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RESUMO

GUEDES, Anna Tereza Alves. Continuidade da estimulacio neuropsicomotora de criancas
com sindrome congénita do Zika: o olhar de cuidadores e de profissionais. 2020.
Dissertagdo (Mestrado em Enfermagem) — Programa de Pés-Graduagdo em Enfermagem do
Centro de Ciéncias da Saude, Universidade Federal da Paraiba, Jodo Pessoa, 2020.

Introducdo: A continuidade da estimulagdo do desenvolvimento neuropsicomotor ocorre por
meio da comunicagao entre os profissionais de saude, o usuario e a familia, visando alcangar
objetivos de forma compartilhada, assegurando, assim, resultados eficazes no desenvolvimento
das criangas com a sindrome congénita do Zika e melhorar sua qualidade de vida. Objetivo:
Compreender a continuidade da estimulagdo do desenvolvimento neuropsicomotor de criancas
com a sindrome congénita do Zika e apreender a percepcao acerca do desenvolvimento dessas
criancas, a partir do olhar de cuidadores e profissionais dos servigos de reabilitacdao. Percurso
metodologico: Pesquisa descritivo-exploratéria, com base nos pressupostos teéricos do
Interacionismo Simbolico, realizada com 12 profissionais em trés institui¢oes publicas de uma
capital do Nordeste do Brasil e com sete cuidadores de criangas com sindrome congénita do
Zika. Os dados foram coletados de agosto a novembro de 2019, através de entrevista em
profundidade com os profissionais, e grupo focal, com os cuidadores. O material empirico foi
analisado sob a técnica de analise tematica indutiva. Em atendimento as observancias éticas, o
projeto foi apreciado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa, sob CAAE de n°.
17008919.9.0000.5188. Resultados: Tanto cuidadores quanto profissionais consideram que ha
um severo comprometimento do desenvolvimento neuropsicomotor da crianga com a sindrome
congénita do Zika, e que existem entraves para alcancar €xito na continuidade da estimulacao
das mesmas, relacionados a barreiras organizacionais, aspectos socioambientais e dificuldades
impostas pela propria condi¢do da crianca. As terapias integrativas complementares poderao
contribuir para o desenvolvimento dessas criancas. Consideracées finais: Devido as
dificuldades enfrentadas para a continuidade da estimulagdo de criangas com sindrome
congénita do Zika, ¢ necessdria uma rede de apoio fortalecida, com estimulacdo do
desenvolvimento associada as terapias complementares e recursos humanos qualificados, a fim
de ofertar um cuidado integral a este grupo especifico.

Palavras-chave: Saude da Crianga; Zika Virus; Deficiéncias do Desenvolvimento; Relagdes
Profissional-Familia.



ABSTRACT

GUEDES, Anna Tereza Alves. Continuity of neuropsychomotor stimulation of children
with Congenital Zika Syndrome: the view of caregivers and professionals. 2020.
Dissertation (Master in Nursing) - Postgraduate Program in Nursing at the Health Sciences
Center, Federal University of Paraiba, Jodo Pessoa, 2020.

Introduction: The continuity of the stimulation of neuropsychomotor development occurs
through communication between the health professionals, the user and the family, aiming to
achieve goals in a shared way, ensuring effective results in the development of children with
congenital Zika syndrome and improve your life quality. Objective: To understand the
continuity of the stimulation of neuropsychomotor development of children with congenital
Zika syndrome and to understand the perception about the development of these children, from
the perspective of caregivers and professionals of rehabilitation services. Methodological path:
Descriptive-exploratory research, based on the theoretical assumptions of Symbolic
Interactionism, performed with 12 professionals in three public institutions in a capital of
Northeast Brazil and with seven caregivers of children with congenital Zika syndrome. Data
were collected from August to November 2019, through an profound interview with
professionals, and a focus group with caregivers. The empirical material was analyzed using
the technique of inductive thematic analysis. In compliance with ethical observances, the
project was assessed and approved by the Research Ethics Committee, under CAAE n°.
17008919.9.0000.5188. Results: It was observed that the study participants consider that there
is a severe impairment of the child's neuropsychomotor development with the congenital Zika
syndrome, and that there are obstacles to achieving success in the stimulation of these children,
related to organizational barriers, socio-environmental aspects and difficulties imposed by their
own child's condition. The complementary integrative therapies may contribute to the
development of these children. Final considerations: Due to the difficulties faced to continue
the stimulation of children with congenital Zika syndrome, a strengthened support network is
needed, with development stimulation associated with complementary therapies and qualified
human resources, in order to offer comprehensive care to this group.

Key Words: Child Health; Zika Virus; Developmental Disabilities; Professional-Family
Relations.



RESUMEN

GUEDES, Anna Tereza Alves. Continuidad de la estimulacion neuropsicomotora de nifios
con Sindrome de Zika Congénito: la vision de cuidadores y profesionales. 2020.
Disertacion (Master en Enfermeria) - Programa de posgrado en Enfermeria en el Centro de
Ciencias de la Salud, Universidad Federal de Paraiba, Jodo Pessoa, 2020.

Introduccion: La continuacion de la estimulacion del desarrollo neuropsicomotor se produce
a través de la comunicacion entre los profesionales de la salud, el usuario y la familia, con el
objetivo de lograr objetivos de manera compartida, asegurando asi resultados efectivos en el
desarrollo de nifios con sindrome de Zika congénito y Mejora tu calidad de vida. Objetivo:
comprender la continuacion de la estimulacion del desarrollo neuropsicomotor de nifios con
sindrome de Zika congénito y comprender la percepcion sobre el desarrollo de estos nifios,
desde la perspectiva de los cuidadores y profesionales de los servicios de rehabilitacion. Ruta
metodoldgica: Investigacion descriptiva-exploratoria, basada en los supuestos teoricos del
interaccionismo simbdlico, realizada con 12 profesionales en tres instituciones publicas en una
capital del noreste de Brasil y con siete cuidadores de nifios con sindrome congénito del Zika.
Los datos se recopilaron de agosto a noviembre de 2019, a través de una entrevista en
profundidad con profesionales y un grupo focal con cuidadores. El material empirico se analizo
utilizando la técnica de andlisis tematico inductivo. En cumplimiento de las observancias éticas,
el proyecto fue evaluado y aprobado por el Comité de Etica de Investigacion, bajo el CAAE n°.
17008919.9.0000.5188. Resultados: Se observo que los participantes en el estudio conside~+
que existe un deterioro grave del desarrollo neuropsicomotor del nifio con sindrome de Z
congénito, y que existen obstaculos para lograr el éxito en la continuidad de la estimulacion uc
estos nifos, relacionado a barreras organizacionales, los aspectos socioambientales y
dificultades impuestas por la condicion del nifio. Las terapias integradoras complementarias
podran contribuir al desarrollo de estos nifios. Consideraciones finales: Debido a las
dificultades enfrentadas para continuar la estimulacién de los nifios con sindrome de Zika
congénito, se necesita una red de apoyo fortalecida, con estimulacioén del desarrollo asociada
con terapias complementarias y recursos humanos calificados, para ofrecer atencion integral a
este paciente.

Palabras Clave: Salud del Nifio; Virus Zika; Discapacidades del Desarrollo; Relaciones
Profesional-familia.
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Ao refletir sobre o motivo de minha afinidade com a problematica deste estudo, preciso
recordar o instante em que escolhi minha profissdo. Quando meus familiares faziam a classica
pergunta “o que vocé quer ser quando crescer?”, eu fechava os olhos e me imaginava com uma
vestimenta branca, cuidando de criangas. Esse apre¢o pelas criangas ja era inerente a mim, por
isso, desde entdo, busquei meios para a realizar esse desejo.

Além disso, ndo posso deixar de mencionar a influéncia de minha tia e docente de
Enfermagem, Adriana Marques, na compreensao de minha vocagdo, porque ela foi a minha
fonte de inspiracdo. Esses dois aspectos fizeram-me ter a pretensdo de ser docente da area de
satide da crianca. Com essa aspiracdo, ingressei na Universidade Federal da Paraiba (UFPB)
para cursar Enfermagem.

Nesse periodo, estava encantada com o privilégio de estudar em uma instituicao federal
com tantos professores capacitados e que, apesar das dificuldades, tornaram o meu aprendizado
significativo. Venci obstaculos, sofri por vivenciar o primeiro falecimento de um paciente,
aprendi a olhar o ser humano de uma forma integral e, sobretudo, a ter mais empatia por ele.
Esse curso nos toca a alma e nos faz refletir sobre o que somos e o que valorizamos.

Para complementar meu aprendizado, desfrutei de algumas oportunidades
extracurriculares oferecidas pela UFPB. Participei do Projeto PET GraduaSUS, que ampliou o
meu olhar para a integragdo entre o ensino, o servigo ¢ a comunidade, e do Projeto de Extensao
Passarinho, que utilizava o ludico como forma de elevar a autoestima das criangas com cancer.
Também fui monitora da disciplina ‘Administracdo e Gestdo dos Servigos de Saude’ e fiquei
mais proxima da docéncia.

No tocante a pesquisa, ingressei no Grupo de Estudos em Saude da Crianga e do
Adolescente na Atengao Primaria (GESCAAP), liderado pela Professora Dr* Altamira Reichert,
e, a partir de entdo, envolvi-me com a Inicia¢do Cientifica durante trés anos. Ainda imatura,
contei com a colaboragdo da minha orientadora, a referida professora, para desabrochar meu
conhecimento no ambito da investigacao cientifica. Mais uma vez, fui grata pela oportunidade
de atuar na area que havia escolhido: saude da crianga.

Nos dois primeiros anos de Iniciagdo Cientifica, o tema das pesquisas foi a visita
domiciliar ao recém-nascido, que proporcionou uma reflexao sobre a importancia da promog¢ao
da satde da crianca e me fez perceber que uma assisténcia bem qualificada pode evitar danos a
crianga e sua familia e, até, o 6bito.

No final da graduagdo, chamou-me a atengdo a ocorréncia de nascimentos de criangas

com microcefalia, que era um assunto constantemente noticiado pelos meios de divulgagao.
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Devido as dificuldades impostas por uma nova geragdo de criangas com microcefalia e ao
despreparo dos familiares e profissionais para lidarem com o problema, a Aten¢do Primaria a
Saude (APS) tem um papel indispensavel nessa conjuntura.

Assim, decidido conjuntamente com minha orientadora, meu trabalho de conclusdo de
curso (TCC) foi voltado para o seguimento de criangas com a sindrome congénita do Zika
(SCZ) na APS. Pude me aproximar da realidade das maes e das criangas, logo no inicio do
surto, e fiquei muito sensibilizada com os inimeros questionamentos existentes.

Certo dia, quando fui realizar a coleta de dados em uma institui¢do municipal, deparei-
me com uma mae que me ensinou muito sobre a vida. O discurso dessa mulher guerreira foi a
mola propulsora para a criagdo desta dissertagao.

[...] porque a doenga ja existia e é incuravel, entdo o que veio na minha cabeca
automaticamente foi: o que eu posso fazer para ajudar o meu filho? Eu tinha um problema
grave nas maos e fui procurar a solug¢do, busquei aprender primeiro o que é a microcefalia e
o que pode acontecer. Eu fui procurar o que poderia ser de ruim, porque eu entendendo a
doenca, eu saberia como ajudar meu filho. Eu descobri que se eu ndo posso curar a
microcefalia eu posso pelo menos lutar por melhores condigoes de vida dele. Entdo procurei
nisso um objetivo de vida, reabilita-lo. Saber que ao crescer, mesmo que ele ndo ande, por
mais que eu queira que ele ande, mas vamos dizer que fique em uma cadeira de rodas, ndo é a
morte, porque tem cadeirante hoje em dia feliz. Entdo, eu procuro saber que ao morrer, sei que
ndo vou ficar para sempre, vou poder deixar meu filho tomando um banho so, é importante,
poder ir para o fogdo e botar a comida dele, sentar a mesa e comer, mesmo com uma certa
dificuldade, mas ele vai poder se alimentar so, e até estudar. Ele tem a doeng¢a, mas ele ndo
estda morto, a memoria dele estd aqui, a inteligéncia dele estd aqui, entdo ele pode viver bem
com a doenga que ele tem. Quando fui procurar solugoes, vi que a gente sofre se a gente quiser.
Entdo, eu vou chorar por qué? Vou me lamentar por qué? Eu vou lutar por ele, para ele ter
uma vida digna, e ndo é so estar em cima de duas pernas correndo atras de uma bola, é vocé
ser capaz de se manter, de poder fazer as coisas sem precisar da ajuda de ninguém. E gracas
a Deus, hoje, isso é possivel, porque existem diversos profissionais que estdo ai para reabilitar.
Ao invés de ficar em casa morrendo de chorar, eu ja cheguei com essa ideia fixa na minha
cabega: o que eu vou fazer para ajuda-lo, e estou aqui até hoje. E eu 5o desisto quando eu ver
o meu filho bem, enquanto ele ndo estiver bem eu estou ali, esquece o sofrimento.

Essa mde me ensinou sobre resiliéncia e demonstrou que, nos momentos de
dificuldades, devemos buscar sempre as solugdes e procurar o melhor, ao invés de nos
lamentarmos. Entdo, impulsionada a responder as expectativas daquela mae batalhadora, que
luta para garantir o bem-estar do seu filho, decidi aprofundar meus conhecimentos sobre o
desenvolvimento das criangas com SCZ. Sabe-se que a estimulacdo precoce pode minorar as
sequelas do desenvolvimento neuropsicomotor. Porém, para isso, ¢ primordial que haja uma
reabilitagdo continua com a participagdo ativa da familia.

Este trabalho foi estruturado da seguinte forma:
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O Capitulo 1, o da Introducdo, apresenta uma abordagem geral sobre o tema
investigado, incluindo o objeto, a justificativa, o objetivo do estudo e suas contribuigdes.

O Capitulo 2, que contém a Revisdo de Literatura, foi dividido em trés segdes: na
primeira, Acdes voltadas para a vigilancia e a estimulacio do desenvolvimento de criancas
com sindrome congénita do Zika, abordam-se as politicas publicas que visam garantir o
desenvolvimento das criancas com deficiéncia, especificamente com a sindrome congénita do
zika; na segunda, Organizacio da atencio a satide da crianca com sindrome congénita do
zika, apresenta-se a organizacao dos servigos de saude voltados para a crianca com sindrome
congénita do Zika, com énfase nos centros de reabilitacdo; e na terceira, O papel da familia
na estimulacio do desenvolvimento de criancas com sindrome congénita do Zika, sdo
descritas algumas consideragdes sobre a importancia da familia para assegurar a continuidade
do desenvolvimento da crianca com sindrome do Zika, as dificuldades encontradas e o impacto
psicolégico, razdo pela qual necessita do apoio dos profissionais.

O Capitulo 3 apresenta, de forma breve, os pressupostos teéricos do Interacionismo
Simbolico, escolhido para dar sustentagdo ao estudo, devido a capacidade de elucidar as
relagdes e as interagdes entre os profissionais de saude e os usuarios/familia, na perspectiva da
continuidade do cuidado.

O Capitulo 4 descreve o método que foi empregado na pesquisa, que inclui o tipo de
estudo, o cenario onde foi desenvolvido, seus participantes e a coleta dos dados, seguindo os
preceitos da entrevista em profundidade e do grupo focal, além da analise dos dados realizada
por meio da técnica de analise tematica indutiva e finaliza com as consideragdes éticas.

No Capitulo 5, apresentam-se os resultados, demonstrados e discutidos em formato de
dois artigos originais, conforme 0s eixos tematicos e os objetivos propostos nesta dissertagao.
O artigo 1, intitulado ‘Continuidade da estimulagdo neuropsicomotora de criancas com
sindrome congénita do Zika’, objetivou compreender a continuidade da estimulagdao do
desenvolvimento neuropsicomotor de criangas com sindrome do congénita do Zika; o artigo 2
— ‘Desenvolvimento neuropsicomotor de criangas com sindrome congénita do Zika: percepgao
de profissionais e de cuidadores’ objetivou apreender a percep¢do de profissionais e de
cuidadores acerca do desenvolvimento das criangas com sindrome congénita do Zika.

O Capitulo 6 apresenta as consideracdes finais, em que constam as limitagdes e

contribuigdes do estudo.
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A primeira infincia ¢ um periodo fundamental para a vida do individuo, porque
significativas transformacdes acontecem nos ambitos cognitivo, emocional e social. Nesse
momento de imaturidade e vulnerabilidade, a crianca necessita do cuidado de outrem para
crescer ¢ se desenvolver, por isso ¢ primordial que viva em um ambiente seguro, receba
nutrientes adequados e interaja com os familiares e os cuidadores). Todavia, aproximadamente
250 milhdes de criangas com menos de cinco anos de idade que residem em paises de baixa e
média renda estdo sob risco de ndo atingir seu pleno desenvolvimento®.

Estimativas da Organizacdo Mundial de Saude (OMS) indicam que 10% da populagdo
de qualquer pais ¢ constituida de pessoas com algum tipo de deficiéncia, e 4,5% das com até
cinco anos de idade tém uma taxa de atraso no desenvolvimento®. No Brasil, a partir de 2015,
esses indices sofreram influéncia de uma condi¢do de satide que atrasa o desenvolvimento
infantil - a microcefalia. Até outubro de 2019, foram registrados 3.474 casos de recém-nascidos
(RN) com microcefalia e/ou alteracdes no sistema nervoso central (SNC) devido a infec¢ao
pelo virus Zika (ZIKV). A maioria dos casos aconteceram na Regido Nordeste (56,9%),
principalmente nos estados de Pernambuco, da Bahia e da Paraiba™.

De acordo com registros do Estudo Colaborativo Latino-americano de Malformagdes
Congénitas (ECLAMC), no Brasil, a prevaléncia de microcefalia congénita ¢ de,
aproximadamente, 1,98 por 10.000 nascimentos. Entretanto, tal indice pode estar equivocado
para o Nordeste, visto que a prevaléncia da infec¢do de RN pelo ZIKV ¢ superior em relagao
ao resto do Brasil®.

Ressalte-se que, a principio, essa condi¢do era denominada de microcefalia, que ocorre
quando o bebé tem o perimetro cefalico menor do que o adequado para a idade e o sexo.
Todavia, a infec¢@o congénita pelo ZIKV é acompanhada de alteracdes subjacentes no cérebro,
que acarreta em atraso do desenvolvimento, deficiéncia intelectual, irritabilidade, disfuncao do
tronco encefalico, problemas de degluti¢do, deficiéncia auditiva e visual, epilepsia, hipertonia,
exacerbagdo dos reflexos primitivos, entre outros. Foi constatado que o ZIKV ndo s6 causa
microcefalia, porque uma, de cada cinco criangas infectadas, apresenta a circunferéncia da
cabega normal, no entanto, tem altera¢des no desenvolvimento®.

Por causa disso, a infec¢ao pelo ZIKV em recém-nascidos ¢ denominada pelo Centers
for Disease Control and Prevention (CDC) de sindrome congénita do Zika (SCZ), uma
condicdo desfavoravel para o desenvolvimento de criangas acometidas por tal virus. Nessa
conjuntura, o0 mais preocupante ¢ que um nimero consideravel de recém-nascidos ndo tem o

diagnéstico de SCZ definido, fato que compromete o inicio da estimulacio precoce'”.
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A estimulagdo precoce ¢ um acompanhamento e uma interven¢ao clinico-terapéuticos
multiprofissional com bebés de alto risco e com criancas pequenas acometidas por patologias
que ocasionam atraso no desenvolvimento. Visa alcancar plenamente as capacidades, por meio
da mitigacdo de sequelas do desenvolvimento neuropsicomotor, assim como a aquisi¢ao da
linguagem, a socializagdo e a estruturacao subjetiva. Também pode cooperar para construir o
vinculo mie/bebé e para acolher as familias dessas criangas®.

