompanhada por sinais e sintomas variados decorrentes dessas caracteristicas. Os
sinais e sintomas acometem as criancas de forma variada em sua frequéncia e intensidade. No
entanto, o seu impacto no desenvolvimento neuropsicomotor tende a ser grave (MELO et al.,
2020; TEIXEIRA et al., 2020).

O declinio das habilidades funcionais acaba por colocar as criangas com SCZV como
dependentes da pessoa mais proxima para a realizacdo das suas atividades diarias. A literatura
chega a apontar que em mais de 97% dos casos de criangas com SCZV a mae era a cuidadora
principal (PEREIRA et al., 2020).

A sobrecarga das maes por vezes € negligenciada, visto que o maior alvo das pesquisas com
SCZV visa a crianca (KUPER et al., 2019). Portanto, torna-se importante analisar, tambem, a

figura da mée e todo o contexto do cuidado.

OBJETIVOS

O objetivo desse estudo foi relacionar as habilidades funcionais das criangas com SCZV com a

sobrecarga das mées.

METODOLOGIA

Trata-se de um estudo transversal analitico, realizado em um centro estadual de reabilitacéo de



Goiania - Goias. Estudo realizado de marco de 2019 a dezembro de 2020. Foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Pontificia Universidade Catdlica de Goiéas (Certificado de
Apresentacdo de Apreciacdo Etica de ndmero 10175419.6.0000.0037). O Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) como participante da pesquisa e responsavel pela
crianga foi assinado por todas as maes.

As criangas com SCZV deveriam ter o diagnostico confirmado por meio de exame laboratorial
e/ou achados clinicos, além de estar em acompanhamento com equipe multiprofissional e/ou
médica da instituicdo. As criancas ndo poderiam ter outras doencas neurologicas que nao
tivessem relacdo com a SCZV. Os critérios de incluséo para as mées foram: idade superior a 18
anos e ser a cuidadora principal da crianca. Os critérios de exclusdo para as maes foram:
incapaz de responder instrucdes verbais e recusa a participar da pesquisa.

Os instrumentos utilizados para a coleta de dados foram: questionario semiestruturado sobre 0s
dados sociodemograficos das méaes e clinicos da crianca, usado para caracterizar a amostra e
elaborado pelos proprios pesquisadores; o Questiondrio de Avaliacdo da Sobrecarga do
Cuidador Informal (QASCI), usado para analisar os dominios da sobrecarga fisica, emocional e
social das mdes (MONTEIRO; MAZIN; DANTAS, 2015) e o Pediatric Evaluation of
Disability Inventory - Computer Adaptive Test (PEDI-CAT) ou Inventario de Avaliacdo
Pediatrica de Incapacidade - Testagem Computadorizada Adaptativa, usado para analisar as
habilidades funcionais das criangcas (MANCINI et al., 2016).

Os dados coletados foram analisados com o auxilio do pacote estatistico SPSS (26,0). Neste
estudo foi usado o teste de normalidade de Shapiro-Wilk. A correlacdo de Spearman foi
utilizada para avaliar a relacdo entre o PEDI-CAT e 0 QACSI. O nivel de significancia adotado
foi de p < 0,05.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A amostra foi composta por 32 criangas com SCZV e suas mées. A média de idade das criangas
no momento da coleta foi de 2,47 + 0,62 anos. As maes tiveram média de idade de 30,06 + 6,76
anos. A maioria das criangas era do sexo feminino (65,6%), com microcefalia (78,2%) e todas
ndo andavam.

Quanto as habilidades funcionais das criancas por meio do escore continuo do PEDI-CAT, o
melhor desempenho foi no dominio Social/Cognitivo (45,5%) e o pior no dominio Atividade
Diéria (36,62 %). No escore-T as criangas apresentaram valores abaixo da média esperada pela
idade em todos os dominios, sendo a Mobilidade o de maior comprometimento (13,17%).

Ao analisar o0 QASIC, o dominio de maior sobrecarga foi a financeira e o de menor sobrecarga
foi a Satisfacdo com o papel do familiar. De acordo com a média do escore total, as mées

apresentaram sobrecarga moderada (44,70%). Nenhuma das maes foi classificada dentro de



valores para baixa ou extrema sobrecarga. A tabela 1 descreve as correlacGes entre 0s escores do
PEDI-CAT e 0 QASCI.

Tabela 1. Correlacdo entre os escores do PEDI-CAT com os dominios e o escore total do
QASCI.

