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RESUMO

RANGEL, P.M.F. Sobrecarga emocional/estresse de maes com filhos com
microcefalia. 2017. Trabalho de Conclusao de Curso (TCC). Unidade Académica de
Ciéncias da Vida (UACV). Universidade Federal de Campina Grande (UFCG).
Cajazeiras, 2017.

A partir de 2015, se notou grande aumento do numero de casos de infecgao
relacionada ao Zika virus (ZIKV) no Brasil e em alguns outros paises da América do
Sul e Caribe. Tal doenga, inicialmente, apresentou-se de dificil diagnostico devido a
sua semelhanga com sinais e sintomas da dengue, sendo observados prurido, rash
cutaneo, artralgias conjuntivite ndo purulenta e edema periférico. Associado a isto,
passou-se a ser observado aumento significativo dos casos de microcefalia na
mesma época, a partir do qual se passou a acreditar que a infeccao pelo ZIKV
durante a gestagao e o desenvolvimento de tal condigédo estivessem associados. A
partir da confirmacao da correlacao entre o ZIKV e a microcefalia, as criangas que a
apresentavam passaram a receber seguimento especializado para avaliagao
periddica do desenvolvimento. O cuidado e a atengcdo que tais criangas requerem
muitas vezes gera sobrecarga emocional e estresse em seus cuidadores,
especialmente as maes, que passam apresentar algum grau de sofrimento devido as
situagdes que estdo vivenciando. Descrever a sobrecarga emocional/estresse de
maes que cuidam de filhos com microcefalia os fatores sociodemograficos e os
fatores de impacto de maes que cuidam de filhos com microcefalia atendidos pelo
servigco de follow-up de um Hospital Universitario da Paraiba. Estudo transversal, de
carater descritivo realizado no servico de follow-up pediatrico do Hospital
Universitario Lauro Wanderley (HULW) com as maes das criangas com microcefalia
pelo ZIKV que realizam seguimento no servigo de follow-up pediatrico. Sera utilizada
a escala Zarit Burden Interview (ZBl), que foi validada para o Brasil por Scazufca em
2002, e um questionario sociodemografico. Os instrumentos foram aplicados pelo
pesquisador participante durante o periodo que as maes permanecerem na espera
pelo atendimento. A partir da analise dos dados coletados, se observou de modo
geral uma baixa sobrecarga emocional nas maes participantes da pesquisa,
havendo, porém, pontos especificos de maior sobrecarga como no que tange ao
cuidado pessoal e a coordenacéo do cuidado com o filho e outras atividades, além
do impacto das condigbes financeiras na qualidade do cuidado ofertado. Nesse
sentido, se vé a necessidade de outros estudos nessa area para se tracar
estratégias para reduzir esta sobrecarga emocional, 0 que € necessario para a
qualidade do cuidado ofertado as criangas.

Palavras-chave: microcefalia. Zika virus. Sobrecarga emocional. Estresse.



ABSTRACT

RANGEL, P.M.F. EMOTIONAL OVERLOAD/STRESS AT MOTHERS WHO TAKE
CARE OF CHILDREN WITH MICROCEPHALY. Term Paper. Unidade Académica de
Ciéncias da Vida (UACV). Universidade Federal de Campina Grande (UFCG).
Cajazeiras, 2017.