A eficacia da estimulagdo precoce se da mediante um fendmeno denominado de
neuroplasticidade, que ¢ a capacidade que o SNC tem de promover transformagdes estruturais
e funcionais. Essa intervencao deve ocorrer, sobretudo, nos primeiros trés anos de vida, periodo
em que o SNC ¢ mais suscetivel 4 mudangas®. Todavia, a estimulacio do desenvolvimento
pode ser estendida depois desse periodo, a depender do quadro neuropsicomotor da crianga. O
desfecho satisfatorio da estimulacao do desenvolvimento neuropsicomotor ¢ influenciado pela
participagdo ativa da familia. Por conseguinte, ¢ fundamental que o profissional de saude
respeite os valores e a cultura da familia e a incentive a dar continuidade a estimulacdo no
ambito domiciliar®,

Por isso, deve haver comunicacao entre os profissionais de satde, o usuario e a familia,
visando alcangar objetivos de forma compartilhada. Assim, podem-se proporcionar bons
resultados em relacdo ao desenvolvimento das criangas com SCZ e melhorar a qualidade de
vida das mesmas. Igualmente, ¢ necessario que a familia se reconhega como protagonista nesse
contexto, participando ativamente e tornando-se responsavel pela continuidade em todos os
ambitos!?,

O Ministério da Saude (MS) publicou um documento intitulado ‘Diretrizes de
estimulagdo precoce: criangas de zero a trés anos com atraso no desenvolvimento
neuropsicomotor decorrente de microcefalia’, que apresenta aspectos relacionados ao
desenvolvimento neuropsicomotor da crianca com a SCZ, a avaliagdo do desenvolvimento
auditivo, visual, motor, cognitivo e da linguagem, além de outros aspectos, como a importancia
do brincar e a participagdo da familia na estimulagio do desenvolvimento da crianca®.

Apesar desses esforcos, as potencialidades das criancas com alguma deficiéncia sdo
subestimadas por profissionais de saude, politicos e familiares, j4 que as criangas nao sao
apoiadas em seu processo de desenvolvimento. Essa falta de apoio advém, em especial, dos
servios de satide, que ainda ndo estdo preparados para receber essas criangas'!?.

Corroborando com esse aspecto, o Boletim Epidemiologico do MS de marco de 2019
evidencia que, entre os casos de RN e criancas com atraso no desenvolvimento decorrente da

SCZ no Brasil, apenas 34,9% estavam em estimula¢do precoce em servigo de reabilitagio®.
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Esse baixo indice reflete um prognostico desfavoravel das criancas com deficiéncia, ma
qualidade de vida, e isso acarretard em sobrecarga familiar!?,

Quando os cuidadores ndo comparecem com as crian¢as ou sao pouco assiduos nas
terapias, a estimulagdo neuropsicomotora fica comprometida. Porém, a auséncia nas terapias
ndo indica apenas falta de participacdo ou engajamento de uma familia, visto que diversos
aspectos podem justificar compromissos perdidos, desde barreiras organizacionais até barreiras
familiares!?).

Como evidencia estudo em que os cuidadores podem ndo estar cooperando com a
continuidade da estimulagdo do desenvolvimento, porque ndo se reconhecem como sujeitos
competentes para esse fim!¥). Além dessas dificuldades, pode haver falha na comunicagio ou
no acolhimento entre os servicos de reabilitagdo e a familia, como, por exemplo, se os
cuidadores se sentirem julgados ou se seus filhos forem ignorados durante os atendimentos.
Tais julgamentos conduzem a exclusdo social dessas criangas, e alguns cuidadores preferem
isolar seus filhos, o que agrava sua condicdo especial !>1?),

Outrossim, estudo aponta que criangas com condi¢des cronicas tendem a passar por
complicag¢des quando ndo tém uma atengdo de boa qualidade dos servigos de satide e quando
vivem em locais sem saneamento basico, baixa escolaridade dos pais e, principalmente, quando
os profissionais que prestam assisténcia a elas ndo compreendem a vulnerabilidade social em
que estdo inseridas essas familias!®).

Corroborando essa assertiva, estudo com familias de criancas com deficiéncia do Reino
Unido, constatou que 70% delas julgavam que a compreensao e a aceitagdo da deficiéncia em
sua comunidade eram infimas ou insatisfatérias, e quase 50% dessas criangas encontravam
dificuldade de acesso a servigos de cuidados infantis!' V.

Em vista disso, justifica-se este estudo por buscar evidenciar a realidade dos cuidadores
e profissionais envolvidos na continuidade da estimulacdo neuropsicomotora de criangas com
sindrome congénita do Zika, que poderdo cooperar com a construgdo do conhecimento acerca
desta tematica. Embora a primeira infancia seja considerada um periodo importante e foco de
diversos estudos, aspectos relacionados a continuidade da estimulag¢do do desenvolvimento tém
sido pouco estudados em criangas com deficiéncia'?.

Espera-se, portanto, trazer subsidios para que as criancas com SCZ continuem a ser
estimuladas e, consequentemente, tenham melhor progndstico e qualidade de vida por
intermédio de uma assisténcia condizente com suas necessidades singulares. O estudo também

podera contribuir para sensibilizar os profissionais dos servigos de reabilitacdo, a fim de que
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repensem seu processo de trabalho e reconhecam a importancia social de seu papel, bem como
as especificidades de cuidado inerentes a essa populacao.

Com base no exposto, questiona-se: Como ocorre a continuidade da estimulacao do
desenvolvimento neuropsicomotor de criangas com a sindrome congénita do Zika, segundo o
olhar de cuidadores e profissionais dos servigos de reabilitacio? Qual a percepcao dos
cuidadores e dos profissionais dos servicos de reabilitagdo acerca do desenvolvimento
neuropsicomotor de criangas com sindrome congénita do Zika?

Assim, considerando a relevancia deste estudo para o aprimoramento dos servicos de
reabilitacdo do Sistema Unico de Satde (SUS) e os beneficios para o cuidado com a saude de
criangas com sindrome congénita do Zika, objetivou-se compreender a continuidade da
estimulacao do desenvolvimento neuropsicomotor de criangas com sindrome congénita do Zika
e apreender a percepcdo acerca do desenvolvimento dessas criangas, a partir do olhar de

cuidadores e profissionais dos servicos de reabilitagao.
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2.1 Acdes voltadas para a vigilancia e a estimulacio do desenvolvimento de criangcas com

sindrome congénita do Zika

A primeira infancia ¢ a janela de oportunidades que promete grandes mudangas em
relagdo ao retorno investido no estabelecimento de politicas e praticas que visam otimizar o
desenvolvimento infantil e ajudar as criangas a serem bem-sucedidas na vida adulta®”.

No Brasil, diversas politicas foram implementadas visando alcangar o pleno
desenvolvimento infantil, como, por exemplo, a Politica Nacional de Aten¢ao Integral a Saude
da Crianca (PNAISC), que objetiva promover a integralidade na assisténcia por meio de sete
eixos estratégicos, dentre eles, a promocdo e¢ o acompanhamento do crescimento e do
desenvolvimento integral. Essa politica recomenda que as agdes estratégicas propostas para
cada eixo sejam implementadas na Rede de Atencdo a Saude (RAS) e que tenham como
coordenadora do cuidado a Atengdo Priméria a Satude (APS)!®).

Nessa perspectiva, em 2015, foram estabelecidos os objetivos de Desenvolvimento
Sustentavel (ODS), com metas que devem ser efetivadas até o ano de 2030, e cuja terceira meta
¢ a de “garantia de vidas saudaveis e a promocao do bem-estar para todos em todas as idades",
tendo em vista a saude ambiental das criancas, a importdncia do vinculo entre o
desenvolvimento da primeira infincia e a equidade, a produtividade, a criacao de riqueza e o
crescimento sustentdvel. Isto ¢, foi declarado que o investimento na primeira infincia
influenciard no futuro da Nagdo, visto que ha evidéncias cientificas de que criangas que
alcangcam seu potencial de desenvolvimento sdo mais bem-sucedidas no futuro, o que resulta
em um novo caminho para a economia mundial*®),

Nesse mesmo ano, com a propaga¢do do ZIKV na América Latina, foi decretado no
Brasil a Emergéncia em Saude Publica de Importincia Nacional (ESPIN). Em fevereiro de
2016, a Organizacao Mundial da Satde anunciou Emergéncia em Satide Publica de Importancia
Internacional (ESPII). A ESPII acabou em novembro de 2016, e a ESPIN chegou ao fim em
maio de 2017®). A partir de entdo, foram publicadas, por meio de protocolos e notas técnicas,
recomendagdes consecutivas sobre os critérios de notificagdo da microcefalia associada ao
ZIKV, fundamentadas em estudos que aconteciam em ampla escala no pais e no mundo®?).

Para monitorar as infec¢des relacionadas ao Zika durante a gestagao, identificadas no
pré-natal, no parto e na puericultura, o MS adotou um formulario eletronico, o Registro de
Eventos de Saude Publica (RESP), que contém informagdes sobre o itinerario da crianga na

RAS (Puericultura, Estimulag¢io Precoce e Atencdo Especializada)®.
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Inicialmente, os casos eram avaliados medindo-se apenas o perimetro cefalico do bebé.
Se estivesse menor que 33 cm e com Proteina C Reativa (PCR) positivA da mae ou do bebé, a
microcefalia estava confirmada. Essa orientagdo foi retirada do Protocolo de vigilancia e
resposta a ocorréncia de microcefalia relacionada a infec¢do do virus Zika publicado em 2015.
Todavia, estudiosos constataram que a microcefalia ndo era a inica manifestagao clinica dos
bebés infectados pelo ZIKV©@Y,

Por isso, a partir da publicagdo do manual Orientacoes integradas de Vigildncia e
atencdo a saiide no Ambito da Emergéncia de Saiide Publica de Importincia Nacional para
diagnosticar a microcefalia, deve ser considerado PC de 30,24 cm em meninas e 30,54 cm em
meninos nascidos com 37 semanas de gestagio®?.

Além disso, devem ser avaliadas situacdes em que houverem alteragdes no sistema
nervoso central, marcadas pela presenga de pelo menos um sinal maior, como alteragdes
ventriculares ou calcificagdes, ou dois sinais menores (alteragdes de fossa posterior), e
resultados laboratoriais. Assim, os casos serdo definidos como ‘“confirmados por critério
clinico-radiologico” e posteriormente, deverdo ser investigados a fim de julgar de acordo com
a etiologia e de verificar se ¢ de origem nao infecciosa. O diagnostico completo possibilita o
encaminhamento assistencial conforme as necessidades de cada crianca ou RN®?).

Criangas com SCZ ou qualquer outro tipo de deficiéncia tém o direito a vida, a satude, a
nutricdo adequada, a vacinas, a participar de processos de tomada de decisdo, de desfrutar de
leis, e a educagdo inclusiva. Também, ao acesso a servigos de satde, que irdo proporcionar que
as mesmas ocupem o seu lugar na comunidade®?.

Ainda nesse sentido, em 2016, foi criado o Projeto Redes de Inclusdo, a fim de
desempenhar estratégias para estimular criangas com alteragdes no desenvolvimento, no
ambiente domiciliar e escolar. Foi elaborado com a finalidade de capacitar profissionais da area
de Saude, de Educacio e de Assisténcia Social, visando a atengdo integral e articulada®?.

Trata-se de uma iniciativa do Fundo das Nag¢des Unidas para a Infancia (UNICEF), das
trés esferas do Governo, da Organizagdo Pan-americana da Satde (OPAS), da OMS e de outras
entidades. Tal projeto foi conduzido por trés eixos: estimulagdo domiciliar e escolar, apoio
psicossocial aos familiares e direitos da mulher e do bebé. Isso retrata a relevancia da tematica
para melhorar a inclusao das criancas com a SCZ na sociedade, com uma intervencao
intersetorial, para que haja um suporte maior para as familias, a fim de que as maes possam
voltar a trabalhar, e seus filhos alcancem o pleno desenvolvimento dentro de suas

possibilidades®¥.
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Dando seguimento ao Programa Redes de Inclusdo, o MS instituiu a portaria n® 3.502,
de dezembro de 2017, como mecanismo de consolidagdo das agdes de saude das criangas
suspeitas ou confirmadas com SCZ e outras sindromes causadas por sifilis, toxoplasmose,
rubéola, citomegalovirus e herpes virus, conhecidas clinicamente como STORCH+ZIKA. Essa
portaria assegura a essas criangas a efetivacdo de um conjunto minimo de avalia¢des clinicas e
laboratoriais, a distribuicdo de kits de estimulagdo precoce na Ateng¢do Basica (AB) dos
municipios ¢ do Distrito Federal, bem como incentivo financeiro para implementar essas
estratégias®).

Simultaneamente a essas a¢des, o Ministério da Saude, considerando a preméncia de
abranger o acesso a diversos pontos de cuidado, no ano de 2017, aumentou a rede de atencao,
com a constru¢do de novos Centros Especializados em Reabilitacdo (CER), e fomentou novas
equipes do Nucleo de Apoio a Satde da Familia (NASF), visto que esses servigos dispdoem de
equipes multiprofissionais capacitadas para o cuidado e para a estimulacao do desenvolvimento
neuropsicomotor®,

Outro documento divulgado pelo MS, intitulado ‘ Procedimentos para o monitoramento
das alteragoes no crescimento e desenvolvimento a partir da gestagdo até a primeira infdancia,
relacionadas a infec¢do pelo virus Zika e outras etiologias infecciosas dentro da capacidade
operacional do SUS’, tem como objetivo principal integrar e ampliar as agdes € 0s servigos
relacionados ao monitoramento das alteragcdes no crescimento ¢ no desenvolvimento,
identificadas da gestagdo até a primeira infancia e que podem estar relacionadas as infecgdes
da sindrome STORCH, além de outras etiologias infecciosas®?.

O MS teve a iniciativa de unir o Sistema Unico de Satude e o Sistema Unico de
Assisténcia Social (SUAS), através da Portaria n® 405, de 15 de margo de 2016, com o objetivo
de definir a organizacdo do fluxo de encaminhamentos das criangas e suas familias, seja pelo
profissional da AB ou da Aten¢ao Especializada, para o Centro de Referéncia de Assisténcia
Social (CRAS) mais préoximo do domicilio®®. Também foi instituida pela Medida Provisoria
n°® 894, de 4 de setembro de 2019, a concessdo da pensdo especial destinada a criangas com
microcefalia decorrente do Zika virus, nascidas entre 1° de janeiro de 2015 e 31 de dezembro
de 2018, beneficiarias do Beneficio de Prestagio Continuada (BPC)??.

Assim, observa-se que inumeras agdes foram realizadas desde o surto da infec¢do pelo
ZIKV, bem como politicas publicas, ampliagdo de servigos e fornecimento de recursos para que
as familias de criangas com SCZ tenham uma boa qualidade de vida. Nesse sentido, a vigilancia

do desenvolvimento surge como uma forma importante de acompanhar todos os casos,
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ofertando cuidado integral e qualificado qualificado por meio da organizagdo da atencdo a satide

da crianca com sindrome congénita do Zika na Rede de Atencao a Saude.

2.2 Organizacao da atencio a saiide da crian¢a com sindrome congénita do Zika

A organizagao do cuidado a criangca com SCZ se da com a vinculagdo de trés politicas:
a Politica Nacional de Atencao Integral a Satide da Crianga, a Politica Nacional de Saude da
Pessoa com Deficiéncia e a Politica Nacional de Atengdo Basica, j4 que necessita associar
diversos servicos e assegurar o acolhimento, o diagndstico e o tratamento®?.

A Politica Nacional de Satde da Pessoa com Deficiéncia determina que a assisténcia a
esse grupo deve considerar a necessidade de atencdo a satide especifica de sua condi¢do e a
exposicao ao risco de desenvolver outras doengas e agravos. Por essa razdo, carece dos demais
servicos de saude. Assim, o cuidado voltado para a pessoa com deficiéncia ndo deve ocorrer
somente no Centro de Reabilitagdo, mas, integralmente, nos servicos do SUS®),

Para que esse cuidado seja integral, deve ser pensado em RAS. Nesse sentido, surgiu,
através da Portaria n° 793 de 24 de abril de 2012, a Rede de Cuidados a Pessoa com Deficiéncia
(RCPCD), no ambito do SUS, com a finalidade de ampliar o acesso, qualificar o atendimento
em saude e promover a vinculacdo das pessoas com deficiéncia e suas familias aos pontos de
atengdo a saude®?).

A RCPCD preconiza que os cuidados sejam distribuidos em quatro segmentos: AB,
Atencdo Especializada em Reabilitagdo, Atencdo Hospitalar, Urgéncia e Emergéncia, que,
articulados entre si, asseguram a integralidade do cuidado. Além disso, as maternidades e os
hospitais deverdo asseverar as mulheres e aos seus filhos recém-nascidos alta hospitalar
consciente e contrarreferéncia na Atencdo Basica, como também o acesso a outros servigos®?.

No que tange a estimulacao precoce da crianca com SCZ, ¢ fundamental a articulagao
entre os CER e a AB para o acompanhamento efetivo do desenvolvimento da mesma. A
reabilitacdo deve ser realizada por profissionais como fonoaudidlogos, fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionais, psicologos, entre outros. Esses profissionais, de acordo com as
especialidades, sao designados para assistir a crianga suas particularidade. No entanto, ¢ mister
que o profissional compreenda a importancia de atuar em equipe multiprofissional, para garantir
a atencdo integral ao individuo®®3Y,

Assim, os diferentes terapeutas precisam interligar os saberes, para que se

complementem e criem alternativas efetivas para cada caso abordado. Essa nova organizagao
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do trabalho exige que o profissional repense o papel convencional que executa, desprenda-se
do modelo biomédico e o substitua pelo biopsicossocial®?.

O cuidado dispensado a crianga com SCZ sera efetivo no momento em que o
profissional de saude compreender o valor de suas agdes no processo de trabalho em saude,
principalmente quando se trabalha em equipe. A andlise do processo de trabalho nos servigos
de saude possibilita que ele vislumbre os pontos criticos e implemente estratégias de
intervencdo que contribuam para uma abordagem integral como o proposto pelo SUS®?,

Guralnick® P9 assevera que ha dez principios praticos que o servigo de reabilitagdo
deve seguir para assegurar boas praticas aos servicos de reabilitagdo. Sao eles:

1. Uma estrutura de desenvolvimento que abranja todos os componentes do
sistema da reabilitacdo; 2. Integragdo e coordenagdo de todos os servigos de
intervengdo precoce; 3. Inclusdo e participagdo das criangas e das familias em
atividades e programas da comunidade; 4. Detecgdo ¢ identificacdo precoce
de fatores de risco; 5. Vigilancia e monitoramento do desenvolvimento como
parte do sistema; 6. Planejamento de intervencdes individualizadas para cada
caso; 7. Avaliacdo dos servigos ¢ intervencdes; 8. Desenvolvimento de
intervencdes culturalmente apropriadas; 9. Adogdo de praticas baseadas em
evidéncias; 10. Manutencao da perspectiva sistémica.

Ressalta-se, todavia, que apesar da importancia dos servigos de reabilitacao, a APS ¢
essencial para coordenar os cuidados voltados as criangas com SCZ, visto que, segundo o MS,
os bebés com anomalias congénitas e/ou alteragdes do SNC devem ser acompanhados pela AB
por meio da puericultura, momento oportuno para realizar a vigilancia do desenvolvimento, e
para estimular e fortalecer o vinculo entre o profissional € o usudrio, bem como capacitar os
cuidadores para continuarem a estimulacio em ambiente domiciliar®?.

Outrossim, as equipes da AB tém a responsabilidade de acolher, orientar, prestar um
cuidado longitudinal, promover a busca ativa de criancas com SCZ e de seus cuidadores,
relacionar a assisténcia aos servicos de protecao social, oferecer escuta qualificada e
encaminhar para os servigos de Rede de Atengao Psicossocial sempre que necessario. A atencao
as criangas e seus cuidadores deve ocorrer de forma compartilhada nos servicos da RAS®.