Escore continuo Escore-T
. L . Social/ Atividade . Social/
Atividade didria  Mobilidade » L Mobilidade .
Cognitivo diaria Cognitivo
QASCI
Sobrecarga p=-0,02; p=0,17; p=0,05; p p=0,13; p=0,17; p=0,20;
Emocional p=0,92 p=0,37 =081 p=0,46 p=0,35 p=0,27
Implicagdes  na p=0,16; p=0,26; p=0,20; p=0,19; p=0.21; p=0,26;
Vida Pessoal p=0,40 p=0,16 p=0,28 p=0,30 p=0,25 p=0,15
Sobrecarga p=0,13; p=10,07; p=0,07; p=0,24; p=0,10; p=0,21;
Financeira p=0,46 p=0,69 p=0,71 p=0,18 p=0,57 p=0,25
Reacdo as p=0,42; p=0,27, p=0,12; p=0,36; p=0,46; p=0,24;
exigéncias p =0,02 p=0,13 p=0,50 p=0,04 p=0,01 p=0,18
Mecanismos  de
. p=0,15; p=0,29; p=0,13; p=0,34; p=10,38; p=0,39;
Eficacia e
p=041 p=0,11 p=0,49 p=0,02 p =0,03 p =0,03
Controle
.. p=0,18; p=0,09; p =0,06; p=-0,08; p=0,19; p=0,18;
Suporte Familiar
p=0,32 p=0,63 p=0,73 p =0,66 p=0,30 p=0,33
Satisfacdo com o
p=-0,45 p=-0,48; p=-0,27; p=-0,21,; p p=-0,19; p=-0,12;
Papel e com o
. p =0,01 p=0,01 p=0,14 =0,25 p=0,29 p=0,51
Familiar
Escore total p=0,14; p=0,27; p=0,12; p=0,27; p=0,36; p=0,33;
(QASCI) p=0,45 p=0,14 p=0,52 p=0,13 p =0,04 p=0,06

p = correlagdo de Spearman

No que diz respeito a relacdo entre as habilidades funcionais e sobrecarga das maes de criancas
com SCZV, ndo foram encontrados outros estudos que investigaram esta relacdo. No presente
estudo, houve relacdo entre alguns dominios da sobrecarga e as habilidades funcionais das
criancas. Nas criangas com pior desempenho nos dominios mobilidade e atividade diaria do
PEDI-CAT, ou seja, mais graves, a sobrecarga das maes foi menor quanto aos dominios de
reacao as exigéncias e mecanismo de eficacia e controle do QASCI. Essas mesmas maes tiveram
maior sobrecarga no dominio satisfacdo com o papel e com o familiar do QASCI.

O dominio reacdo as exigéncias diz respeito ao quanto o filho solicita a mée e a falta de
privacidade decorrente disso. J& o dominio mecanismo de eficacia e controle descreve o quanto
a mée consegue fazer as atividades que necessita, a sua capacidade e conhecimento para o
cuidado do filho. E o0 dominio satisfacdo com o papel e com o familiar retrata o quanto a mae
sente-se bem e especial em cuidar do filho (VERISSIMO, 2019).

As criangas mais graves tiveram maes mais adaptadas para o cuidado. Elas também sentiam que

tinham conhecimento e capacidade para 0 manejo com os seus filhos, e que este filho ndo a



solicitava com frequéncia. Em contrapartida, essas mesmas mées ndo se sentiam t&o especiais e
satisfeitas em cuidar do seu filho em comparacdo com mées de criangas com maior habilidade
funcional.

Em outro estudo, a maior dificuldade apresentada por maes de criangas com Paralisia Cerebral
(PC) grave foi lidar com as limitacGes funcionais dos filhos, expondo-as a sobrecarga. Além
disso, as maes apresentaram sentimentos negativos, como tristeza e decepcao ao compararem 0s
seus filhos com os demais, e por almejarem ganhos funcionais ndo adquiridos (RIBEIRO et al.,
2016).

A amostra deste estudo mostrou-se homogénea quanto ao comprometimento das habilidades
funcionais. Assim, mesmo as criancas que obtiveram melhor desempenho, ainda assim s&o
dependentes das maes para a realizagdo das suas atividades diarias e mobilidade completa.

Essa amostra homogénea limita a possivel correlacdo entre criangas com melhores habilidades
funcionais e a maior sobrecarga de suas mdes. Uma possivel explicacdo seria o fato dessa
criangca com mobilidade menos prejudicada conseguir pelo menos iniciar um movimento. Com
isso, a mae poderia ter maior sobrecarga ao considerar essa situacdo psicologicamente dificil,
preocupando-se com possiveis intercorréncias, como quedas de uma cama, berco e afins.

No entanto, essa relacdo entre mobilidade e sobrecarga tem sido divergente entre os estudos com
criancas com PC (CAMARGOS et al., 2009; BARBOSA et al., 2012; YILMAZ; ERKIN;
NALBANT, 2013).

A nossa pesquisa é relevante, pois analisou as habilidades funcionais das criangas com SCZV
com énfase nas atividades e participacdo. Também € relevante porque abre espaco para a
investigagdo de demais fatores intervenientes na salide emocional das maes.

Como limitacdes e dificuldades do estudo, podemos citar o pequeno tamanho amostral, além da

auséncia de um grupo de criancas com infec¢es congénitas por outras causas.

CONCLUSOES

As habilidades funcionais das criangas com SCZV desse estudo sdo gravemente impactadas e maes
apresentaram nivel de sobrecarga moderada ou elevada. Quanto pior as habilidades funcionais (mobilidade e
atividade diaria) das criancas, menor a sobrecarga das maes nos dominios reacéo as exigéncias e mecanismos
de eficacia e controle, e maior sobrecarga no dominio satisfacdo com o papel e com o familiar. Além disso, o
escore total de sobrecarga parece estar relacionado com as habilidades funcionais da crianga, sendo que

quanto melhor as habilidades funcionais no que diz respeito a mobilidade, maior a sobrecarga das maes.
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