From 2015 it was noted the increase in the number of cases of infections relateds to
Zika Virus (ZIKV) in Brasil and in another countries at South America and Caribe.
This disease was initially dificult to be diagnosticated because the similarities with the
signals and symptoms of dengue. Were observed pruritus, cutaneous rash,
arthralgia, non-infected pinkeye and periferic edema. Associated it was observed the
increase in numbers of microcephaly at the same period and a possible relation of
infection by ZIKV and microcephaly began to be investigated by the follow-up of
children with microcephaly for the evaluation of them development. These children
need special care and because of it many times the carers have emotional overload
and stress, special the mothers. Describe the emotional overload/stress at mothers
of children with microcephaly witch are pacientes of the follow-up servisse at an
Universitary Hospital in Paraiba; the specific objectives are to describe the
sociodemographic profile of the mothers and describe the impact factors of the
mothers who have children with microcephaly at the follow-up service of an
Universitary Hospital in Paraiba. it is a descreptive transversal study, developed at
the pediatric follow-up service of the Hospital Universitario Lauro Wanderley (HULW)
with mothers of children with microcephaly by ZIKV. It was used the Zarit Burden
Interview (ZBl) that was validated to Brazil by Scazufca in 2002 and a
sociodemographic questionary. These instruments were aplied by the participant
researcher during the wait period for the service. By the analisis of the colected data
it was observed that mothers who partcipated of the research have low emotional
overload, but were noted some specific stress points, like the selfcare and
coordination of children’s care and other day-by-day activities. Another relevant
stress point was the financial conditions’s impact at the care quality. In this way, it is
noted the necessity of others studies in the same area to develop strategies to
protect these woman of this emotional overload. This is essencial for an appropriat
care for the children.

Keywords: microcephaly. Zika virus. Emotional overload. Stress.
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1. INTRODUGAO

No ano de 2015 foi registrado um grande numero de casos de infecgao
relacionada ao Zika virus (ZIKV) no territorio brasileiro, casos que também se
espalharam rapidamente para outros 30 territorios na América do Sul e no Caribe.
Aproximadamente 1,5 milhdo de pessoas foram infectadas pelo virus apenas no
Brasil (GROSSI-SOYSTER; LABEAUD, 2016).

O diagnéstico da infegcédo pelo ZIKV foi inicialmente dificil devido semelhanca
dos sinais e sintomas aos da dengue, ambas ocasionadas por virus do género
flavovirus, além disso, 80% dos casos sdo assintomaticos. Os casos sintomaticos
geralmente apresentam doenca febril autolimitada, caracterizada por prurido e rash
cutdneo maculopapular, artralgia, conjuntivite nao-purulenta e edema periférico.
Apesar da baixa mortalidade e auto resolugdo dos casos agudos, em casos de
sintomatologia progressiva ha a necessidade de seguimento no servico de saude
para avaliagdo do possivel desenvolvimento de agravos (SOYSTER; LABEAUD,
2016).

Efeitos congénitos foram evidenciados em recém-nascidos e em criangas
expostas ao ZIKV durante a vida intrauterina. Tal fato se mostrou mais perceptivel
quando, a partir do segundo semestre de 2015, houve um aumento crescente dos
casos de microcefalia em alguns estados da regido Nordeste, especialmente em
Pernambuco (ALVINO, MELLO, OLIVEIRA, 2016).

A microcefalia é considerada em criangas com perimetro cefalico menor do
que dois ou mais desvios padrdo quando relacionado a média populacional para
sexo e idade gestacional. Varias etiologias podem ser atribuidas como causa da
microcefalia, como sindromes genéticas, anormalidades estruturais cerebrais,
craniossinostose, eventos hipoxico-isquémicos, agentes teratogénicos, além dos
casos de infeccdo associada (ALVINO, MELLO, OLIVEIRA, 2016; GROSSI-
SOYSTER, LABEAUD, 2016).

A associagao inicial entre a infeccdo materna pelo ZIKV durante o periodo
gestacional e o desenvolvimento da microcefalia ocorreu a partir dos dados
epidemioldgicos e laboratoriais dos casos notificados. A partir disso, uma série de

pesquisas foram iniciadas a fim de estabelecer e evidenciar a associagdo entre
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essas duas condi¢gdes (ALVINO; MELLO; OLIVEIRA, 2016; BRASIL, 2016).

As criangas cujas maes desenvolveram a infeccao durante a gestacédo e que
nasceram com microcefalia necessitam de acompanhamento especializado e
multidisciplinar, haja vista as diversas complicagbes acarretadas por esta afecgao,
que pode promover alteragdes no desenvolvimento em graus variados (HONEIN et
al., 2016).

Este acompanhamento deve ocorrer a longo prazo, havendo, assim, a
necessidade de consultas periddicas com os diversos profissionais envolvidos no
seguimento destas criangas, preferencialmente em servicos de alta complexidade,
como os Hospitais Universitarios, nos quais sao realizados atendimentos de follow-
up para situagdes especiais, ao exemplo da microcefalia causada por Zika virus.