Para potencializar a integralidade do cuidado, a equipe de AB conta com o apoio do
NASF-AB, que ¢ composta por fisioterapeutas, fonoaudidlogos, terapeutas ocupacionais,
psicologos, professor/profissional de educacao fisica, assistentes sociais e nutricionistas, dentre
outros. No entanto, € preciso organizar o processo de trabalho da equipe da AB com o0 apoio do
NASF-AB, proporcionando o cuidado em tempo oportuno e encaminhando as criangas com
SCZBY,

A Portaria n° 405, de 15 de marco de 2016, institui a Estratégia de A¢cdo Rapida para o

Fortalecimento da Aten¢dao a Saude e da Prote¢do Social de Criangas com Microcefalia,
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apresentando fluxos para integrar os servigos do SUS e do Sistema Unico de Assisténcia Social,
com a finalidade de ofertar uma assisténcia de boa qualidade, para suprir as intimeras
necessidades dessa populagdo e suas familias. Esse documento ressalta que o fluxo de
encaminhamentos deve ser organizado por profissional da Atengdo Bésica ou pela Atengdo
Especializada, para o Centro de Referéncia de Assisténcia Social (CRAS) mais préoximo do
domicilio, para que os usudrios sejam acolhidos e tenham acesso a servigos e a beneficios de
protegio social??.

As questdes sociais influenciam o bem-estar ¢ o desenvolvimento da crianca. Nesse
contexto, a atengdo aos recursos financeiros da familia e a condi¢do em que elas se encontram
também deve ser uma preocupagdo dos profissionais que irdo acompanha-las, que devem
auxiliar o cuidador a ter acesso as politicas de protecdo e a programas sociais que contribuam
para dar melhor suporte familiar®>. Isso porque uma crianga com doenga cronica necessita de
cuidados integrais, o que, geralmente, impossibilita o ingresso dos cuidadores responsaveis no
mercado de trabalho. Assim, a renda mensal familiar é afetada®?.

Os servigos de satde precisam apoiar essas familias no enfrentamento de todas as
barreiras que irao vivenciar com a crianga com atraso no desenvolvimento. Por isso, € basilar
que os servicos atuem de forma centrada na familia. Isso proporcionara mais envolvimento
familiar nas atividades de estimulagdo, dando continuidade ao trabalho do profissional e,

consequentemente, melhorando a qualidade de vida da crianca®®®,

2.3 O papel da familia na estimulacio do desenvolvimento de criancas com sindrome

congénita do Zika

O nucleo familiar desempenha diversos papéis de carater afetivo, educativo e social.
Essas fungdes vém sofrendo transformacgdes no decorrer do tempo, no entanto, a funcao afetiva
continua sendo um dos maiores pilares da familia®?.

Um momento impar na vida de toda familia é o nascimento de uma crianca. Todavia, a
expectativa familiar ¢ abalada quando hd comprometimentos graves no bebé. Estudo aponta
que o cérebro do recém-nascido realiza trocas interativas no nascimento ou durante a gestagao.
Os bebés sdo propensos a imitar gestos € a responder a vozes. [sso caracteriza os sinais iniciais
de reciprocidade entre os pais e eles®®®.

O desenvolvimento infantil resulta, em grande parte, de um relacionamento com a
familia positivo e afetuoso, sensivel e responsivo as exigéncias da crianga e que determina as

bases para seu desenvolvimento fisico e cognitivo e de sua linguagem®. No entanto, pesquisa
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sobre as vivéncias de maes de filhos com microcefalia evidencia que, nesse momento, 0s
sentimentos vividos sdo de tristeza, revolta, culpa e impoténcia depois do diagndstico, além do
choque, de abandono por parte dos parceiros e de preocupacao em relagdao ao crescimento, ao
desenvolvimento e ao futuro dos filhos“?,

Os novos pais se veem inseguros e apreensivos em relacdo a sobrevivéncia e ao
desenvolvimento do seu filho. Essa conjuntura requer uma reestruturagao familiar que pode ser
divergente de uma para outra, devido a influéncia do modelo de relacdes presentes e dos
diversos cenarios sociais e culturais que sio estabelecidos em cada familia®".

Assim, ter um filho com alguma deficiéncia ¢ arduo para os familiares. As
circunstancias adversas dos pais, como depressdo materna, ansiedade, baixas condicdes
socioeconomicas ou condi¢des patologicas do bebé, podem interferir nas relagdes afetivas entre
pais e filhos®®. Nesse contexto, redes e a¢des de apoio, como a inser¢do da crianga em um
programa de reabilitagdo, sdo primordiais para dar suporte familiar, visto que eles serdo
amparados e capacitados para lidar com a realidade da crianca®.

Em razdo disso, os servigos de estimulacdo ndo devem ser voltados apenas para as
necessidades da crianca com alguma defici€éncia, mas também para uma assisténcia centrada na
familia. Assim, abre-se uma janela de oportunidades de interacao, mais confianga dos pais e,
consequentemente, autonomia em suas decisdes, que podem contribuir para proporcionar bem-
estar desses sujeitos. A melhoria das capacidades familiares € vista como uma das finalidades
dos servicos de reabilitacao®®.

A familia apoiada nesse processo assume o seu papel naturalmente, ensinando e
estimulando a crianga a explorar um objeto, a interagir socialmente, dentre outras habilidades.
Para isso, a equipe multidisciplinar responsavel pelo cuidado dessas criancas deve acolher,
orientar e estimular os pais durante o processo de reabilitagdo do filho. E imprescindivel que
eles compreendam como interagir adequadamente com a crianga, para que seja fortalecido o
vinculo com ela e, a0 mesmo tempo, ela possa ter autonomia e independéncia®?.

Os pais precisam ser capacitados para estabelecer metas e rotinas de estimulagdo do
desenvolvimento, em conjunto com os profissionais de satide. E o ambiente domiciliar ¢ um
local repleto de oportunidades para promover o desenvolvimento infantil, principalmente

através da brincadeira®

, que € uma atividade indispensavel na vida da crianga porque desperta
o interesse pelos objetos do mundo. Nesse momento, a crianga utiliza a visdo, o olfato, a
audicdo, entre outros sentidos, que lhes possibilitam fazer grandes descobertas. Essa
intervengdo ndo demanda muitos recursos € pode ser construida pela familia com objetos de

baixo custo®?,
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Nesse sentido, a Teoria Bioecoldgica do Desenvolvimento Humano, proposta por Urie
Bronfenbrenner e colaboradores, lancada em 1970 e reformulada em 2005, retrata a
interdependéncia e as influéncias reciprocas entre o individuo, nesse caso, a crianga € o contexto
onde ela vive™¥.

Nesse modelo de Bronfenbrenner, o desenvolvimento € analisado de acordo com a
influéncia de cada ambiente relacional, na forma como a crianga interage e reage dentro dos
sistemas, vivenciando experiéncias diferentes no tempo e no espago“”. Em conformidade com
esse modelo, o ambiente onde a crianga estd inserida pode ser facilitador ou uma barreira para
o desempenho funcional e social infantil, razo por que € imprescindivel considerar esse aspecto
no processo terapéutico*®.

Soma-se a isso a importancia do papel paterno no cuidado da crianga com deficiéncia,
porquanto essa figura ird contribuir positivamente, dando apoio as maes, que, geralmente, t€ém
sido as principais cuidadoras das criancas com atraso no desenvolvimento. Apesar da
importancia da presenga dos pais no desenvolvimento infantil, estudo evidencia que o
comparecimento do pai nesses casos ¢ infimo. Isso também ¢ demonstrado na maioria dos
estudos que s6 abordam a mae®“”.

Nesse sentido, potencializar as capacidades familiares ¢ uma atribui¢do dos servigos de
reabilitacdo da primeira infancia. O Early Childhood Outcomes (ECO) indica que ¢ primordial
que a familia obtenha cinco resultados advindos dos servigos que reabilitam as criangas com
deficiéncia e que, se forem alcancados, sdo vistos como indicadores de boa qualidade dos
Servigos:

a) conhecer seus direitos e defender os de seus filhos; b) compreender as
necessidades e habilidades especiais de seus filhos c¢) ajudar o
desenvolvimento e a aprendizagem de seus filhos; d) ter sistemas de suporte;

e) ter acesso aos servigos e atividades de que necessitam em sua comunidade
(48 p228)
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3.1 O Interacionismo Simbolico e a continuidade do cuidado

O Interacionismo Simbdlico (IS) foi escolhido como referencial teorico deste estudo,
devido a capacidade de elucidar as relagdes e as interagdes existentes entre os profissionais de
satide e os usudrios/familia, na perspectiva da continuidade do cuidado!?.

Essa teoria ¢ fundamentada em uma corrente de pensamento do professor e filésofo
George Herbert Mead, da Escola de Chicago, entre os anos de 1893 e 1931. Posteriormente,
seu discipulo, Herbert Blumer (1969), estabeleceu os principios basicos da teoria interacionista:
1 — A agdo dos seres humanos no que diz respeito as coisas € sustentada no significado que as
coisas tém para eles; 2 — O significado de tais coisas emerge das interagdes sociais; 3 — Os
significados sdo transformados diante de um processo interativo*?.

Com raizes nas Ciéncias Sociais, o IS influenciou, sobretudo, a Psicologia Social e a
Microssociologia. Mead, o precursor do IS, estabeleceu conceitos essenciais a respeito da
teoria: a mente, o self, as coisas, os simbolos, a linguagem e a sociedade®?).

e Oself—o ser humano se enxerga através da interacao social com os outros € consigo mesmo
e ¢ capaz de se tornar sujeito das proprias agdes. O self € composto de duas partes: o ‘Eu’,
que ¢ o reflexo impulsivo e espontaneo das atitudes do outro; e o ‘Mim’, que significa a
sistematiza¢do das atitudes, o outro generalizado, consciente e tem a pessoa como objeto.
Portanto, ¢ a fase social. Assim, o individuo estd em constante transformacao, porque,
quando ha interagdo com o outro, ele se define e redefine™”.

e A mente - ¢ a agdo simbdlica para o self, que emerge na interacdo com outros e ¢ reflexo
do self e dos simbolos®V,

e Os simbolos - sdo o que os seres humanos enxergam e interpretam. A realidade é dotada
de simbolos, através dos quais é possivel atribuir significados e praticar as acdes*”.

e A linguagem — através da linguagem ¢ possivel representar os significados e os valores de
uma sociedade*?).

e A sociedade — ¢ formada por individuos que interagem uns com os outros € compartilham
significados por meio dos gestos, cuja interpretacio se transforma em simbolos™”.

Para os interacionistas, o comportamento social ¢ baseado na experiéncia individual.
Eles partem do pressuposto de que o ser humano entende o ambiente em que esté inserido por
meio da interagdo com outros. Essa teoria viabiliza a compreensdo do que ¢ o ser humano e
busca compreender suas agdes, 0 modo como os individuos interpretam as pessoas € 0s objetos

com que interagem®!-2),
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Segundo o IS, o ser humano € racional e escolhe 0 ambiente onde quer viver, no entanto,
a forma como ele define esse ambiente € que ¢ determinante, e a reflexdo que cada pessoa faz
dentro de si ¢é repleta de significados®). Esse referencial tedrico tem sido utilizado na
Enfermagem porque mantém contato direto com seres humanos que vivenciam momentos
singulares em todas as etapas da vida. Portanto, compreender os significados das experiéncias
individuais do ser humano é uma forma de melhorar a assisténcia e o cuidado®?.

A continuidade do cuidado depende da agregacdo de varios fatores, a saber: acesso aos
servicos de saude; boas habilidades interpessoais; troca de informagdes entre os profissionais;
coordenacdo dos cuidados eficaz; integracdo dos servigos e, principalmente, de praticas
profissionais centradas na pessoa e na familia, em suas necessidades e nos recursos
disponiveis®?,

Reid, Mckendry, Haggerty®® seccionam a continuidade do cuidado em trés dimensdes:
continuidade relacional, de gestdo e informacional, que sdo interdependentes € podem ser
relacionadas aos conceitos do Interacionismo Simbdlico.

Na continuidade relacional, deve haver uma interagao continua entre o usuario/familia
e o profissional de saude. Nesse contexto, o profissional pode construir um vinculo de
confianga, sentir-se responsavel pelo usudrio e ter acesso as informacdes de forma reciproca®>.
Todavia, o usudrio/familia também deve se responsabilizar pelo proprio bem-estar e
protagonizar as agdes que conduzam a continuidade do cuidado, seja no domicilio ou na
coordenacao da assisténcia, de forma participativa. Assim, deve haver uma ag¢ao-interagao entre
o usuario/familia e o profissional, um contribuindo com o outro!'?.

Para que o cuidado seja continuado, ¢ necessario a colaboracdo de diferentes
conhecimentos, ou seja, um cuidado multiprofissional. Nessa conjuntura, emerge o cuidado de
gestdo, que aborda a a¢do-interacio entre os profissionais da drea de satde!?). A relacdo entres
profissionais distintos e entre os servigos € as instituicdes ¢ imprescindivel para alcancar um
cuidado articulado e eficaz®®?.

Ja a continuidade informacional estd relacionada a compreensdo de eventos e
circunstincias do usuario/familia ocorridas no passado. Nesse sentido, destaca-se a relevancia
da informacao para o seguimento do cuidado, seja a respeito da vida cotidiana, dos resultados
de exames laboratoriais ou das condutas de outros profissionais!®>,

Portanto, essas trés abordagens da continuidade do cuidado podem ser aplicadas na
continuidade da estimulagdo do desenvolvimento da crianga com SCZ, com o apoio do
Interacionismo Simbdlico, observando-se as interagdes existentes entre os sujeitos envolvidos

e, consequentemente, suas percepcoes € agoes.



4 Percurso Metodoldgico
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4.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo descritivo-exploratorio, com abordagem qualitativa, baseado nos
pressupostos tedricos do Interacionismo Simbolico. A abordagem qualitativa possibilita mais
aproximagdo com o cotidiano e as experiéncias vividas pelos proprios sujeitos. Trabalha o
universo dos fenomenos humanos, por envolver as crengas, 0s motivos, as atitudes e os valores
como parte da realidade social®®.

A subjetividade representa o sentido, ou seja, a preocupagao ndo ¢ de quantificar, mas
de compreender as relagdes sociais por meio da comunicacgdo. O senso comum, o cotidiano e a
vivéncia sdo elementos que favorecem a apreensdo da atividade humana criadora, afetiva e
racional®®),

A pesquisa descritiva tem como finalidade apresentar as caracteristicas de uma
populagdo especifica ou fendmeno, objetivando suscitar suas opinides, atitudes e crencas. A
pesquisa exploratoria visa proporcionar uma perspectiva ampla, do tipo aproximativo, acerca
de um fato, por meio de desenvolvimento, esclarecimento e modifica¢do de conceitos e ideias,

com a finalidade de elaborar problemas mais precisos acerca de temas infimamente

pesquisados®?.

4.2 Cenario do estudo

O estudo foi realizado em trés institui¢des publicas de referéncia para o atendimento de
criangas com SCZ, na cidade de Jodo Pessoa-PB, com area geografica de 211,286 km? e
populacio de 809.015 habitantes®®. As Institui¢des A e B, da esfera estadual, e a Institui¢io C,
municipal.

A Instituicao A ¢ filantropica e assiste pessoas de todas as faixas etarias, com deficiéncia
ou limitagdes visuais (cegueira e/ou baixa visao), criangas com microcefalia e paralisia cerebral,
sindromes e deficiéncia intelectual. Oferece servicos de estimulacdo visual, fisioterapia,
fonoaudiologia e terapia ocupacional ®?),

A Institui¢ao B ¢ um 6rgao do Governo do Estado da Paraiba, vinculado a Secretaria de
Estado da Educacado, referéncia no Servigo de Habilitagdo e Reabilitacdo nas quatro areas da
deficiéncia (fisica, intelectual, visual e auditiva), em todo o estado da Paraiba, onde as pessoas
com deficiéncia s3o atendidas por uma equipe multidisciplinar. A Instituicdo vem

implementando politicas, programas e servigos nas areas de saude, inclusdo social e educagao,
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voltados para as pessoas com deficiéncia, melhorando a qualidade de vida e proporcionando
bem-estar social e cidadania®?.

A Instituicao C integra a rede de Protegao Social Especial de Média Complexidade do
Sistema Unico da Assisténcia Social do municipio de Jodo Pessoa. Seu objetivo é de habilitar
e reabilitar, através de servigos especializados, criangas, adolescentes e jovens com deficiéncia,
distirbio de comportamento e/ou de aprendizagem, buscando dar-lhes condi¢des para que
exercam plenamente sua cidadania®?.

No que tange a assisténcia de criangas com SCZ, no municipio de Jodo Pessoa, elas sdo
acompanhadas pelas redes de AB e Atengao Especializada da Secretaria Municipal de Saude
(SMS) e referidas para atendimentos especializados de neuropediatra, oftalmologia,
otorrinolaringologista, fisioterapia, entre outros. Esses encaminhamentos iniciam ainda na
maternidade. Assim que a sindrome ¢ diagnosticada, o hospital encaminha o recém-nascido
para a Unidade de Satide da Familia (USF) mais proxima da residéncia da familia. E a USF que
devera encaminhar a crianga para avaliagdo no Ambulatorio dos Servicos de Referéncia®?.

A Universidade Federal da Paraiba foi escolhida para a realizagdo do grupo focal com
os cuidadores por ser um local de facil acesso e proporcionar seguranca ¢ comodidade, visto

que os espagos fisicos sdo refrigerados e livres de ruidos externos.

4.3 Participantes do estudo

O estudo contou com 19 participantes, sendo 12 profissionais atuantes nos servigos de
reabilitacdo e sete cuidadores de criancas com sindrome congénita do Zika.

Para a elegibilidade dos cuidadores, utilizaram-se como critérios de inclusdo: ser
principal cuidador de criangas com sindrome congénita do Zika, estar ausente ou com baixa
assiduidade nos atendimentos de estimulagdo do desenvolvimento, residir em Jodo Pessoa ou
em cidades circunvizinhas e ter idade superior a 18 anos. Os critérios de exclusdo foram: ndo
ter capacidade de compreensdo ter dificuldade de se comunicar. Os cuidadores foram
considerados ausentes quando faltaram trés ou mais consultas agendadas e foram desligados
dos servigos.

Com os profissionais dos servigos de reabilitagdo, os critérios de inclusdo foram: atuar
em uma das instituicdes elencadas para o estudo ter acompanhado criangas com sindrome
congénita do Zika que ndo sejam assiduas ou que estdo ausentes do servigo. E os de exclusao:

profissionais que estavam de férias ou licenciados no periodo da coleta dos dados.
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O nuimero de profissionais ndo foi pré-determinado, visto que, segundo os principios de
saturacao, isso aconteceu quando ndo surgiram dados novos relacionados ao objetivo do estudo.
Essa saturacao foi ratificada conforme ocorriam convergéncias e reincidéncias tematicas e nao

surgiam novos dados, novas propriedades, nem novas dimensdes©?.

4.4 Processo de recrutamento e coleta de dados

Os dados foram coletados no periodo entre agosto € novembro de 2019, em cenarios
distintos e em diferentes fases, conforme descrito adiante.

A inserc¢do da pesquisadora nos cenarios de estudo se deu em momento anterior quando
da participagdo, como colaboradora na coleta de dados das pesquisas de duas integrantes do
GESCAAP, fato que facilitou o contato com os coordenadores e profissionais das instituigoes,
e com os cuidadores. Assim, foi possivel compreender o contexto do grupo, seu funcionamento,
a dindmica de desenvolvimento e os principios, o que possibilitou mais aproximag¢do com a
realidade a ser pesquisada.

Posteriormente, a pesquisadora se dirigiu aos servigos de reabilitagdao elencados para o
estudo com copias do projeto de pesquisa e do parecer favoravel do Comité de Etica em
Pesquisa do Centro de Ciéncias da Saude (CEP/CCS) da Universidade Federal da Paraiba
(ANEXO A), a fim de dar ciéncia as respectivas diregdes sobre o estudo e solicitar a
autorizagdes para ter acesso as institui¢des.

Mediante o termo de anuéncia das instituicdes (ANEXOS B, C, D), os profissionais dos
servicos de reabilitacdo foram convidados a participar do estudo. Em seguida, foram
informados sobre os objetivos da pesquisa e receberam o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) (APENDICE A), que foi lido no momento da entrega. Foram realizadas
entrevistas individuas em profundidade, conforme a disponibilidade dos profissionais.

Essa técnica de entrevista explora um tema em busca de percepgdes, experiéncias e
significados, a fim de obter mais intensidade nas respostas. Trata-se de um recurso que, com
base em teorias e pressupostos levantados pelo pesquisador, encontra respostas da experiéncia
subjetiva do participante eleito e de informagdes acerca do que ele deseja conhecer®®.

Para sua realizagio, foi aplicado um instrumento composto de duas partes (APENDICE
B): a primeira contendo dados sociodemograficos, a fim de obter dados sobre a caracterizagao
dos participantes do estudo, e a segunda apresentou as seguintes questdes norteadoras: “Qual a
sua percepcao quanto ao desenvolvimento da crianca com SCZ?” “Porque os cuidadores da

crianga com SCZ estiao ausentes ou com baixa assiduidade no servigo de estimula¢ao?”
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As entrevistas foram realizadas nos servicos de reabilitacdo, em espaco fisico silencioso,
com privacidade, com dura¢do média de 30 minutos. Os dados oriundos das entrevistas foram
registrados em midia digital portatil e, posteriormente, transcritos na integra no software
Microsoft Office Word® 2016.

Depois dessa etapa, a pesquisadora ja estava familiarizada com os servigos e 0s
profissionais e fez contato com os coordenadores dos servigos para saber quais foram os
cuidadores que abandonaram a estimulacao das criangas com SCZ e os que estavam com baixa
assiduidade. Em seguida, por meio de contato telefonico, esses cuidadores foram convidados a
participar do estudo.

Nesse momento, houve resisténcia de alguns cuidadores para assumir que nao faziam
parte de nenhum servigo ou que estavam faltando. No entanto, foram seguidas as listas dos
nomes fornecidas pelos coordenadores dos trés servigos. Os cuidadores que tinham
disponibilidade e interesse em participar da pesquisa foram adicionados a um grupo de
aplicativo de celular, mediante autorizagdo verbal.

Fizeram parte do grupo do aplicativo dez cuidadores, para os quais foram repassadas as
informacgoes sobre o grupo focal (GF), o objetivo do estudo, bem como a data, local e o horario
do encontro. SO sete maes compareceram ao encontro, porém esse quantitativo esta de acordo
com a literatura, que recomenda que o GF seja composto de seis a doze participantes, uma
quantidade ideal para trabalhar temas complexos e que possibilita que o objeto de estudo seja
mais aprofundado®®®.

O GF ¢ utilizado quando o pesquisador/moderador tem a intencao de obter informagdes
acerca de um tema singular. Os participantes se reunem e debatem a respeito do objeto de
estudo, em um mesmo local e espaco de tempo determinado. Nessa técnica, € essencial que haja
interagdo entre o pesquisador e os integrantes. Para isso, sdo utilizados contetdos especificos e
objetivos. O GF promove discussdes entre os integrantes e o pesquisador/moderador, troca de
experiéncias sobre a proposta do estudo e resultados concebidos coletivamente®,

O espaco fisico utilizado para realizar o encontro com o grupo foi disponibilizado pelo
Mestrado Profissional em Saude da Familia, por ser amplo, reservado, silencioso e conter os
recursos audiovisuais necessarios (datashow, computador e gravador). O grupo teve duracao
média de 60 minutos. Como parte da estratégia do GF, os participantes do estudo foram
acolhidos com um lanche e, no término da reunido, receberam e alguns itens de higiene pessoal.

Assim como preconiza a técnica do GF, a pesquisadora assumiu o papel de moderadora
e explicou as regras do encontro e estimulou a discussdo, com o intuito de consolidar uma

participagdo mais equitativa entre os participantes®®. O GF contou com o suporte de uma
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colaboradora, que ficou responsavel por realizar a gravagao digital e registrar a ordem das falas
e as expressoes dos participantes.

Primeiramente, foram apresentados os objetivos da pesquisa com a entrega ¢ a leitura
do Termo de Consentimento Livre ¢ Esclarecido (TCLE) (APENDICE C) e solicitado o
preenchimento de um instrumento com a finalidade de obter dados para caracterizar as
participantes (APENDICE D).

Logo depois, a moderadora expds um video disparador que demonstrava a realidade de
cuidadores de criangas com SCZ em outro cenario. Para coletar os dados, utilizou-se um roteiro
(APENDICE D) que conduziu o encontro com as seguintes questdes norteadoras: ‘O que levou
vocés a estarem ausentes ou com baixa assiduidade no servigo de estimulagao de suas criangas?’
‘Qual a sua percepcdo em relacdo ao desenvolvimento da crianca com SCZ?’. Perguntas
adicionais foram feitas com o intuito de ter mais aproximag¢ao com o problema de pesquisa.

Para registrar as informacdes, foram utilizadas anotagdes de aspectos individuais e
coletivos, expressoes e gestos, e feitas gravagdes em dois aparelhos de dudio digital, autorizadas
pelos participantes. Depois, os registros foram transcritos na integra para posterior analise.
Depois, os registros foram transcritos na integra para posterior analise.

Apesar de a coleta ter sido através de GF, as falas dos cuidadores foram identificadas
individualmente, porque cada um tinha experiéncias singulares. E para garantia do anonimato,
foram identificadas pelas iniciais C1, C2, até¢ C7, de acordo com suas falas. Ja os profissionais
foram codificados pelas duas primeiras letras de suas profissdes: FI — fisioterapeuta; FO —

fonoaudidlogo; TO — terapeuta ocupacional; € M — musico.

4.5 Procedimento de analise dos dados

A andlise dos dados empiricos foi realizada por meio da técnica de andlise tematica
indutiva proposta por Braun e Clarke®”. Assim, foi possivel identificar e analisar padrdes e
categorias de “baixo para cima”, ou seja, nao houve uma codificacdo prévia, e a analise foi
norteada pelos dados. O material empirico foi organizado com o propdsito de viabilizar a
reflexdo da realidade presente na conjuntura da tematica estudada. Os temas foram criados por
meio de interpretagio e de codificacdes®”.

Para facilitar a operacionalizagdo da analise tematica indutiva, foram seguidas as seis
fases descritas a seguir:

e Fase 1 - Familiarizagdo com os dados: inicialmente, transcreveram-se as gravagoes de

audio do grupo focal e das entrevistas. Essa foi uma oportunidade de a pesquisadora se
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aproximar dos dados. Além disso, foram consideradas as anotagdes registradas durante
o grupo focal das expressdes ndo verbais dos cuidadores. Em seguida, houve uma
imersao no conjunto de dados com uma leitura exaustiva, em que foi possivel identificar
padroes de relatos, significados e atitudes para dar inicio ao processo de codificagdo
com as primeiras impressoes.

e Fase 2 - Geracgao dos codigos iniciais: depois da familiarizagdo com os dados, eles foram
codificados e organizados em grupo. As ideias iniciais surgiram a partir da identificagao
de aspectos em comum. Todos os itens foram observados atentamente para constatar se
era possivel enquadra-los em mais de um cédigo.

e Fase 3 - Busca por temas: nessa etapa os cédigos foram analisados e houve a elaboragao
de temas provisorios que abrangiam o conjunto de cddigos, considerando a importancia
desses para o objeto de estudo.

e Fase 4 - Revisdo dos temas: foi feita uma revisdo dos diferentes temas provenientes da
fase 3, mas, nesse momento, com o objetivo de aprimorar e de integrar os temas de
forma coesa. Além disso, alguns codigos foram realocados devido a repetigdes e,
posteriormente, surgiram alguns subtemas.

e Fase 5 - Definicao e nomeacao dos temas: os temas foram avaliados para que ficassem
emparelhados com o objeto do estudo. Assim, os temas foram definidos.

e Fase 6 — Producao do texto final: nessa fase, observou-se se os temas estavam de acordo
com o objetivo do estudo, articulado com a literatura e o referencial tedrico empregado.
Entdo, os temas e os subtemas foram contextualizados e articulados ao tema principal:
continuidade da estimulagdo do desenvolvimento neuropsicomotor de criangas com

sindrome congénita do Zika e percep¢ao do desenvolvimento neuropsicomotor.

4.6 Consideracoes éticas

Este estudo foi norteado pelas recomendagdes éticas dispostas nas diretrizes € nas
normas que regulamentam as pesquisas que envolvem seres humanos, estabelecidas na
Resolugdo n® 466/2012 do Conselho Nacional de Satide em vigor no pais®®. O projeto obteve
parecer favoravel do Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Saude da
Universidade Federal da Paraiba, sob n® 3.521.216 ¢ CAAE: 17008919.9.0000.5188.

Para os sujeitos participantes da pesquisa, foi apresentado o Termo de Consentimento

Livre e Esclarecido, com solicitagdo da assinatura, o qual continha o objetivo da pesquisa, a
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forma como seria realizada e o esclarecimento de que poderiam desistir de participar da
pesquisa a qualquer momento e da garantia do anonimato e do sigilo das informagdes.

A pesquisa ofereceu riscos minimos previsiveis, como o tempo gasto para responder a
entrevista e o constrangimento por compartilhar informagdes pessoais, mas foram minimizados
com o anonimato e a confidencialidade das informagdes coletadas. Houve beneficio para os
cuidadores e os profissionais, no sentido de sensibiliza-los quanto a importancia de se continuar

a estimular as criangas com a SCZ e criar estratégias para isso.



5 Resultados e Discussdo
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5.1 Artigo Original 1

ARTIGO ORIGINAL

CONTINUIDADE DA ESTIMULACAO
NEUROPSICOMOTORA DE CRIANCAS COM SINDROME
CONGENITA DO ZIKA

Continuity of neuropsychomotor stimulation of children with congenital zika syndrome

Continuidad de la estimulacion de neuropsicomotor de nifios con sindrome de zika congénito

RESUMO
Objetivo: Compreender a continuidade da estimulagdo do desenvolvimento neuropsicomotor
de criangas com sindrome congénita do Zika. Método: Estudo descritivo-exploratdrio com
sustentagdo teorica no Interacionismo Simbolico. Doze profissionais de satde foram
submetidos a entrevista em profundidade, e sete cuidadoras de criangas com a sindrome, ao
grupo focal, entre agosto ¢ novembro de 2019. A analise foi tematica indutiva. Resultados: A
continuidade da estimulagdo neuropsicomotora de criangas com sindrome do Zika perpassa por
dificuldades organizacionais (caréncia de médicos, despreparo profissional, insatisfacdo e
busca por outros servigos); aos aspectos socioambientais (baixa escolaridade materna, baixo
nivel socioecondmico, dificuldade de deslocamento e falta de apoio); e as condi¢des inerentes
as criangas (hospitalizagdes por crises respiratorias, convulsdes, hipoatividade e estigma
social). Consideracdes finais: Faz-se necessaria uma rede de apoio fortalecida e com recursos
humanos qualificados, a fim de proporcionar um cuidado integral e evitar a descontinuidade da
estimulagdo neuropsicomotora de criangas com sindrome congénita do zika.
Descritores: Zika Virus; Cuidado da Crianga; Continuidade da Assisténcia ao Paciente;
Desenvolvimento Infantil; Interacionismo Simbolico.
Descriptors: Zika Virus; Child Care; Continuity of Patient Care; Child Development;

Symbolic Interactionism.

INTRODUCAO
O surto de Zika virus (ZIKV) cessou nas Américas no final do ano de 2016. No entanto,

continua sendo um problema de satide publical’. No Brasil, até outubro de 2019, foram
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registrados 3.474 casos de recém-nascidos (RN) com microcefalia e/ou sindrome congénita do
Zika (SCZ), sendo a maioria na Regido Nordeste (56,9%), principalmente nos estados de
Pernambuco, Bahia e Paraiba®. A SCZ ¢ um conjunto de sinais e sintomas do desenvolvimento
neurolégico relacionado a infecgdo congénita pelo ZIKV, que pode revelar-se durante o pré-
natal ou na primeira infincia. Isso implica vastas condigdes associadas que englobam
malformagdes cerebrais, convulsoes, irritabilidade, dificuldade de degluti¢dao, contraturas nos
membros e alteracdes auditivas e visuais®.

Essa conjuntura conduz a um comprometimento geral do desenvolvimento, e a
gravidade das manifestagdes depende do momento em que a mae foi acometida pela infecgao,
causando mais danos ao feto no primeiro trimestre®”. Assim, o desenvolvimento
neuropsicomotor das criangas deve ser estimulado por profissionais interdisciplinares®, e junto
aos seus familiares, ser acompanhadas para que tenham a possibilidade de prosperar e,
consequentemente tenham uma boa qualidade de vida.

Para obter éxito no processo de estimulacdo do desenvolvimento, ¢ necessario que as
atividades sejam continuas. Nesse contexto, deve haver acdo-interacao entre os profissionais de
saude, o usuario e a familia, visando alcangar objetivos ¢ metas de forma compartilhada, em
que as agoes de cuidado sao modificadas na interacdo com todos os envolvidos, transformando
perspectivas e crencas®.

O desenvolvimento deve ser estimulado, sobretudo, na primeira infancia, periodo em
que ha maior plasticidade cerebral. Todavia, esse momento também ¢ influenciado pelo
ambiente onde a crianga estd inserida, pois bases solidas viabilizam um desenvolvimento
saudavel. Em contrapartida, as adversidades sdo lacunas para que a crianga adquira mais
habilidades”.

Segundo a Organizacdo Mundial da Saide (OMS), a pobreza, o estigma, a
discriminacao, a violéncia, a negligéncia infantil e a dificuldade de acesso aos servigos de satde
s30 obstaculos para que as criangas sejam estimuladas eficazmente na primeira infancia®. Além
dessas dificuldades, as criangas com alguma deficiéncia ndo sdo apoiadas em seu processo de
desenvolvimento. Isso se deve, sobretudo, ao despreparo dos servicos de saltde para
acompanhd-las®.

Esse fato pode ser observado no boletim epidemiologico do Ministério da Saude (MS)
de marco de 2019, segundo o qual, dos 3.332 casos confirmados de criangas com SCZ apenas
34,9% estavam em estimulaciio precoce no servico de reabilitacio!'?). Esse baixo indice reflete
um progndstico desfavoravel das criancas com deficiéncia, md qualidade de vida e,

consequentemente, sobrecarga familiar.
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Os cuidadores certamente precisardo de suporte familiar, profissional e organizacional
para enfrentarem o desafio de cuidar e dar seguimento as atividades de estimulagdo do
desenvolvimento da crianga®. Dessa forma, o MS organizou o cuidado vinculando as politicas
publicas relacionadas a Saude da Crianca, a Satde da Pessoa com Deficiéncia e a Atengdo
Bésica, no intuito de associar diferentes servicos e assegurar acolhimento, diagndstico e
tratamento a essa populacao'V.

Além dessas politicas, outras iniciativas foram tomadas pelo MS a fim de garantir a
estimulagdo do desenvolvimento de criancas com SCZ, como as Diretrizes de Estimulacdo
Precoce Criangas de Zero a trés Anos com Atraso no Desenvolvimento Neuropsicomotor
Decorrente de Microcefalia e o Projeto Redes de Inclusdo'*'®. Outrossim, foram inaugurados,
no ano de 2017, Centros Especializados em Reabilitacio (CER) em inimeros municipios e foi
assegurado o direito de pensdo vitalicia para criangas com SCZ®.

Apesar desses esforcos, estudo aponta que ¢ comum cuidadores de criangas com
deficiéncia ndo cooperarem com a continuidade da estimulagdo do desenvolvimento, porque
ndo se reconhecem como sujeitos competentes para esse fim'Y. Também pode haver falha na
comunicac¢do ou de acolhimento entre os servicos de reabilitagdo e a familia, por exemplo, se
os cuidadores se sentirem julgados ou se seus filhos forem ignorados durante os
atendimentos!).

Portanto, compreender os fatores que conduzem a descontinuidade da estimulagdo do
desenvolvimento neuropsicomotor ¢ um importante aspecto a ser investigado, tendo em vista
que sao despercebidos no cotidiano dos servigos. Também ha infimos estudos que abordam as
necessidades dos cuidadores de criangas com atraso no desenvolvimento, com o objetivo de
melhorar a participacio de suas criangas nas terapias de reabilitacio®),

Considerando o exposto, questiona-se: Como ocorre a continuidade da estimulagao do
desenvolvimento neuropsicomotor de criangas com sindrome congénita do Zika? Com base nos
aspectos supracitados, compreende-se que este estudo € sobremaneira importante para
aprimorar os servigos de reabilitagdo do Sistema Unico de Satde (SUS) e trazer beneficios para

o cuidado a saude dessa populagdo.

OBJETIVO
Compreender a continuidade da estimulagdo do desenvolvimento neuropsicomotor de

criangas com sindrome congénita do Zika.

METODO
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Aspectos éticos

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa de uma institui¢do publica do
Nordeste. Todos os participantes assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido, sendo
respeitados os critérios estabelecidos na Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Satde,

vigente no pais.

Tipo de estudo e referencial tedrico-metodoldégico

Pesquisa qualitativa, descritivo-exploratoria, que utilizou o Interacionismo Simbodlico
(IS) como referencial tedrico, pois possibilita desvelar as relacdes e as interagdes entre os
profissionais e os usudrios/familia na perspectiva da continuidade do cuidado®®.

Para os interacionistas, o comportamento social ¢ fundamentado na experiéncia
individual, partindo do pressuposto de que o ser humano compreende o ambiente em que esta
inserido na interagdo com outros. Essa teoria viabiliza o entendimento do que € o ser humano,
suas acdes, a forma como os individuos interpretam as pessoas € 0s objetos com que
interagem?).

Para a constru¢ao do manuscrito, foram seguidas as recomendagdes do Consolidated

criteria for reporting qualitative research (COREQ).

Cenario do estudo
O cenario da pesquisa foram trés institui¢des publicas, duas estaduais € uma municipal,
de uma capital do Nordeste brasileiro, referéncias para o acompanhamento e estimulo do

desenvolvimento neuropsicomotor de criangas com SCZ.

Fonte de dados

A fim de alcangar os objetivos do estudo, os participantes eleitos foram cuidadoras de
criangas com SCZ e profissionais atuantes nos centros de reabilitacdo. A amostra intencional e
por conveniéncia foi determinada por saturacao teodrica. Essa saturacao foi ratificada conforme
ocorriam convergéncias e reincidéncias temadticas. Nao surgiram novos dados, novas
propriedades nem novas dimensdes'®).

Para selecionar as cuidadoras, adotou-se os critérios de inclusdo: ser principal cuidadora
de crianga com SCZ; estar ausente ou com baixa assiduidade nos atendimentos de estimulacao
neuropsiomotora; residir no municipio onde o estudo foi realizado ou em cidades circunvizinhas

e ser maior de 18 anos. E para os profissionais, aqueles que atuavam em uma das institui¢cdes
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elencadas para o estudo e respondiam pelas criangas com SCZ que ndo eram assiduas ou
estavam ausentes no Servigo.

Como critérios de exclusdo estabeleceu-se para cuidadoras, ndo ter capacidade de
compreensao ou ter dificuldade de se comunicar; e para profissionais, estar de férias ou licenca
no periodo de coleta dos dados. As cuidadoras foram consideradas ausentes quando faltaram a

trés ou mais consultas agendadas e foram desligadas dos servigos.