A necessidade de um cuidado continuado a essas criangas, por sua vez,
acaba sendo causa de estresse materno, em vista da sobrecarga emocional que tais
maes sao submetidas, tanto durante a gestacdo quanto durante o diagndstico da
microcefalia no pds-parto, estendendo-se aos cuidados com a crianga. Desta forma,
justifica-se a realizagdo de estudos sobre a sobrecarga emocional/estresse que
essas méaes sao submetidas, para que sejam tragcadas estratégias de uma possivel
intervengdo multidisciplinar para o acompanhamento destas maes, tanto para a
garantia da qualidade de vida destas quanto para a qualidade do cuidado

despendido a estas criangas.
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2. OBJETIVOS

2.1. Geral

Conhecer a sobrecarga emocional/estresse de mées que cuidam de
filhos com microcefalia, que sao atendidos pelo servigo de follow-up de

um Hospital Universitario da Paraiba.

2.2. Especificos

Conhecer o perfil das méaes de criancas com microcefalia que realizam
acompanhamento em um Hospital Universitario da Paraiba quanto aos
fatores sociodemograficos;

Identificar os fatores de impacto de maes que cuidam de filhos com
microcefalia atendidos pelo servico de follow-up de um Hospital

Universitario da Paraiba.
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3. REVISAO DA LITERATURA

3.1. Infecgao pelo Zika virus e a microcefalia

A febre causada pelo ZIKV se trata de uma sindrome febril aguda, ocasionada
por virus do tipo arbovirus, género Flavivirus e familia Flaviviridae. Apresenta-se de
forma clinica inespecifica, podendo ser feito diagnodstico diferencial com outras
arboviroses, como a Dengue e a Chikungunya. Este virus foi isolado em 1947 e a
primeira infecgdo em ser humano foi descrita em 1954, na Nigéria. H4a, ainda, relatos
da ocorréncia de surtos isolados em alguns paises como Micronésia (2007),
Polinésia Francesa (2013) e na llha de Pascoa (2014) (ARAUJO et al., 2016).

A principal forma de transmissdo ocorre por meio de vetores, mosquitos da
familia Aedes aegypty, que apresentam grande poder de dispersdo especialmente
nos paises tropicais. Além desta forma de transmissdo, também ha a possibilidade
de ocorrer transmissao vertical, por transplante de 6rgaos, transfusdo sanguinea ou
por via sexual (ARAUJO et al., 2016).

No Brasil, o primeiro relato de circulagdo autdctone do virus aconteceu em
abril de 2015 e, em pouco tempo, houve registros de sua circulagdo em todos os
estados da federagdo, incluindo o Distrito Federal. A partir deste fato foi
implementado o sistema de vigilancia sentinela com a finalidade de monitorar os
casos. Ainda durante os meses iniciais deste monitoramento, ndo havia, ainda, a
ocorréncia de qualquer alteracdo nos padrdes de incidéncia de microcefalia no
territorio brasileiro (BRASIL, 2016).

Em agosto de 2015 foi observado um aumento crescente no nimero de casos
de recém-nascidos com microcefalia no Brasil, até junho de 2016 foram notificados
8.165 casos, dos quais 1.638 foram confirmados até aquele momento. Em
decorréncia da concomitancia com o surto de casos de infeccdes pelo ZIKV, se
cogitou que possivelmente este virus possuisse alguma relagdo com a causalidade
destes casos. Em dezembro de 2015 a situagao foi tida como uma emergéncia de
saude publica nacional e, em fevereiro de 2016, a situagédo foi elevada a nivel
internacional pela Organizacdo Mundial da Satde (OMS) (ARAUJO et al., 2016).

Em vista disto e do aumento no numero de casos de sindrome de Guillain-
Barré, a doenga aguda pelo ZIKV passou a ser tida como de notificagédo

compulséria, segundo a Portaria n°® 204 de 17 de fevereiro de 2016. Assim, qualquer
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servico de saude passou a ter o dever de notificar os casos a partir da suspeita
clinica da doenga (BRASIL, 2016).