Coleta e organizacio dos dados

Os dados foram coletados entre agosto ¢ novembro de 2019, através de entrevista
individual em profundidade com os profissionais, e grupo focal (GF) com as cuidadoras.

As entrevistas com os profissionais foram realizadas nos proprios servigos, em espaco
fisico silencioso e com privacidade, e duraram, em média, 30 minutos. O instrumento utilizado
caracterizou os profissionais quanto a idade, sexo, profissdo, tempo de experiéncia em
estimulacdo com criangas com SCZ, sendo norteada pela questdo: Por que as cuidadoras da
crianca com SCZ estdo ausentes ou com baixa assiduidade no servico de estimulacdo
neuropsicomotora?

Para a coleta de dados com as cuidadoras, foi necessario, primeiro, um levantamento
junto aos coordenadores das trés instituicdes para a identificacdo das ausentes ou com baixa
assiduidade nos atendimentos de estimulagdo neuropsicomotora. Diante dessas informagdes,
foi realizado um convite as mesmas, via contato telefonico, € as que demonstraram interesse e
disponibilidade em participar do estudo, criou-se um grupo de aplicativo de celular em que
foram repassadas informagdes sobre o GF.

O GF ocorreu em um encontro com sete cuidadoras, em ambiente acolhedor, reservado
e silencioso, de uma instituicdo publica de ensino superior, com os recursos audiovisuais
necessarios (datashow, computador e gravador). Inicialmente, a pesquisadora principal expos
um video que abordava a realidade de cuidadores de criancas com SCZ em um cenario
semelhante ao dos participantes do estudo, momento que disparou uma reflexao e consequente
exposicao de vivéncias. A discussdo foi acrescida pela questdo norteadora: O que levou vocés
a estarem ausentes/ou com baixa assiduidade no servigo de estimulagao neuropsicomotora dos
seus filhos? O GF teve duragao média de 60 minutos.

Tanto as narrativas do GF como as entrevistas foram gravadas por midia digital portatil
e transcritas na integra para sistematizagdo e analise. No GF, além do audio, foram registradas
no diario de campo as expressdes nao verbais dos participantes. Para garantir a

confidencialidade das informacdes, as cuidadoras foram representados pela letra C, seguidos
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de uma ordem numérica de um a sete (C1, C2, ..., C7). J& os profissionais foram codificados de
acordo com suas profissoes e seguidos da numeragao cronolédgica de realizacdo da entrevista

(FI-fisioterapeuta, FO-fonoaudidlogo, MU-musico, TO-terapeuta ocupacional).

Analise dos dados

O material empirico foi submetido a andlise tematica indutiva, e os temas identificados
foram extraidos dos proprios dados. A operacionalizacdo seguiu as seis fases de andlise:
familiarizagdo com o tema, a partir da leitura ativa do material empirico antes da busca por
codigos e significados; geragdo de cddigos iniciais, com a identificagdo de conjuntos
semelhantes e producdo de cddigos iniciais manualmente; busca por temas, com a selecdo de
diferentes c6digos em temas potenciais; revisdo dos temas, onde houve o refinamento dos temas
através da leitura de todos os extratos de dados que fizeram parte de cada tema e visualizagdo
da relacao entre os temas; definicao e nomeagao dos temas, com a identificagao clara dos temas;

e, producdo do texto final!®).,

RESULTADOS

Dos 19 participantes do estudo, 12 eram profissionais atuantes nos centros de
reabilitacdo e sete cuidadoras de criangas com SCZ. Entre os profissionais, a idade variou entre
25 e 64 anos e apenas dois eram do sexo masculino. Quanto as especialidades, seis eram
fisioterapeutas, trés terapeutas ocupacional, um musico e dois fonoaudidlogos. A maioria
possuia trés anos e meio de experiéncia em estimulacdo do desenvolvimento da crianca com
SCZ, ou seja, tiveram a oportunidade de acompanhar essas criangas desde os primeiros dias de
vida.

Em relagdo aos sete cuidadores, todos eram mulheres ¢ maes, com faixa etaria entre 22
e 41 anos. As criangas estavam na faixa ctaria de dois anos e onze meses a trés anos ¢ onze
meses. Trés cuidadoras tinham até quatro anos de estudo e quatro mais de oito anos. A maioria
recebia um saldrio minimo, e duas recebiam dois salarios minimos. Ademais, quatro tinham
apenas um filho, e trés tinham trés filhos. Quanto ao estado civil, duas viviam em unido estavel,

duas eram solteiras, uma divorciada, e duas casadas.
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A partir da andlise dos extratos foram elaboradas trés unidades temadticas:
(Des)continuidade da estimulacdo de criancas com sindrome do Zika devido a dificuldades
organizacionais; Aspectos socioambientais que interferem no seguimento da estimulagdo de
criangas com SCZ; (Des)continuidade da estimulagdo devido as condigdes inerentes as

criangas. Conforme demonstrado na Figura 1.

{Des)continuidade da estimulagio de
criangas com Sindrome do Zika
devido a dificuldades organizacionais

|
| : ! l

Caréncia de Despreparo dos Insatisfacdo Busca por terapias
médicos na Rede profissionais COIIL 0 Servigo alternativas
de Atencdo 4 Saude

Aspectos socioambientais que interferem
no seguimento da estimulagfio de criangas
com Sindrome Congénita do Zika

' , }

(Des)continuidade da estimulagio devido
as condicdes inerentes as criangas

Baixa escolaridade Baixa condigio Cuidadores ndo se Susceptibilidade 4 erises Convulsdes/ Fstiama socil
do cuidador socioeconomica/dificuldade || - sentem apoiados respiratrias/hospitalizacdes | | criangas hipoativas
de deslocamento

Figura 1 — Mapa tematico contendo os trés temas principais e os respectivos extratos de dados,

Jodo Pessoa, Paraiba, Brasil, 2020

(Des)continuidade da estimulacio de criancas com sindrome do Zika devido a
dificuldades organizacionais

Os resultados evidenciaram que as agdes de profissionais e a infraestrutura dos servigos
interferem na continuidade da estimulacao das criancas com SCZ. Nesse sentido, um dos
aspectos diz respeito a caréncia de médicos para atender as criancas quando elas apresentam
alguma morbidade.

Quando levei para a terapia, ela teve uma crise 14, por isso, mandaram controlar a
crise para poder voltar. Eu estou tentando controlar as crises, mas ndo consigo a
consulta com o neurologista, fazem trés meses. (C5)

Deveria haver um melhor acompanhamento na rede do SUS, em relag@o aos médicos
especialistas da area para monitorar melhor essas criangas, para prevenir as doengas,
principalmente do trato respiratorio, que € o que elas mais tém. E temos auséncia
desses médicos na rede. (TO1)
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Apesar da caréncia de médicos na Rede de Atengdo a Satde (RAS), os centros de

reabilitacdo se expandiram no municipio estudado. No entanto, os profissionais que atuam

nesses centros ainda nao estao preparados para estimular as criangas com SCZ.

Nao adianta os centros de estimulagdo ter apenas estrutura fisica semelhante a
institui¢ao A, tem que capacitar as pessoas porque essas criancas t€ém uma janela de
desenvolvimento, se a gente demora nessa janela, a gente perdeu de ganhar algo e
pode ser tarde. (F12)

A questao nao ¢ ter 300 lugares para vocé ir, € a capacitagao profissional que nao se
tem. Porque o estimulo dessas criancas tem que ser diferenciado. Tanto é que a
evolugdo das criangas do Municipio X ¢ bem melhor do que as daqui [da capital]
porque 14 os profissionais fizeram capacita¢des. Nao ¢ a falta de lugar nem a falta de
profissional e sim, a falta de capacitagdo que eles ndo tém. (C4)

As cuidadoras estdo insatisfeitas com o atendimento ofertado pelos centros de

reabilitagdo. Por essa razdo, optam e buscam por outras alternativas para estimular o

desenvolvimento da crianca, como a equoterapia ¢ o atendimento em uma comunidade

religiosa.

Todas as fisioterapeutas dele s6 alongavam ele e mais nada. Em seis meses que ele
estd na equoterapia, ele teve uma evolucdo que ndo teve em um ano com a
fisioterapia. Ai eu nao levei mais ndo, resolvi me desligar de tudo. Na comunidade
religiosa eu também vejo evolugdo muito melhor do que nas instituigdes A ¢ B. (C4)

Até hoje eles so alongam [profissionais das instituicdes A, B e C]. Eu comecei no
Bobath [método para melhorar os distirbios da fun¢do, do movimento ¢ do controle
postural] na Comunidade religiosa com meu filho agora ha pouco, ¢ ela [profissional ]
disse “mae ele ndo ¢ para estar fazendo mais alongamento ndo, agora precisamos
trabalhar para ele ficar em pé¢, sentar”. E nada disso nas institui¢des estavam fazendo.
Por isso, vou fazer um esfor¢o para levar duas vezes na semana, porque o que eu
mais quero ¢ que ele sustente essa cabega. (C7)

Aspectos socioambientais que interferem no seguimento da estimula¢do de criancas com

sindrome congénita do Zika

Para a estimulagdo neuropsicomotora de criangas com SCZ ser eficaz, esta deve ser feita

de forma compartilhada entre o servico e a familia. Entretanto, a baixa escolaridade das

cuidadoras foi um dos empecilhos para dar continuidade a essa pratica, por nao se sentirem

competentes para proceder a estimulagio e ndo terem informagdes suficientes sobre a condi¢ao

de saude da crianca.

Apesar de estarmos orientando os pais, eles falam: “a gente ndo consegue fazer como
vocés fazem”, porque muitos t&ém um certo grau de escolaridade muito baixo. (FI2)

Al se a profissional que esta ali meia hora ja ndo estava conseguindo, quem dera eu
que ndo sabia nem o que era microcefalia. (C4)
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Outra dificuldade amplamente mencionada entre as cuidadoras e os profissionais foi a
baixa condi¢do socioecondmica e, consequentemente, a dificuldade de deslocamento para as
terapias por falta de meio de transporte adequado, pois as criangas estao grandes e pesadas.

Por causa da questdo socioecondmica, ndo t€m condi¢des de vir. A maioria mora
muito longe, entdo, para vir com a crianga no brago, crianca pesada, acaba sendo
dificultoso e elas deixam de lado um dos atendimentos. Elas sempre escolhem um
na semana e vai, e nao vai para o outro. (MU1)

Meu filho estava ha uns quinze dias em trés atendimentos, mas agora meu esposo
ficou sem carro e esta bem complicado de levar porque tem que pagar um carro, por
conta do peso ndo consegue andar de Onibus, ¢ ai cada dia R$50,00 e ndo ¢ todo dia
que a gente tem. (C3)

4

A fragilidade no apoio ¢ outro entrave para a continuidade da estimulagao
neuropsicomotora, pois as maes das criangas com SCZ tém outros filhos para cuidar. Os
maridos, muitas vezes, abandonam a familia, e elas ficam sobrecarregadas fisica e
psicologicamente.

A minha dificuldade € porque eu tenho dois filhos e s6 mora eu e o pai dele, ai eu
tenho que tomar conta dos dois e dela, por isso eu deixei as terapias. (C1)

Tem umas que vdo e com o passar do tempo voltam, ¢ muito pessoal, depende
também do convivio que elas tém, do apoio. Porque tem umas ou a maioria que o
pai ndo tem a convivéncia com a crianga, € isso atrapalha e muito, ¢ tudo a mae, e
fora outros filhos que ja tem. (FI3)

[...] A maioria das maies, eu falo maes porque a maioria das criangas sao
acompanhadas pelas maes, rarissima pelos pais ou os dois. (FO2)

(Des)continuidade da estimula¢io devido as condi¢des inerentes as criangas

A crianca com a SCZ apresenta alguns sinais e sintomas que os profissionais consideram
como entraves para a continuidade da estimulagdo do desenvolvimento. Um dos aspectos
citados foi a suscetibilidade a crises respiratorias devido a condigdo clinica e a idade, o que
conduz a internagdes hospitalares frequentes. Portanto, durante o periodo de hospitalizacao, ha
descontinuidade da terapia e até regressdo das habilidades que ja haviam sido alcangadas.

As vezes a imunidade baixa faz com que as criangas adoegam com frequéncia e, por
isso, sdo internadas rotineiramente. Tem crianga que tem crises recorrentes de
pneumonia ¢ ai esse tempo no hospital, ela ja ndo vem mais para minha terapia,
comeca a faltar e ai regride o quadro [neuropsicomotor] da crianga. (FI1)

A minha filha tem imunidade baixa, qualquer coisinha fica com gripe, toda semana
¢ uma gripe por causa da imunidade. (C6)
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Outro aspecto que contribui para a regressao das habilidades adquiridas pela crianga € a
crise convulsiva. Segundo os profissionais, as medicacdes deixam as criancgas hipoativas,
dificultando a realizacao da terapia.

As criangas ja regrediram em postura, em tonus principalmente apos as convulsdes,
a partir do momento que passaram a ter mais convulsdes. As medicacdes que elas
tém tomado para diminuir os espasmos deixam-nas mais inativas e isso atrapalha a
reabilitagdo. (F12)

Além dos sinais relacionados a saude da crianga, o estigma social foi apontado pelas
cuidadoras e profissionais como uma barreira para a continuidade da estimulagao.

Tém maées que ndo vao para lugar nenhum porque ndo querem expor o filho, umas
comentam que quando vém para ca, no onibus, as pessoas ficam perguntando com
olhar indiferente, entdo isso ja inibe também. Tem gente que sai de perto, uma mae
falou que perguntaram: o que ¢ que ela tem? E estd indo para onde? Tem mae que
responde numa boa, mas tem outras que se chocam, doi, choram. (FI3)

Eu ja passei por uma situacdo, bem no comecinho uma senhora me perguntou: “Isso é
um menino €?”” Como se dissesse que ¢ um extraterrestre. Ah, a gente ja passou por
muitas. (C3)

DISCUSSAO

Os aspectos que levam a baixa assiduidade ou a auséncia nas terapias e interferem na continuidade da

estimulacdo neuropsicomotora de criangas com SCZ perpassam por barreiras organizacionais, aspectos
socioambientais ¢ condigdes inerentes & propria crianga. A atencdo a pessoa com deficiéncia deve
responder as suas diferentes necessidades de satide, vinculadas ou ndo a deficiéncia.

Assim como a reabilitacdo, a promogao da saude e a prevengao de agravos sdo de suma
importancia para seu acompanhamento®?), Nesse sentido, sio aspectos fundamentais para que
a saude da crianca com SCZ seja considerada em sua totalidade, o vinculo entre os Centros
Especializados em Reabilitagdo e a Atencao Basica (AB), bem como a assisténcia por equipe
multiprofissional !V,

A continuidade do cuidado implica na interacdo entre profissionais distintos e uma
equipe interdisciplinar ou entre diferentes servigos e instituigdes, € assim, garante uma atencao
integral. Para isso, os profissionais e os servicos devem atuar de maneira articulada, conforme
as necessidades de satde dos usudrios/familiares®".

Tendo em vista a ampliagdo do acesso das criancas com SCZ e suas familias a diferentes
pontos de assisténcia, 0 MS implantou novos CER em diversos municipios, a fim de lhes
assegurar uma estimulagdo neuropsicomotora precoce e eficaz®. Mesmo com isso, neste
estudo, os dados permitem afirmar que ha falta de capacitagdo dos profissionais nos servigos

de reabilitacdo para atender as especificidades dessas criangas, o que tem resultado na



54

insatisfacdo das cuidadoras e, consequentemente, no comprometimento da continuidade da
estimulacdo nestes pontos de atencdo. Essa assertiva também foi constatada em estudo
desenvolvido em Pernambuco e no Rio de Janeiro, segundo o qual as maes de criangas com
SCZ e os profissionais de saude consideraram a assisténcia a saude insuficiente e
fragmentada®?.

As cuidadoras mostraram-se insatisfeitas com a assisténcia ofertada pelos CER, o que
resultou na busca por outras alternativas, como a equoterapia, um método terapéutico em que a
interacdo com cavalos proporciona desenvolvimento biopsicossocial de pessoas com
necessidades especiais®®, e o Bobath, um método empregado para melhorar os distarbios da
fungdo, do movimento e do controle postural®. Portanto, apesar dos entraves para a
continuidade da estimulagdo, quando as cuidadoras percebem evolucdo do desenvolvimento
das criancas e sentem-se satisfeitas com o atendimento, elas ressignificam o simbolo das
terapias, ou seja, modificam o seu comportamento individual, e a sua conduta ¢ de seguir com
as terapias!!”, porém, em outros espagos e possibilidades.

No que concerne aos aspectos socioambientais que interferem no seguimento da
estimulagdo das criangcas com SCZ, constatou-se que as cuidadoras se sentem inseguras para
continuar com a estimulacao devido a baixa escolaridade e ao pouco esclarecimento sobre a
SCZ. Corrobora esse aspecto, pesquisa que evidenciou que o engajamento de criangas com
deficiéncia fisica nos servicos de estimulacao ¢ mais influenciado por fatores ambientais, como
apoio social, recursos financeiros e nivel de conhecimento familiar, do que pelo tipo de
deficiéncia'¥.

Pesquisa realizada em Barcelona com criangas com deficiéncia intelectual demonstrou
que resultados mais eficazes no desenvolvimento infantil dependem do nivel de escolaridade
familiar. Assim, foi observado que a aquisi¢ao da linguagem foi melhor em filhos de maes que
tinham diploma universitario do que nas que s6 concluiram o ensino médio®.

Segundo o Interacionismo Simbolico, a agdo humana ndo ¢ derivada apenas da interagdo
com os outros, mas também de um processo reflexivo interno de cada individuo, pois o ser
humano traz consigo convic¢des e perspectivas proprias que guiam suas acdes em relagdo a
conduta tomada no cuidado voltado para a crianga com SCZ e na continuidade deste!”. Entio,
a baixa escolaridade e o pouco entendimento sobre a condi¢do de satide da crianga poderao
influenciar o processo reflexivo das cuidadoras sobre a importancia de dar seguimento aos
estimulos, seja no domicilio ou nos servigos de reabilitagao.

Ademais, com base nos resultados deste estudo, pode-se afirmar que o nao

comparecimento aos servicos ¢ devido, também, a condi¢ao socioecondmica das familias,
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principalmente no que diz respeito ao deslocamento do domicilio para as terapias. Isso acontece
por causa da distincia entre o domicilio e os CER e da dificuldade em carregar as criangas
devido ao seu tamanho e peso, impossibilitando a locomogao por meio do transporte publico.
Realidade semelhante foi constatada em um estudo com cuidadores de criancas com
microcefalia de Salvador, que apontou que a maioria dos cuidadores sobrevive com um salario
minimo e, geralmente, se desloca de Onibus para os atendimentos, o que dificulta o
comparecimento as consultas®®).

Tendo em vista as dificuldades socioambientais encontradas, entende-se que € preciso
fortalecer o apoio aos cuidadores de criangas com SCZ, o que ndo ficou evidenciado no atual
estudo. As cuidadoras justificam a ndo assiduidade aos servicos de estimulagdo porque, além
de cuidar de outros filhos, do abandono do conjuge e da sobrecarga fisica e psicologica, ndo
contam com o apoio familiar e social.

Apesar de os servicos de estimulagdo ofertarem uma atengdo centrada na familia,
comumente a mae ¢ a principal cuidadora familiar e, consequentemente, tém niveis mais altos
de ansiedade e depressdo. Além disso, familias de criancas com deficiéncia também relatam
insatisfacdo conjugal e ma qualidade de vida. Por essa razdo, o profissional deve ter uma
abordagem interacional e centrada na familia, a fim de aumentar a competéncia e a confianca
dos pais, incentivando percepgdes positivas em relagdo ao cuidado da crianga, como o afeto.
Isso se justifica porque o afeto dos pais proporciona melhores habilidades cognitivas e prepara
para a vida em comunidade®*".