De janeiro a agosto de 2016 foram registrados 196.976 casos de febre
causada pelo ZIKV em 2.277 municipios, alcangcando uma incidéncia de 96,3
casos/100 mil habitantes. Destes casos, 132.524 (67,3%) foram notificados em
mulheres, das quais 96.494 (72,8%) encontravam-se na faixa etaria de 10 a 49 anos
de idade, caracterizando-se como em idade fértil. Os maiores numeros de casos
notificados em gestantes foram nos estados do Mato Grosso, Rio de Janeiro, Rio
Grande do Norte e Alagoas, com 142,0; 88,1; 62,2 e 60,7 casos/100 mil habitantes,
respectivamente. Ainda em mulheres, 59,6% dos casos de Zika ocorreram entre 20
a 49 anos, correspondendo a 82,0% dos casos em mulheres em idade fértil. A faixa
etaria de 20 a 39 anos foi responsavel por 44,7% dos casos em mulheres, sendo
correspondente a 61,6% dos casos em mulheres em idade fértil e 80,5% dos casos
em gestantes (BRASIL, 2016).

No que diz respeito aos novos casos de microcefalia, até 26 de dezembro de
2015, 2.975 casos suspeitos de microcefalia haviam sido notificados a Secretaria de
Vigilancia em Saude do Ministério da Saude (SVS/MS), casos estes relacionados a
infeccao pelo ZIKV. Tal numero foi identificado em 658 municipios em 20 Unidades
da Federacdo (UF). Deste total, 37 dbitos suspeitos foram notificados. Os estados
que mais tiveram casos suspeitos de microcefalia notificados foram Pernambuco
(1.153), Paraiba (476) e Bahia (271). Ja os que apresentaram mais obitos suspeitos
foram Bahia (10), Rio Grande do Norte (10), Paraiba (5) e Pernambuco (4) (BRASIL,
2016).

Ja em relagdo aos casos de alteragdes no crescimento e desenvolvimento
com possivel relagcdo com a infecgdo pelo ZIKV e outras etiologias infecciosas,
houve um total de 13.719 casos suspeitos notificados. Deste total de casos, 5.817
(42,4%) foram descartados, 2.722 (19,8%) foram confirmados e 127 (0,9%) foram
classificados como decorrentes de uma provavel infecgdo congénita pelo ZIKV
durante a gestacdo. Dos casos confirmados, 1.369 (50,3%), recebiam cuidados e
acompanhamento em puericultura, 1.110 (40,8%) estimulagdo precoce e 1.524
(56,0%) eram atendidos em servigos de atengao especializada (BRASIL, 2017).

Ha uma importante associacdo entre a microcefalia e a confirmacao

laboratorial por RT-PCR de infeccao pelo ZIKV ou pela detecgédo de IgM especifica
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para este agente no liquido cerebroespinal (LCE) em neonatos. Estudo realizado em
apontou associagdo entre maior risco de microcefalia e apresentacdo de
anormalidades cerebrais evidenciadas em exames de imagem realizados (ARAUJO
et al., 2016).

Mesmo que a picada pelo vetor represente o meio primario de transmisséo, a
transmissao perinatal € relatada em muitos casos de arboviroses. O ZIKV tem a
capacidade de transpor a barreira placentaria e infectar o feto, fato comprovado pela
deteccao do virus no liquido amniotico e no tecido cerebral dos mesmos. Os efeitos
da exposicao intrautero desses fetos tém provado a teratogenicidade deste virus,
com uma gama variada de repercussbes organicas. Possiveis alteragbes
secundarias a infeccao pelo ZIKV intrautero podem ser observadas por exames de
imagem, como a ultrassonografia, ou podem ser vistas durante o exame fisico apds
0 nascimento ou, ainda, durante acompanhamento especializado. Os recém
nascidos podem apresentar rash maculopapular, hepatoesplenomegalia e sinais de
déficit neuroldgico além de alteragdes fisicas. As alteragdes oftalmoldgicas podem
incluir atrofia corioretiniana, alteragbes do nervo Optico, como hipoplasia,
subluxagoes, alteracbes da pigmentagdo e atrofia macular (HONEIN et al., 2016;
ARAUJO et al., 2016).