Portanto, conforme o IS, a acao-interagdo entre profissionais de satde e usuarios/familia
¢ imprescindivel para que haja continuidade do cuidado. O usuério/familia concebe ac¢des de
cuidados especificas e, ao interagir, interpreta perspectivas, apreende as expectativas
mutuamente com os envolvidos nesse processo e articula seus atos(®.

Outro oObice para a continuidade da atengdo a crianga com SCZ s3ao os empecilhos
inerentes a sua condi¢do de satde, como crises respiratdrias e convulsdes, que, em varios
momentos, levam a hospitalizagdes, reduzem o tempo do atendimento nos servigos de
estimulacdo e/ou resultam na descontinuidade da terapia, com consequente regressao das
habilidades adquiridas.

Criangas com SCZ sdao mais vulneraveis a infec¢des, principalmente as respiratorias,
devido a associacdo entre a disfagia e espasticidade. Por isso, quando estao doentes, devem ser
assistidas o quanto antes porque correm mais riscos de morbimortalidade®. Foi consenso nos
extratos de dados, que quando as criangas sao internadas para tratar as afecgdes respiratorias, a

estimulagdo ¢ interrompida, e o desenvolvimento neuropsicomotor regride. Em conformidade
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a essa afirmativa, a literatura revela que a hospitalizagdo da crianga influencia no seu
desenvolvimento em virtude do distanciamento do ambiente familiar, modificagdo da rotina e
desordens emocionais®®.

Ademais, devido as malformagdes cerebrais, mais de 50% das criangas com SCZ correm
alto risco de ter convulsdes na primeira infancia, fato que também pode levar a interrupgdes nas
terapias. Nessa situagdo, para realizar o tratamento sem interrupgdes, os objetivos devem ser
tragados entre os profissionais € os cuidadores, com a finalidade de equilibrar o controle das
crises e minimizar os efeitos colaterais dos medicamentos, como sedacdo excessiva®.

Por fim, tem-se o estigma social como um dos entraves para o acesso das criangas aos
servigos de estimula¢do. Coadunando com isso, pesquisa realizada em Nova York evidenciou
que os individuos com SCZ enfrentardo estigma, e que uma mulher com um filho com
microcefalia ou outra incapacidade pode ser estigmatizada. Os reflexos no individuo podem
incluir sentimento de discriminagdo, exclusdo e de estresse, o que pode levar ao isolamento da
pessoa e das familias e evitar o acesso aos servicos de educacio e de saude®.

Estudo realizado em uma capital dos Estados Unidos com pais de criangas com
deficiéncia constatou que, quanto menor o nivel de escolaridade dos pais, mais alto o nivel de
constrangimento por causa do estigma social. Além disso, o pai e a mde tém mais chances de
desenvolver problemas de satde mental e fisica, como depressdo, maior indice de massa
corporal e limitagdes de atividades'®.

Esse contexto de discriminagdo em razao da deficiéncia ¢ antigo, porém perdura até os
dias atuais e interfere no alcance da igualdade de oportunidades para esta populagdo. Entao, ¢
imprescindivel que o ser humano ressignifique essa percepcdo, para isso, o interacionismo

simbélico defende a importancia de colocar-se no lugar do outro e agir como ele faria®?,

Limitacio do Estudo
Relaciona-se ao recrutamento dos participantes, por ter sido restrito a trés servigos
publicos de uma capital do Nordeste do Brasil, o que ndo demarcou a afirmagao dessa realidade

em outros contextos geograficos e/ou servigos de saude.

Contribuicoes para a area da satide
Compreender a continuidade da estimulagdo neuropsicomotora de criangas com SCZ
contribui para o avango tedrico do tema em questdo. Esta pesquisa proporciona subsidios para

que gestores, profissionais e cuidadoras envolvidos sejam sensibilizados quanto aos entraves
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que conduzem a descontinuidade da estimulagdo, busquem por essas criangas com SCZ e suas

familias, a fim de modificar essa realidade e melhorar a qualidade de vida.

CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo revelou que existem diversos entraves para alcancar €xito na continuidade
da estimulacdo neuropsicomotora de criangas com SCZ, como barreiras organizacionais,
fatores socioambientais e dificuldades impostas pela propria condigdo clinica da crianga.
Constatam-se os motivos que levam as criangas com SCZ a serem consideradas faltosas ou
ausentes nas consultas dos centros de reabilitacdo. No entanto, evidenciam também que as
cuidadoras dao continuidade a estimula¢do do desenvolvimento dessas criangas quando se
sentem acolhidas e satisfeitas com o atendimento, e assim ressignificam o simbolo dado as
terapias, buscando alternativas como equoterapia e atendimento filantropico.

Para modificar essa realidade, ¢ necessaria uma politica de saude eficaz, um bom
relacionamento entre profissionais e cuidadores, trabalho interdisciplinar, compartilhamento de
informagoes, integracdo e coordenagdo do cuidado entre todos os niveis de aten¢do em saude e
participagdo ativa e responsavel da familia. Além disso, € preciso criar uma rede de apoio
fortalecida para as familias, que precisam ser apoiadas em suas demandas psicologicas,
financeiras, informacionais, a fim de buscar condi¢des mais igualitarias.

Sugere-se que sejam realizados estudos com desenho de intervencdo, a fim de
sensibilizar os profissionais sobre as singularidades da condi¢do da crianga com sindrome do

Zika e sua familia, para que ndo as percam de vista e que garantam a continuidade da

estimulacdo neuropsicomotora.
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5.2 Artigo Original 2

DESENVOLVIMENTO NEUROPSICOMOTOR DE CRIANCAS COM SINDROME
CONGENITA DO ZIKA: PERCEPCAO DE PROFISSIONAIS E DE CUIDADORES
Neuropsychomotor development of children with congenital zika syndrome: perception of
professionals and caregivers
Desarrollo de neuropsicomotor de nifios con sindrome congénito de zika.: percepcion de

profesionales y cuidadores

RESUMO

Objetivo: Apreender a percepcao de profissionais e cuidadores acerca do desenvolvimento
neuropsicomotor de criangas com sindrome congénita do Zika.

Método: Pesquisa qualitativa, descritiva-exploratoria, realizada no periodo de agosto a
novembro de 2019. Foram realizadas entrevistas com 12 profissionais e grupo focal com sete
cuidadores de criangas com sindrome congénita do Zika, em trés institui¢des publicas de uma
capital do Nordeste. Utilizou-se a analise tematica indutiva.

Resultados: As unidades tematicas elaboradas foram: Desenvolvimento neuropsicomotor de
criangas com sindrome congénita do Zika: uma caixinha de surpresas; Aspectos que contribuem
para o desenvolvimento de criangas com sindrome congénita do Zika.

Conclusido: O desenvolvimento neuropsicomotor das criangas com sindrome congénita do Zika
¢ significativamente comprometido, no entanto, acdes como praticas integrativas e
complementares, como também o brincar, foram elencadas como possibilidades para contribuir
com a evolucdao das mesmas.

Palavras-chave: Desenvolvimento infantil. Zika Virus. Deficiéncias do desenvolvimento.

Cuidadores.
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ABSTRACT

Objective: To understand the perception of professionals and caregivers about the
neuropsychomotor development of children with congenital Zika syndrome.

Method: Descriptive-exploratory research that was discussed according to the relevant
literature. In the period from August to November 2019, interviews were conducted with 12
professionals and a focus group with seven caregivers of children with congenital Zika
syndrome, in three public institutions in a capital of the Northeast, and submitted to inductive
thematic analysis.

Results: The thematic units elaborated were: Neuropsychomotor development of children with
congenital Zika syndrome: a box of surprises; Aspects that contribute to the development of
children with congenital Zika syndrome.

Conclusion: The development of children with congenital Zika syndrome is significantly
compromised, however, actions such as integrative and complementary practices and playing
were listed as possibilities to contribute to the evolution of these children.

Keywords: Child development. Zika virus. Developmental deficiencies. Caregivers.

RESUMEN
Objetivo: Comprender la percepcion de profesionales y cuidadores sobre el desarrollo

neuropsicomotor de nifios con sindrome de Zika congénito.

Método: investigacion descriptiva-exploratoria que se discutido de acuerdo con la literatura
relevante. En el periodo de agosto a noviembre de 2019, se realizaron entrevistas con 12
profesionales y un grupo focal con siete cuidadores de nifios con sindrome de Zika congénito,
en tres instituciones publicas en una capital del noreste, y se sometieron a un analisis tematico

inductivo.
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Resultados: Las unidades tematicas elaboradas fueron: desarrollo neuropsicomotor de nifios
con sindrome de Zika congénito: una caja de sorpresas; Aspectos que contribuyen al desarrollo

de nifios con sindrome de Zika congénito.

Conclusion: El desarrollo de nifios con sindrome de Zika congénito se ve significativamente
comprometido, sin embargo, acciones como las practicas integrales y complementarias y el

juego se enumeraron como posibilidades para contribuir a la evolucion de estos nifios.
Palabras clave: Desarrollo infantil. Virus Zika Deficiencias de desarrollo. Cuidadores.
INTRODUCAO

As criangas vitimas do virus Zika (ZIKV) durante a epidemia de 2015 a 2016 nas
Américas Central e do Sul encontram-se na primeira infancia, periodo que ocorrem
significativas transformagdes a nivel cognitivo, emocional e social !, Essa exposi¢do ao virus
acarretou a sindrome congénita do Zika (SCZ), composta por um conjunto de sinais e sintomas
que comprometem o desenvolvimento neuropsicomotor, e a gravidade depende do periodo que
a mie foi infectada, sendo o primeiro trimestre da gestagio o mais preocupante®.

A principio, essa condi¢do de saude era denominada como microcefalia por ser o sinal
clinico mais evidente, no entanto, essa sindrome ¢ acompanhada por alteragcdes subjacentes no
cérebro que ocasionam atraso no desenvolvimento, deficiéncia intelectual, irritabilidade,
disfuncdo do tronco encefalico, problemas de degluticdo, deficiéncia visual e auditiva,
exacerbagio dos reflexos primitivos, entre outros®.

Nessa conjuntura, vale destacar que as criangas com deficiéncia ndo t€ém os seus direitos
respeitados e sdo constantemente negligenciadas nos principais programas e servigos criados
para assegurar o desenvolvimento infantil. Consequentemente, seus familiares enfrentam
barreiras como estigma social e dificuldade de acesso aos servicos. Por isso, se ndo houver uma

intervengdo precoce apropriada para as criangas com atrasos no desenvolvimento, bem como



64

apoio e protecdo, essas adversidades poderdo se tornar mais complexas, podendo ter
repercussdes ao longo da vida, como aumento da pobreza e exclusdo profunda®.

A legislacdo brasileira recomenda a promogao do desenvolvimento na primeira infincia
a partir de uma otica integral, consagrada nos marcos do Estatuto da Crianca ¢ do Adolescente
(ECA) e assegura os direitos das criangas com deficiéncia na Constituicdo Federal e na
Convengao sobre os Direitos da Crianga®.

Todavia, garantir o desenvolvimento neuropsicomotor de criancas com SCZ ¢ um
desafio, visto que o conhecimento acerca da sindrome ainda ¢ escasso. Entao, ¢ imprescindivel
apreender a conjuntura do desenvolvimento neuropsicomotor de criangas com exposi¢ao
congénita ao Zika virus, para, assim, ofertar acompanhamento eficaz e intervengdes oportunas
as criancas. Isso porque, apesar da epidemia ter cessado, existem 3.474 casos de criancas
confirmadas no Brasil, e ainda ha inimeros recém-nascidos (RN) que foram expostos ao virus
no pré-natal, mas que ndo apresentaram manifestagdes clinicas""?.

Em virtude das incertezas quanto ao acometimento do desenvolvimento do RN exposto
ao ZIKV, a longo prazo, o Centers for Disease Control and Prevention (CDC) orienta o
acompanhamento desses RN até a primeira infincia, ou seja, até os sete anos de idade. Assim,
os gestores e profissionais terdo um aprendizado de forma continua, responsabilizando-se pela
vigilancia desses casos, pois inumeras perguntas criticas relacionadas ao Zika virus e suas
repercussdes nos proximos anos permanecem sem resposta‘l).

Nesse sentido, compreender a percepgao dos profissionais e dos cuidadores acerca do
desenvolvimento da crianga com SCZ, poderd auxiliar gestores e profissionais no planejamento
e efetivagdo de intervencdes capazes de trazer melhor qualidade de vida para as criangas com
SCZ e suas familias. Desse modo, este estudo tem como objetivo apreender a percep¢do de
profissionais e cuidadores acerca do desenvolvimento neuropsicomotor de criangas com

sindrome congénita do Zika.



65

METODO

Trata-se de estudo qualitativo, do tipo exploratdrio-descritivo. A pesquisa foi realizada
em trés instituicdes de referéncia para estimulagdo do desenvolvimento de criangas com SCZ
de uma capital do Nordeste brasileiro. Participaram sete cuidadores de criangcas com SCZ e 12
profissionais atuantes nas instituigdes participantes do estudo.

Utilizou-se como critérios de inclusdo para os cuidadores: ser principal cuidador de
crianca com sindrome congénita do Zika, residir no municipio do estudo ou cidades
circunvizinhas e ter idade superior a 18 anos. Os critérios de exclusao foram: cuidadores sem
capacidade de entendimento ou com dificuldade de comunicacao.

Para elegibilidade dos profissionais foram considerados os seguintes critérios de
inclusdo: ser profissional de uma das instituicdes participante do estudo que atendessem a
criancas com a sindrome congénita do Zika. Nao participaram do estudo os profissionais que
estavam de férias ou licenciados no periodo da coleta de dados.

Os dados foram coletados entre agosto a novembro de 2019. Com os profissionais
optou-se pela técnica de entrevista individual em profundidade e utilizou-se o grupo focal (GF)
com os cuidadores. As entrevistas foram realizadas em espaco fisico silencioso, com
privacidade, e tiveram duragao média de 30 minutos.

O instrumento para a entrevista em profundidade foi composto por questdes que
caracterizaram os profissionais quanto a idade, sexo, profissdo, tempo de experi€éncia em
estimulacdo com criangas com SCZ, e a seguinte pergunta: “Qual a sua percep¢do quanto ao
desenvolvimento neuropsicomotor da crianga com sindrome congénita do Zika?” O numero de
profissionais nao foi pré-determinado, foi baseado nos critérios de saturagdo, ou seja, quando
ndo surgiram dados novos relacionados ao objetivo do estudo a coleta foi encerrada®.

O recrutamento para o grupo focal aconteceu mediante a colaboracdo dos coordenadores

dos servigos, que repassaram uma lista com os nomes e numeros telefonicos dos cuidadores. A
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partir dessas informagdes, realizou-se contato telefonico, sendo feito um convite aos cuidadores
para participarem da pesquisa ¢ os que demonstraram interesse e disponibilidade foram
adicionados a um grupo de aplicativo de celular onde foram repassadas informagdes sobre o
GF.

Este encontro ocorreu em uma sala de aula de uma instituicdo publica de ensino
superior, com espaco acolhedor, reservado, e teve duracdo média de 60 minutos. A
pesquisadora iniciou a reunido com a exibicdo de um video que apresentava uma historia de
cuidadores de criangas com SCZ que se desenrolava em um cenario semelhante ao vivenciado
pelos participantes do estudo. Esse recurso foi disparados para que, os cuidadores pudessem
refletir e dar inicio as discussdes, norteada pela questdo: “Qual a sua percep¢do quanto ao
desenvolvimento neuropsicomotor da crianga com SCZ?”

Os discursos oriundos do GF foram gravados por meio de midia digital portatil apos
assinatura dos TCLE. Apos a coleta, os dados foram transcritos na integra para sistematizagao
conforme orientacdo da analise tematica indutiva. Assim, foi possivel evidenciar padroes e
temas de “baixo para cima”, ou seja, nao houve uma codificagdo prévia, a analise foi norteada
pelos dados®.

Para tanto, foi feita uma leitura atenta dos dados antes da busca por codigos e
significados, em seguida os extratos foram separados manualmente a fim de identificar
conjuntos semelhantes, assim, foram elaborados temas potenciais e os cédigos foram alocados
de acordo com a afinidade com os temas. Entdo, houve um refinamento dos temas por meio de
leitura ativa, considerando a coeréncia entre os extratos. Por fim, as unidades tematicas foram
nomeadas, para, assim elaborar o texto final, que foi discutido conforme literatura pertinente ao
tema.

Esse processo permitiu eleger duas wunidades tematicas: Desenvolvimento

neuropsicomotor de criangas com sindrome congénita do Zika: uma caixinha de surpresas;
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Aspectos que contribuem para o desenvolvimento neuropsicomotor de criangas com sindrome
congénita do Zika.

Para assegurar o anonimato, os cuidadores tiveram seus nomes identificados pela letra
C (cuidador) seguidos da numeragdo cronologica das falas do GF. J& os profissionais foram
codificados pelas duas primeiras letras de suas profissdes, seguidos da numeracao cronoldgica
de realiza¢do da entrevista, FI — fisioterapeuta, FO — fonoaudidlogo, TO — terapeuta ocupacional
e MU — musico.

O projeto teve aprovacgdo do Comité de Etica em Pesquisa, sob o parecer n° 3.521.216,
em cumprimento aos aspectos éticos da pesquisa com seres humanos, vigentes no pais,

preconizados pelo Conselho Nacional de Saude, de acordo com as Resolugdes n° 466/201219.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram do estudo 12 profissionais que atuam nos centros de reabilitacdo e sete
cuidadoras principais de criangas com SCZ. Os profissionais tinham idade entre 25 e 64 anos,
sendo 12 do sexo feminino (12) e dois, masculino. Dentre as especialidades, seis eram
fisioterapeutas, trés terapeutas ocupacionais, dois fonoaudidlogos e um musico. O tempo de
experiéncia profissional no servico com estimulagdo do desenvolvimento da crianga com SCZ
foi, em média de, trés anos e meio. Ressalta-se que esses profissionais tiveram a oportunidade
de acompanharam as criangas com SCZ desde o inicio da epidemia.

No que se refere aos cuidadores, em sua totalidade eram maes das criangas com SCZ, e
tinham entre 22 ¢ 41 anos de idade. Ja as idades das criangas variaram de dois anos e onze
meses a trés anos e onze meses. Dentre as sete cuidadoras, duas viviam em unido estavel, duas
eram solteiras, uma divorciada, e duas casadas. Trés cuidadoras tinham até quatro anos de

estudo e quatro mais de oito anos. A maioria possuia renda per capita familiar de um salario
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minimo, apenas duas declararam dois salarios minimos. No tocante ao numero de filhos, quatro

tinham apenas um filho e trés tinham trés.

Desenvolvimento neuropsicomotor de criancas com sindrome congénita do Zika: uma
caixinha de surpresas

Os achados clinicos da SCZ foram descritos exaustivamente na literatura, como
irritabilidade, hipertonia, hemiparesia, movimentos extrapiramidais, convulsdes epilépticas e
disfagia. Apesar disso, o conhecimento do impacto do Zika virus no cérebro ainda ¢ superficial,
e as consequéncias estabelecidas entre a microcefalia e as alteragcdes subjacentes do sistema
nervoso central (SNC) possivelmente trardo diferentes e graves resultados a longo prazo para
muitas criancas e suas familias'".

Assim, segundo o relato dos profissionais, constata-se que por se tratar de uma sindrome
recente, os mesmos tém duvidas quanto as consequéncias do virus no desenvolvimento das
criangas.

O que a midia tinha nos dito era que o virus estd ld, causando circunstdncias. E como se eu
estivesse remando contra a maré. Eu estou estimulando e ndo sei até que momento ele vai
causar uma lesdo novamente. Até que a ciéncia conclua e diga: ndo esta agindo em mais nada,
ja lesionou e parou (FI2).

Eu acredito que a crianca com microcefalia é uma caixinha de surpresas, ela tem muitas
alteragoes. Entdo, cada uma é unica, tém algumas que a gente vé um prognostico bom e tém
outras com a mesma faixa etaria que a gente ndo vé, eu ndo entendo porque (FI4).

O extrato da FI2 ¢ ratificado a partir de uma pesquisa realizada com 13 criangas
brasileiras que foram infectadas pelo Zika no pré-natal e ndo tiveram microcefalia ao nascer,
mas todas foram acometidas por alteragdes cerebrais condizentes com a SCZ. Além disso, foi
observado desaceleragcdo do crescimento da cabega do lactente apos cinco meses de idade, onze
bebés foram acometidos pela microcefalia, e uma crianga de seis dias que nao teve microcefalia
apresentou disfungdes oculares e neurologicas'?.

A literatura aponta que o virus continua agindo no periodo pds-natal, por isso nao ¢

possivel prever as consequéncias no desenvolvimento da crianga a longo prazo. Devido ao
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neurotropismo do Zika virus, isto ¢, afinidade e capacidade de infectar células nervosas, pode
haver diversas anormalidades neurologicas, conforme os tipos, localizagdo das células atingidas
e dimensdo da infeccao!?. Dentre as competéncias do desenvolvimento infantil, criangas
acometidas pela SCZ apresentam varios graus de comprometimento neurolédgico, afetando,
principalmente, o sistema motor.
Tem uma que ¢ mais espdstica, que a gente chama de mais “durinha”, tem outra que ja é
hipotonica, que ela é toda flacida, “mole” (FI1).
Ele (filho) consegue sustentar mais a cabeca e o tronco, a questdo é a coordenagdo motora
dele que infelizmente ainda deixa muito a desejar (C4)

Eu tenho sete bebés de microcefalia no momento e quase todos tém dificuldade de marcha
(FI6).

Coadunando com esses achados, estudo multicéntrico com 83 bebés com microcefalia
associada ao Zika constatou que dentre essas criancas, 62 (75%) apresentavam hipertonia e 14
(17%) espasticidade!!”. Essas alteragdes neurologicas interferem no desenvolvimento motor,
visto que as competéncias motoras de uma crianga com SCZ aos seis, doze e dezoito meses sao
atrasadas, quando comparadas as de criancas sem comprometimento neurologico aos dois, trés
e cinco meses, respectivamente!?,

Isso € confirmado por outra pesquisa que ressalta que criangas com SCZ nao adquiriram
a habilidade de rolar, sentar ou, em algumas situagdes, sustentar a cabega, bem como as
evidéncias apontam que futuramente um numero significativo ndo conseguird andar e aqueles
que alcangarem essa competéncia terdo dificuldades com a marcha, agilidade e/ou tremores na
caminhadaV,

Outro aspecto relatado foi o comprometimento cognitivo da crianga com SCZ. Isto afeta
a capacidade de aquisicdo de habilidades motoras, visto que as criangas com deficiéncia
intelectual necessitam de um quantitativo maior de repeticdes para assimilar uma atividade,
com um tempo de resposta motora mais lento®),

Como eu posso ter uma resposta motora se o coghnitivo esta comprometido? Eu falo “‘vamos
levantar o quadril” e eles ndo respondem porque o cérebro ndo da esse comando. (F16)
Quando eu fago uma pergunta ao meu filho como “quer agua” ele responde pouco, é mais
com o olhar e sorriso, acho que ndo entende muito. (C3)
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Os efeitos da SCZ no desenvolvimento cognitivo sdo influenciados pela calcificagdo
intracraniana, ventriculomegalia e pelo volume cerebral diminuido. A crianca pode ter atrasos
leves no desenvolvimento a déficits intelectuais graves. O nivel do comprometimento pode ser
mais acentuado de acordo com a complexidade das alteragdes sensoriais-motoras associadas,
como problemas na visdo e audi¢do. No entanto, ndo se espera que as criancas amplamente
afetadas pelo virus alcancem habilidades de desenvolvimento, visto que, no primeiro
aniversario, muitas ainda tém competéncias de criancas na faixa etaria de 2 a 3 meses!”.

Outrossim, os profissionais mencionaram que a comunicacao das criangas com SCZ ¢
predominantemente através de sorrisos e expressdes faciais, e percebem discreta melhora nas
criangas com trés anos, faixa etaria predominante no estudo.

A comunicagdo é respondendo ao riso, mas ndo abre a boca para falar, so responde com
gestos. Quando a gente fala alguma coisa, hoje em dia eles ja respondem quando vocé esta
brincando e ele responde rindo e alguns balbucios (FI6).

Eles ja conseguem ter uma expressao facial melhor, ja riem, ja choram, mas porque antes era
aquele choro diferenciado, hoje eles ja choram de uma forma mais natural, dormem bem
(FOI).

A efetividade da comunicacdo da crianca esta relacionada ao desempenho cognitivo,
todavia, as criangcas com SCZ apresentam mais dificuldade na producdo da fala do que na
habilidade de compreender a linguagem. Por isso, os profissionais que atuam com a reabilitagao
da crianca devem incentivar os cuidadores a se comunicar com a crianga ¢ descrever suas
atividades em voz alta, uma vez que isso auxiliara na compreensao da linguagem, mesmo que
ndo seja verbal®.

A familia podera ensinar gestos e sinais a crianga para se comunicar de forma simples
como "Sim" ou "Nao". A aquisi¢cdo da comunicagdo, verbal e nao verbal, deve ser um aspecto
basilar na terapia, com objetivos e metas de acordo com a extensdo das deficiéncias da
crianga®. O gesto significativo provoca a resposta do outro, os gestos oriundos de um emissor

podem ser estimulos que geram uma reagio no receptor!®.
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Apesar do severo comprometimento do desenvolvimento neuropsicomotor e da
evolugdo ser lenta, foi possivel perceber que com o passar do tempo os profissionais foram se
adaptando as limitagdes da crianga, dando prioridade a medidas que os deixavam mais
confortaveis.

E bem lento, mas a gente consegue ver uma evolucdo, antigamente choravam muito e hoje ja
sdo mais tranquilos. Eu acho que eles foram se adaptando ao ambiente, quando eles entravam
na sala a gente tentava deixar uma temperatura agradavel para eles, desligava o ar-
condicionado, depois que comegamos a perceber algumas coisas come¢amos a fazer dessa
forma (FOI).

O profissional deve estar pronto para se adaptar a singularidade de cada crianga, ou seja,
a sua interacdo com o individuo proporcionara agdes de acordo com as expectativas da
crianga/familia. Por isso, a comunica¢do usuario-familia-profissional ¢ basilar para a
compreensdo das perspectivas e significados de ambos!®).

Portanto, o desenvolvimento da crianga com SCZ ¢ um desafio para cuidadores e
profissionais, seja pelo comprometimento ocasionado pela infec¢do do Zika ou pelas incertezas
relacionadas a sindrome. No entanto, o primeiro passo ¢ reconhecer as limita¢des das criangas
para intervir de acordo com as particularidades de cada uma, tendo um olhar integral as criangas

e suas familias e apoiando-lhes neste processo.

Aspectos que contribuem para o desenvolvimento de criancas com sindrome congénita do
Zika

Evidenciaram-se alguns aspectos que colaboram para que as criangas com SCZ
obtenham evolugdes no seu desenvolvimento. Assim, um dos pontos citados pelos participantes
do estudo foram as praticas integrativas e complementares que sdao conceituadas pela
Organizagao Mundial da Satide (OMS) como um conjunto de praticas de cuidados de satde que
ndo integram a medicina convencional, mas podem ser utilizadas de maneira intercambiavel !,

Dentre elas, destaca-se a musicoterapia que ¢ uma arte ¢ uma forma de atendimento de

saude baseada em evidéncias, que faz uso de musicas em um momento terapéutico com a
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finalidade de trazer melhorias para o desenvolvimento fisico, emocional, cognitivo e social dos
pacientes®?), sendo reconhecida pelos profissionais e cuidadores como efetiva para a evolugio
da crianga.

Eles relaxam na hora da aula de musica, eles ficam mais abertos, estimula a parte cognitiva
atraves do ludico, ficam mais receptivos, tém coisas que na fonoaudiologa eles ndo conseguem
responder e chega na musica respondem. Ai eu pergunto: e ai “fono”, ela diz: ele esta
respondendo melhor agora. Ndo so lda, mas em outros atendimentos (MU]).

Eu estou vendo o desenvolvimento do meu filho depois que ele entrou no grupo de
musicalizagdo, hoje ele tira roupa, cal¢a sandalia, estd otimo. Eu estou vendo resultado com
o grupinho (C2).

Estudo de coorte prospectivo realizado em Taiwan com 23 familias de pacientes com
sindrome de Rett (RTT), distirbio do desenvolvimento neuroldgico que ocasiona dificuldade
na comunicagdo e epilepsia, evidenciou que a musicoterapia otimizou a linguagem receptiva,
as habilidades de comunicac¢do verbal e ndo verbal e a interagdo social desses pacientes. Além
disso, houve melhora significativa dos padrdes respiratdrios, contato visual e redugao das crises
epilépticas. Como também, reducio consideravel do estresse dos cuidadores®",

Percebe-se também nos extratos que a musicoterapia estimula o relaxamento e permite
melhor resposta em outras terapias. A interacdo entre dois profissionais com especialidades
distintas possibilitou uma articulagao dos saberes, convergente a uma atengao integral a crianga.

Além dessa terapia, os extratos revelam a contribui¢do da terapia assistida por animais
como facilitadora no desenvolvimento das criangas com SCZ. Essa terapia € um campo amplo
de praticas realizadas com animais, abrangendo intervencdes terapéuticas elaboradas com
objetivos claramente determinados. Durante a realizagdo do estudo, um profissional citou que
a instituigdo contava com a terapia assistida por caes (cinoterapia) e considerou essa pratica
como método eficiente para tranquilizar a crianca com SCZ que apresenta irritabilidade severa.

Outra coisa que nos ajudou foi o projeto de cinoterapia com o cachorro que elas se
acalmavam bastante (FI1).
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Também foi mencionada a satisfagdo com o efeito da equoterapia. Essa terapia ¢ uma
abordagem em ascensao na reabilitacdo especializada, praticada com cavalos sob a orientagao
(22)

de profissionais de saude

Meu foco ¢ que ele sustente essa cabega, ¢ tanto que eu comecei na equoterapia porque
falaram que era muito bom para essa questdo do tronco da crianga e é uma das terapias que
eu ndo perco de jeito nenhum, nem que eu pega dinheiro emprestado, mas eu tenho aquele
dinheiro para ir, é divino. Porque é o que eu mais vejo resultado (C7).

Pesquisa realizada com criangas com Transtorno do Espectro do Autismo (TEA) e
Paralisia Cerebral (PC) destaca os beneficios da terapia assistida por animais e a possibilidade
de utilizar esta técnica para proporcionar tranquilidade em ambientes de alto estresse, como em
casos de procedimentos médicos e cirurgicos. Isto porque os seres humanos desenvolvem
sentimentos € comportamentos positivos enquanto estdo interagindo e cuidando de animais e,
em especial o cio, devido ao surgimento de um lago semelhante aquele entre mie e bebé®).

No que concerne a equoterapia, a literatura aponta que esta terapia associada com a
intervencao do simulador de equitacdo ¢ capaz de auxiliar na regularizagdo do controle postural
no contexto da reabilitagdo de curto a médio prazo®?. Assim, podera ser benéfica para as
criancas com SCZ, por melhorar o equilibrio postural, pois a mobilidade do cavalo na
caminhada ¢ ritmica e suave, possibilitando os deslocamentos da pelve da crianga de uma forma
similar ao deslocamento pélvico durante a marcha®?,

Por fim, o brincar também foi mencionado como método auxiliar na promog¢do do
desenvolvimento das criangas com SCZ. O contato com outras criangas, como irmaos € primos,
pode trazer melhorias para a crianga.

Aquelas que tém irmdo maiorzinho, elas tém uma resposta melhor do que os que sdo filhos
unicos. E algo que estd bem visivel, eu tenho acho que 3 ou 4 criangas que tém o irmdo maior
e o irmdo brinca, pula, vai para cima, da cheiro, bota no braco, ri, e eu vejo que esses sdo
bem mais evoluidos do que aqueles que ndo tém irmdo e do que aqueles que passam o dia
deitado na cama (FI1).

Ela faz ele de bolinha (prima), pega, joga para um lado, joga para o outro, coloca ele em pé
para ficar dando passinho, pega bola, bicicleta, tudo isso ele gosta. Ele é alucinado nela, so
basta ver e ela ja esta estimulando ele. Quando ele escuta a voz dela ele ja comeca a querer
dar uns passos, olhar, se mexer (C4).
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O brincar ¢ uma atividade imprescindivel na vida da crianga, uma vez que desperta o
interesse pelos objetos do mundo. Nesse momento, a crianga utiliza a visdo, o olfato, a audicao,
entre outros sentidos, possibilitando-lhe grandes descobertas. Essa interven¢ao ndo demanda
muitos recursos, podendo ser construida pela familia com objetos de baixo custo®.

O significado que o ser humano da as coisas ao seu redor ¢ uma consequéncia da
interacao social que ele mantém com os objetos e os individuos que os cercam. Entdo, quando
a crianga brinca e interage com os brinquedos e as pessoas, ha uma agao reflexiva sobre a
realidade®.

Frente ao exposto, ¢ fundamental ressaltar que apesar das dificuldades encontradas para
que a crianca com SCZ tenha um bom desenvolvimento e melhor qualidade de vida, existem
mecanismos que podem auxiliar nesse processo como as praticas integrativas complementares
e o ato de brincar. Para tal, os envolvidos nesse contexto precisam estar cientes do seu papel e

incentivar a inser¢ao das criangas nestas atividades no seu cotidiano.

CONSIDERACOES FINAIS

O estudo mostrou que as criancas com sindrome congénita do Zika, tétm o seu
desenvolvimento neuropsicomotor comprometido e incerto, podendo variar de acordo com a
gravidade do quadro clinico.

No entanto, existem praticas capazes de contribuir para melhorar a qualidade de vida
delas. As terapias integrativas e complementares, a exemplo das terapias assistidas por animais,
assim como o brincar com outras criangas poderdo contribuir para a evolugdo do
desenvolvimento das criangas com a sindrome. Todavia, para que isso aconteca, €
imprescindivel a participacdo ativa da familia, bem como o olhar atento e ampliado dos
profissionais, dando total apoio aos cuidadores e auxiliando-os a buscar ampliar sua rede de

apoio.
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As limitagdes do estudo estdo relacionadas ao quantitativo de cuidadoras, a nao
participagdo de todos os profissionais e os gestores envolvidos com o cuidado a crianga com
SCZ. O objetivo ¢ a atengao qualificada, resolutiva e integral a essa parcela da populacio que
requer cuidados singulares.

Recomenda-se que sejam realizadas pesquisas para verificar a eficicia das terapias
integrativas complementares com as criangas com SCZ, visto que se mostraram efetivas as
criancas da presente pesquisa. No entanto, os estudos existentes sobre terapias integrativas e
complementares abordam outras patologias que nao tém o mesmo quadro clinico da SCZ. Além
disso, sugere-se que sejam realizados estudos para definir niveis de comprometimento da SCZ
de acordo com os acometimentos das mesmas, pois essa padronizacdo podera auxiliar na
reabilitacdo das criancas, bem como na realizacdo de estudos sobre o desenvolvimento
neuropsicomotor.

Vale ressaltar que o presente trabalho foi realizado com apoio do Conselho Nacional de

Desenvolvimento Cientifico e Tecnologico (CNPq) através de bolsa de Mestrado.
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A partir dos resultados obtidos neste estudo, sustentado no Interacionismo Simbolico,
considera-se que os objetivos da investigacao foram alcangados, pois apreendeu a percepcao de
cuidadores e profissionais quanto ao desenvolvimento de criangas com sindrome congénita do

Zika, bem como compreendeu a continuidade da estimulacdo dessas criangas.

Destaca-se que devido a enorme repercussao da sindrome congénita do Zika nos meios
de comunicagdo e o impacto causado pelo surto da microcefalia, houve uma maior preocupagao
em implementar programas e politicas publicas, ndo s6 para essa populacdo, mas para outras
criangas com deficiéncia que eram negligenciadas, principalmente no que diz respeito a

estimulagdo neuropsicomotora.

As incertezas que permeiam o futuro de criangas com a SCZ nao devem ser obstaculo
para a busca de intervengdes pelos cuidadores e, para os profissionais, deve ser um motivo para
qualificagdes que deem suporte a uma pratica mais adequeada. Ressalta-se que apesar do surto
da Zika ter acabado, as criangas ainda estdo na primeira infancia, portanto, ainda ha muito a ser
feito, e se elas nao alcangaram os marcos do desenvolvimento esperados para a idade, deverao

dar seguimento a estimulacao do desenvolvimento até que alcancem seu maior potencial.

Além disso, os cuidadores e familiares enfrentam inumeras barreiras para dar
continuidade a estimulagdo do desenvolvimento das criangas, incluindo barreiras
organizacionais, fatores socioambientais e condi¢des inerentes ao quadro clinico da crianga. Os
cuidadores demonstraram dificuldade de deslocamento, de acesso a consultas médicas, baixa
condi¢do socioecondmica afetando relagdes familiares e, consequentemente, a qualidade de
vida das criangas com SCZ. Além disso, os profissionais sentem-se inseguros para dar
continuidade a estimulagdo por ndo se acharem competentes e pela auséncia de cursos de

capacitagdes.

Dentre essas dificuldades, os cuidadores ausentes e faltosos dos servigos oferecidos pelo
SUS, demonstraram estar buscando outras alternativas como as praticas integrativas
complementares como musicoterapia, equoterapia, cinoterapia e até mesmo terapias oferecidas
por comunidades religiosas por se sentirem mais amparados e perceberem melhor evolucao da

crianca.

A fim de modificar essa realidade, ¢ fundamental que haja uma comunicacao eficaz,
bom relacionamento entre profissionais e usuarios, trabalho interdisciplinar, articulagcdo entre
os servigos, compartilhamento de informacgdes e significados, como também, participagdo ativa

e responsavel da familia.
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Recomenda-se que sejam realizadas pesquisas para verificar a eficacia das terapias
integrativas complementares com as criangas com SCZ, visto que se mostraram efetivas para
as criangas deste estudo, porém, as evidéncias existentes sdo relacionadas a outras patologias

que ndo tém o mesmo quadro clinico da SCZ.

Como também, sugere-se que sejam efetivados estudos com desenho de intervencao
com a finalidade de sensibilizar os profissionais e familiares quanto as singularidades da
condicdo da crianga com sindrome congénita do Zika e sua familia, para que ndo percam essas

criancas de vista e, assim, dar continuidade a estimula¢ao neuropsicomotora.

Este estudo teve como limitagdo o infimo quantitativo de cuidadores. Outra limitagao
relaciona-se ao fato de o recrutamento dos participantes ter sido limitado a trés servigos publicos
de uma capital do Nordeste do Brasil, os resultados ndo podem ser generalizados para outros

contextos geograficos ou servigos de saude.
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APENDICE A - Termo de consentimento livre e esclarecido para profissional

Prezado (a) Senhor (a)

Esta pesquisa ¢ sobre a Continuidade da estimulagdo precoce de criangas com a
sindrome congénita do Zika e estd sendo desenvolvida pela mestranda Anna Tereza Alves
Guedes do Programa de Pé6s-Graduacdo de Enfermagem da Universidade Federal da Paraiba
sob a orientagdo da Prof* Dr* Altamira Pereira da Silva Reichert, enfermeira e professora do

Departamento de Enfermagem em Satde Coletiva da UFPB.

O objetivo desta pesquisa ¢ compreender a continuidade da estimulacio do
desenvolvimento neuropsicomotor de criangas com sindrome congénita do Zika, como
também, apreender a percepg¢ao acerca do desenvolvimento dessas criangas, a partir do olhar

de cuidadores e profissionais dos servigos de reabilitacao.