A partir do aumento consideravel de casos de microcefalia em territorio
brasileiro, uma vasta série de anormalidades congénitas passaram a ser observadas
em decorréncia da infeccao pelo ZIKV. Entre essas alteragcdes, se encontram atrofia
cerebral e assimetria, hidrocefalia, ventriculomegalia e calcificagdes do parénquima
cerebral. Existem relatos de auséncia parcial ou total de estruturas do sistemas
nervoso, além de hidropsia fetal e artrogripose. Estas alteragbes nervosas estao
relacionadas com o tropismo que o ZIKV possui para o sistema nervoso, em
especial para a células progenitoras deste, as quais diferenciam-se, por sua vez, em
outros tipos celulares deste sistema. Apesar de a microcefalia ser uma das
alteragcbes mais visiveis da infeccao fetal pelo ZIKV, ela nem sempre se encontra
presente ou esta relacionada a presenga de outras malformagdes que o0 recém
nascido possa apresentar, o que justifica a necessidade de um acompanhamento
seriado no pos-parto destas criangas (ARAUJO et al., 2016).

Uma vez que o ZIKV apresenta significativo tropismo para o tecido nervoso,

se acredita, entdo, que as infecgbes que acontecem durante o primeiro trimestre da
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gravidez estejam mais fortemente relacionadas ao desenvolvimento de alteragdes
congénitas do sistema nervoso e de microcefalia. Entretanto, infecgbes que ocorrem
nos segundo e terceiro trimestres estariam melhor correlacionadas com
anormalidades encefalicas, mesmo na presenca de um perimetro cefalico normal.
Além disso, as investigacdes devem ser continuadas, umas vez que ainda néo é
possivel dizer se as alteragcdes de desenvolvimento podem prosseguir apés o
nascimento. E possivel detectar o ZIKV no sangue e na urina dessas criancas
mesmo apos semanas do nascimento (GROSSI-SOYSTER; LABEAUD, 2016).

3.2. Aspectos da relagdao mae-filho

As mudancgas ocorridas na perspectiva de entendimento em relagao ao parto
e ao nascimento implicaram na hospitalizacdo destes eventos, que ha algumas
décadas eram tidos como domiciliares. Desta forma, o ambito hospitalar passou a
ter significativa importancia no que concerne os eventos compreendidos desde o
nascimento até a morte, ocorrendo, assim, alteracdes concretas das tradicdes e dos
sistemas de apoio familiar. Ha um prejuizo significativo da relagdo mae-filho quando
este binbmio € separado apds o nascimento. A partir disso, se passou a estabelecer
novas praticas assistenciais. Foi evidenciado que a estadia em alojamento conjunto
estava relacionada a reducdo dos indices de infecgcdo hospitalar, dos custos, do
tempo de hospitalizacdo e da morbimortalidade maternofetal (FERNANDES, 2009).

A relacdo mae e filho é permeada por varios aspectos psicanaliticos, como os
abordados na Teoria do Apego, formulada por John Bowbly, havendo a reformulagao
do entendimento do vinculo entre mae e filho e das implicagbes de uma separagao
precoce entre estes. O contato precoce entre a mae e o recém-nascido contribui
para o fortalecimento da relacao entre as partes deste bindmio tanto a curto quanto a
longo prazo, sendo este um dos primeiros recursos assistenciais psicolégicos
oferecidos a uma crianga doente, proporcionando a essa a prevencgao de alteragdes
na saude fisica e mental (FERNANDES, 2009).

O apego entre pais e a crianga nado ocorre instantaneamente , este é
construido, pois nédo se trata de algo instintivo. Pelo contrario, se trata de algo
formado de maneira continua e que depende de uma série de fatores, que podem
atuar tanto de forma negativa quanto positiva para o sucesso desta relagao, sendo

um fator relevante a presenca ou auséncia de doenga neonatal, o que pode estar
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relacionada a dificuldades de formagéao de vinculo entre filho e pais (FERNANDES,
2009).