Nao havera beneficios diretos relacionados a vocé, mas a sua participagdo podera trazer
conhecimento a respeito dos motivos que ocasionam a descontinuidade da estimulagdo precoce
de criancas com SCZ, e consequentemente trard subsidios para alcangar a efetividade da
estimulacdo precoce destas criancas. Sua participagdo nesta pesquisa sera apenas responder as
perguntas de uma entrevista semiestruturada e o contetdo do que for discutido nesta pesquisa,
serd utilizado em eventos da area de saude e publicacdes em revista cientifica. Necessitarei
gravar a entrevista para captacdo mais fidedigna das ideias e para isso, preciso da sua

autorizagao.

O(a) Sr.(a) esta sendo convidado(a) a participar desta pesquisa de forma voluntaria, isto
¢, a qualquer momento o Sr.(a) podera recusar-se a responder qualquer pergunta ou desistir de
participar e retirar seu consentimento. Sua recusa nao trara nenhum dano em sua relagao com o

pesquisador ou com o servigo de satide no qual desempenha suas atividades laborais.

Gostaria de ressaltar que, ndo havera pagamento para sua participagao nesta pesquisa e
o(a) senhor(a) ndo tera gastos neste estudo. Suas respostas e as informacdes coletadas serdao
tratadas de forma an6nima e confidencial, isto ¢, em nenhum momento sera divulgado o seu
nome em qualquer fase do estudo. Os dados coletados serdo utilizados apenas nesta pesquisa e
os resultados divulgados em congressos e/ou revistas cientificas. Conforme estabelece a

Resolugao 466/2012 do CNS todas as pesquisas apresentam riscos, todavia estes riscos nao
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afetardo a sua satde, o Unico desconforto previsto estd relacionado ao tempo gasto para

responder a entrevista.

O(a) Sr.(a) recebera uma copia deste termo onde consta o e-mail e telefone da
pesquisadora responsavel, podendo tirar as suas duvidas sobre o projeto e sua participagao,

agora ou a qualquer momento.

Lembramos que este Termo de Consentimento necessita ser rubricado por vocé na

primeira folha e assinado na segunda.
Desde ja, agradecemos!

Declaro estar ciente das informagoes que recebi sobre a pesquisa, ficando claro para
mim quais sdo os objetivos do estudo, os procedimentos a serem realizados, as garantias de
sigilo e de esclarecimentos de duvidas, sempre que eu precisar. Ficou também claro que minha
participagdo é livre e que ndo terei nenhum gasto com a participa¢do do estudo. Concordo
voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar o meu consentimento a qualquer
momento, antes ou durante o mesmo, sem prejuizo ou perda de qualquer beneficio.

Data:  / /

Assinatura do Participante da Pesquisa

Assinatura do Pesquisador Responsavel

Caso queira se comunicar conosco ou com o Comité de Etica em Pesquisa, os enderecos e
telefones sdo:

Pesquisadoras: Anna Tereza Alves Guedes e Altamira Pereira da Silva Reichert

Endereco (Setor de Trabalho): Programa de P6s Graduagdo em Enfermagem/ Centro de Ciéncias da
Saude — UFPB

Telefone: (83) 98902-0281/ (83) 99116-1065

E-mail: annaterezag@gmail.com/ altareichert@gmail.com

Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Satde da Universidade Federal da Paraiba
Campus I - Cidade Universitaria - 1° Andar — CEP 58051-900 — Jodo Pessoa/PB

(83) 3216-7791 — E-mail: comitedeetica@ccs.ufpb.br



mailto:comitedeetica@ccs.ufpb.br

APENDICE B - Roteiro para entrevista em profundidade com profissional

I Parte - Dados de caracterizacio dos participantes

Nome:

Idade: Sexo: () F()M

Profissao/ocupagao:

Anos de estudo:

Tempo de experiéncia em estimulagao com criangas com SCZ

Quais sao as terapias que vocé oferece a crianga e com que frequéncia?

II Parte — Entrevista

1. Qual a sua percepg¢do quanto ao desenvolvimento neuropsicomotor da crianga com
SCZ?
2. Por que os cuidadores da crianga com SCZ estdo ausentes ou com baixa assiduidade

no servigo de estimulacao?

92
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APENDICE C - Termo de consentimento livre e esclarecido para cuidador

Prezado (a) Senhor (a)

Esta pesquisa ¢ sobre a Descontinuidade da estimulagdo precoce de criangas com
sindrome congénita do Zika e estd sendo desenvolvida pela mestranda Anna Tereza Alves
Guedes do Programa de Pés-Graduacao em Enfermagem da Universidade Federal da Paraiba
sob a orientacdo da Prof* Dr* Altamira Pereira da Silva Reichert, enfermeira e professora do

Departamento de Enfermagem em Satde Coletiva da UFPB.

O objetivo desta pesquisa ¢ compreender a continuidade da estimulagdo do
desenvolvimento neuropsicomotr de criangas com a sindrome congénita do Zika, como
também, apreender a percepcao acerca do desenvolvimento dessas criangas, a partir do olhar

de cuidadores e profissionais dos servigos de reabilitacdo

O beneficio relacionado a sua participagdo possibilitara o conhecimento a respeito dos
motivos que ocasionam a descontinuidade da estimulacdo precoce das criangas com SCZ, e
consequentemente trazer subsidios para alcancar a efetividade da estimulag@o precoce destas
criangas. Sua participagdo nesta pesquisa sera apenas responder as perguntas de uma entrevista
semiestruturada e o contetido do que for discutido sera utilizado nesta pesquisa, em eventos da
area de saude e publicacdes em revista cientifica. Necessitarei gravar a entrevista para captagao

mais fidedigna das ideias e para isso, preciso da sua autorizagao.

O(a) Sr.(a) esta sendo convidado(a) a participar desta pesquisa de forma voluntaria, isto
¢, a qualquer momento o Sr.(a) podera recusar-se a responder qualquer pergunta ou desistir de
participar e retirar seu consentimento. Sua recusa nao trara nenhum dano em sua relagao com o

pesquisador ou com o servigo de satide que forneceu os seus dados.

Gostaria de ressaltar que ndo havera pagamento para sua participacao nesta pesquisa e
o(a) senhor(a) ndo tera gastos neste estudo. Suas respostas e as informacdes coletadas serdo
tratadas de forma an6nima e confidencial, isto ¢, em nenhum momento sera divulgado o seu
nome em qualquer fase do estudo. Conforme estabelece a Resolugao 466/2012 do CNS todas
as pesquisas apresentam riscos, todavia estes riscos nao afetardo a sua satde ou da crianga que
voce € responsavel, o inico desconforto previsto esta relacionado ao tempo gasto para participar

do grupo focal.
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O Sr.(a) recebera uma copia deste termo onde consta o telefone e o e-mail da
pesquisadora responsavel, podendo tirar as suas duvidas sobre o projeto e sua participagao,

agora ou a qualquer momento.

Lembramos que este Termo de Consentimento necessita ser rubricado por vocé na

primeira folha e assinado na segunda.

Desde j4, agradecemos!

Declaro estar ciente das informagoes que recebi sobre a pesquisa, ficando claro para
mim quais sdo os objetivos do estudo, os procedimentos a serem realizados, as garantias de
sigilo e de esclarecimentos de duvidas, sempre que eu precisar. Ficou também claro que minha
participagdo é livre e que ndo terei nenhum gasto com a participa¢dao do estudo. Concordo
voluntariamente em participar deste estudo e poderei retirar o meu consentimento a qualquer
momento, antes ou durante o mesmo, sem prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu ou a
crianga que sou responsavel possa ter adquirido.

Data:  / /

Assinatura do Participante da Pesquisa

Assinatura do Pesquisador Responsavel

Caso queira se comunicar conosco ou com o Comité de Etica em Pesquisa, os enderegos e
telefones sdo:

Pesquisadoras: Anna Tereza Alves Guedes e Altamira Pereira da Silva Reichert

Enderego (Setor de Trabalho): Programa de P6s-Graduacdo em Enfermagem/ Centro de Ciéncias da
Saude — UFPB

Telefone: (83) 98902-0281/ (83) 99116-1065

E-mail: annaterezag(@gmail.com/ altareichert@gmail.com

Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Federal da Paraiba
Campus I - Cidade Universitaria - 1° Andar — CEP 58051-900 — Jodo Pessoa/PB
(83) 3216-7791 — E-mail: comitedeetica@ccs.ufpb.br
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APENDICE D — Roteiro para grupo focal com cuidadores

I Parte - Dados de caracterizacio dos participantes

Nome:

Idade: Sexo: ( )F( )M

Estado Civil: () Solteiro(a) ( ) Casado(a) ( ) Divorciado(a) ( ) Vitvo(a) ( ) Unido Estavel(a)

Cidade:

Profissao/ocupagao:

Renda familiar:

Escolaridade:

N° de filhos:

II Parte — Questoes disparadoras

1. Conte-me o que levou vocés a estarem ausentes/ou com baixa assiduidade no servigo de
estimulagao de suas criangas.

2. Qual a sua percepcao em relacdo ao desenvolvimento neuropsicomotor da crianca com SCZ?
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ANEXO A - Parecer Consubstanciado do Comité de Etica e Pesquisa - CEP - CCS — UFPB

UFPB - CENTRO DE CIENCIAS

DA SAUDE DA UNIVERSIDADE 'Q%"‘ﬁ“""‘

FEDERAL DA PARAIBA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADDS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: COMTINUIDADE DA ESTIMLILM;AD NEUROPSICOMOTORA DE CRIANCAS COM
SINDROME COMGENITA DO ZIKA: O OLHAR DE CUIDADORES E DE
PROFISSIOMAIS

Pesquisador: AMNMA TEREZA ALVES GUEDES

Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 17008515.2.0000.5188

Instituigdo Proponente: Centro De Ciéncias da Salde
Patrocinador Principal: Financiamento Propric

DADODS DO PARECER
HNuamero do Parecer: 4.102.815

Apresentagdo do Projeto:

Trata-se de um projeto egresso do Programa de Pos-graduagdo em Enfermagem, do Centro de Ciéncias da
Salide, da Universidade Federal da Paraiba, sob a responsabilidade da mestranda ANMA TEREZA ALVES
GUEDES & sob Drientagin da Prof Dr? Altamira Pereira da Silva Reichert, que submeteu emenda
solicitande mudanga de titulo e ajustes metodoldgicos.

Objetive da Pesquisa:

Ohbjetivo da emenda: medificar o titulo: inserir grupo focal comio ajuste metodol dgico.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Riseos:

Os riscos previstos estdo relacionados ao tempo gasto para responder a entrevista, bem comao, o
constrangimente por compartilhar informagies pessoais, entretanto este sera minimizado a partir do

anonimate e confidencialidade das informagdes coletadas.

Beneficios:

2 beneficio direto que a pesquisa trard aos participantes da pesgquisa sera a sensibilizagdo gquanto a
problematica da descontinuidade da estimulagdo neuropsicomotora das criangas com a Sindrome Congénita
do Zika &, assim, subsidiar estratégias para proporcionar a continuidade da estimulacio dessas criangas.

Endersgo.  UNNERIITARID SN

Balmo: CASTELD BRANCO CEP: 53.051-000
UF: PB Municiplo:  JOAD PESSOA
Telefone: (B3 3216-7791 Fax: (3332167781 E-mall; comitagesticadcos.uipb.or

Peiagrea (11 dm 05



UFPB - CENTRO DE CIENCIAS
DA SAUDE DA UNIVERSIDADE {W
FEDERAL DA PARAIBA

Conanuaclio do Pamecer: 4. 9012 515

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Esta emenda justifica-se pela modificagie do titulo da pesquisa. Além disso, pequenas altieragdes no
percursa metodoldgico foram efetivadas, mais especificaments a técnica de anilise dos dades & da coleta

de dados, ao invés de enfrevista semiestruturada com os cuidadores foi realizade grupo focal.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatdria:
Todos os termos de apresentacio obrigatoria foram submetidos tempestivamente.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Diante do cumprimento das formalidades &ticas e legais, somos de parecer favoravel a aprovacdo da
emenda para modificagio do titulo da pesguisa e ajustes metodologicos de inserir o grupo focal como

estratégia de coleta de dados, salvo melhor juizo

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nies documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arguivo Postagem Autor Situagdo
Informagoes Basicas |PE_INFORMACOES_BASICAS_155703 26/052020 Aceito
do Projeto 4 E1.pdf 22-15:49
Folha de Rosto Folha_de_rosto_atualizada_210520.pdf | 260052020 |ANMNA TEREZA Aceito
220517 [ALVES GUEDES

Chutros Resposta_as_pendencias docx 31072019 (ANMA TEREZA Aceito
168:06:01  [ALVES GUEDES

Cronograma Cronograma_projefo_comgido. docs 310772019 [ANMA TEREZA Aceito
16:01:09 [ALVES GUEDES

Projeta Detalhado ! [Projete_de_pesquisa_comgido.doc: 310772019 (ANMA TEREZA Aceito

Brochura 168:00:56 |ALVES GUEDES

Investinador

TCLE /! Termos de  [TCLE_Profissional_comigido.docx 3100772018 (AMMA TEREZA Auceito

Assentimento / 16:00:18 |ALVES GUEDES

Justificativa de

Auséncia

TCLE ! Termas de |TCLE_Cuidador_comigido.docx 3072018 (ANMA TEREZA Aceito

Assentimento / 15:58:51 |ALVES GUEDES

Justificativa de

Auséncia

Chutros Roteire_para_snirevista docs 040772019 [ANMA TEREZA Aceito
11:38:11 [ALVES GUEDES

Cwtros Anuencia_Secretana. pdf 0400772018 (ANMA TEREZA Aceito

Enderego. UNINERITARID SN

Balmo: CASTELD BRANCD CEP: =53.051-900
UF: PB Municiplo:  JOAD PESSO8
Talsfone: (E3j3215-7701 Fax: (3332167791 E-mall: comitagesticadices. ufpb br

Pragirma (13 dw 013
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UFPB - CENTRO DE CIENCIAS
DA SAUDE DA UNIVERSIDADE
FEDERAL DA FARAIBA

Continuaglio do Parerer 4. 902 915

Grad

Owtros Anuencia_Secrstana.pdf 11:32:06  |ALVES GUEDES Acsito
Orpamento ORCAMENTO. docx 030772019 [AMMA TEREZA Aceito
22-52-58 |ALVES GUEDES
Owtros Anuencia_lnstituto_dos_Cegos.pdf 03072015 |ANNA TEREZA Acsito
224484 |ALVES GUEDES
Chutros Anuencia_FUMAD pdf 030772018 (AMMA TEREZA Aceito
22-44-23  |ALVES GUEDES
De-claragﬁn de Certidac_ppgenf.pdf 03072019 |ANNA TEREZA Aceito
Instituigac e 224338 |ALVES GUEDES
| Infraestnuturs
Situagio do Parecer:
Aprovado
Mecessita Apreciagio da COMEP:
MNio
JOAD PESSOA, 22 de Junho de 2020
Assinado por:
Eliane Marques Duarte de Sousa
[Coordenador(a))
Enderego: UNNERZTARKD SN
Balmo: CASTELD BRANGD CEP: 53.051-%00
UF: PB Munkciplo:  JOAD PESS0A
Talefone: (B33216-7791 Fax: (8332167791 E-mall: comitegesticafiices. ufpb. br

Fisgrm 0% de O3
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ANEXO B - Anuéncia do Instituto dos Cegos da Paraiba
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CARTA DE ANUENCLA

Deeclaramos para os devidos fins, quét & projetis de pess)uisa da mestranda submetido a0 Programa de
Péa-gradencho de Esfermagem, di Universidnde Federal da Faraika, inlindode “Descondinmidnde
ks estimulagie preeeon de crisscns com Sindrome Congénlia do Zike: o slhar de cuidaderes ¢
profissionsis de snlde”, dosenvolvido por ANNA TEREZA ALVES GUEDES, snh & oricningin
da professera Doutora ALTAMIRA PEREIRA DA SILVA REICHERT, fem 2 anuéncia do
Institute dis Cepes da Parsiba Adalglss Cunba — TCPAC para & sun realitasin

Jodo Pegsca, 11 de Junhode 2019
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ANEXO C - Anuéncia do Centro de Referéncia Municipal para Inclusdo da Pessoa com

Deficiéncia

Racrotasia Mricipal e Suists
Diretona de Gestio oo Trabalhs & Educagio na Salds
Geréncia de Educacio na Sadde - GES

Jodo Pessoa, 01 de |ulhs de 2019

Processo N® 110282019

TERMO DE ANUENCIA PARA PESGLISA

A Gerdncia de Fducacho na Saude [GES) esth de aconds am a
execug3e do projets de pesquisa "DESCONTINUIDADE DA ESTIMULAGCAD
PRECOCE DE CRIANCAS COM SINDROME CONGENITA DO ZIKA: O
OLHAR DE CUIDADORES E PROFISSIONAIS DE SAUDES, a ser
deseroivido pelofa) pesquisadonal ANNA TEREZA ALVES GUEDES. sob
ofienlacio de  ALTAMIRA PERFIRA DA SILVA REICHERT, ¢ assume o
COMpETEMESSD 08 apcsar o desarvahemento da redenida pasquisa 3 sar ealizada
nofa) Centro de Referencla Mumicipal de Incluséo da Pessoa com
Deficiéncia, em Jiho Pessn-PE,

Declaramos conhecer e cumpnr @5 Resclugies Ebcas Brasileiras, em
especial a Risolucao 46672012 do Congniho Nacional de Saisde (CNS)

informames que para ter acesso a Fede de Senigos de Saide do
rrinicipls, fica condicionada a apreseniando nesta Gerdnela da Certidbo di
Aprovacho por Comité de Elica em Pesquiss devidamenls credenciado
jurio 3 Comissdo Macional de Etica em Fesquisa [CONEF),

SEm maig, subsoen-me.

Atenciosameania,

L

5
Davy Alvek da Silva
Geréncia da Educacio na Salde

s, Vo Fecire, = Torer = (TP SESSD-MO0, THR) ALK TILAO0T-09. Fomrs, 203 SP1IHETYY - Fau: (03] 1250700
b
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ANEXO D - Anuéncia da Fundagdo Centro Integrado de Apoio ao Portador de Deficiéncia

TERMO DE ANUENCIA

A Fundagic Centro Integrads de Apsic s0 Podader de Deficiéncia - FUMAD esta da
moorio com @ execupho do peefeln de pescuisa “DESCONTINUIDADE DA ESTIMULAGAD
PRECOSE DE CRIANGAS COM SINDROME CONGENMITA DO ZIKA: O OLHAR DE
CUIDADORES E PROFISSIOMAIS DE SAUDE" o ser desovolida pels shana Anna Teteza
Alves Guodos, acadbmica do Cures de Pés-Graduacle am Enfemagem/UFPE, soh a ofentagho
tha Prraf Dir® Altamina Fassirs da Silva Reichert & coonentada pela Pro® D, Mans Minam Lira da
Mbtrega desta Instiféche de Ensing & assume o comaromisso de apear o deservahiments da
rederida pesquisa nesla Ingfiuicia durants a malzogio da mesma.

Dackramos conhasar & curpdf a8 Resclupbes Etices Brasleiras, em sapecisl & Rescluglo
4583012 do CME. Esta insliuigho est cenbe de suns cormesponsabiidades come Pabiuicio
eopariicipanie do prassnts projeino de pesquisa & de ssu compromisso i FESHUATED A SAUIARCA
& bem-astar dea sugmites de paiquise nela recitados, dispondo de rliaesinalune Pecakaana para &
garania de kal seguranca @ bem-eatar

Ipualmenta informados que para ler cesso 4 colela g dedps nesis Instiluighe, fics
condicionada a apresertagic & Coordenagao da mesmia, da Genidiic de Aprovagio do prasants
Frejeta de Pasquisn pala Comne de Etica am Pesquisn @5 Uniuersidads a qus partancs

Jobo Pessos, 06 de Junho de 209,

T T
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