A natureza do relacionamento inicial entre mae, pai e bebé é marcada pelo
mundo do imaginario e subjetivo, uma vez que antes do nascimento ha a concepgao
de um bebé imaginario, que atende as expectativas dos pais. A gravidez ndo é um
periodo isolado na vida da mulher, uma vez que € permeada pelo contexto social,
econdmico e cultural, além do emocional, nos quais ela se encontra inserida. Este
fato contribui de forma importante para a forma como esse momento sera vivenciado
pela mulher. Com a gravidez ocorrem inumeras mudangas corporais, porém
acontecem, também, alteracdes psicoldgicas, que continuam a acontecer apds o
parto, quando do contato com a crianga os pais passam a reconhecé-la, entendé-la
e a compreender as sutilezas de suas agoes (THOMAZ et al., 2005).

A concretude desta relagdo demanda tempo e a presenca de alguma
comorbidade neonatal é um fato de forte impacto no estabelecimento dessa relagao,
uma vez que, muitas vezes, uma crianga com alguma doenga congénita necessita
de atencdo e cuidados especiais, 0 que pode gerar sentimentos de ansiedade,
inseguranga e de culpa nos pais, especialmente na mae dessa crianga. Além disso,
a assisténcia oferecida pela equipe hospitalar pode contribuir com o distanciamento
entre as partes, quando os cuidados s&o dispendidos apenas a crianga, sendo as
necessidades maternas negligenciadas naquele momento, fatores que podem
desencadear uma sobrecarga emocional de relativo impacto na saude dessa mulher

e na forma como ela cuidara de seu filho (THOMAZ et al., 2005).

3.3. O cuidador principal e os fatores de estresse

Dentre as concepg¢des de cuidador, a de cuidador principal possui diversas
conceituagdes, podendo ser entendido como o sujeito que € responsavel pelo
cuidado no que diz respeito a vida social e familiar. Também pode ser entendido
como as Instituigbes nas quais o sujeito € atendido ou mesmo o Estado, que é o
responsavel pela manutencao dos direitos e da cidadania, ao exemplo da crianca e
do adolescente. A figura da méae desponta nesse cenario como principal cuidador do
filho (FARIAS et al., 2014).

Simultaneamente a pratica do cuidado, para o cuidador pode haver

sobrecarga familiar ou individual, e esse cuidado diario pode acarretar prejuizos na
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qualidade de vida e na saude desses familiares, principalmente pelo fato de tal
cuidado ser acompanhado de uma carga alta de estresse, tendo em vista que exige
readequacao de horarios e de atividades individuais ou do autocuidado. Nesse
sentido, se faz preciso estabelecer o cuidador principal, sendo esse a pessoa que
esta convivendo no ambito familiar do paciente, dispendendo parte do tempo diario
ao cuidado, o fazendo sem receber nenhuma remuneragao por tal. A sobrecarga
sofrida pelo cuidador pode ser classificada em subjetiva e objetiva, sendo aquela
relacionada a percepc¢ao que o cuidador tem do seu trabalho realizado e do quanto a
carga de cuidado o abala emocionalmente. Ja aspectos objetivos estédo
correlacionados a questbes de saude, socioecondmicas ou relativas as relagdes
com os outros familiares. Dessa forma, se vé que fatores de estresse tém, sim, a
capacidade de influenciar o cuidado desses pacientes (FARIAS et al., 2014).

Alguns fatores contribuem para tornar o cuidador mais propenso a sofrer
sobrecarga fisica/mental durante o seu trabalho, sendo eles a idade, o género, o
grau de parentesco com a crianga ou com o adolescente e a presenga de algum
transtorno psiquiatrico. Além disso, alteragbes comportamentais do paciente e a
propria sobrecarga sofrida sédo fatores que contribuem para que o cuidador
desenvolva sintomas depressivos e ansiosos (FARIAS et al., 2014).

A familia se estrutura a partir de seres que compartilham vivéncias
existenciais entre si. Tal grupo, entretanto, sofre alteragdes durante o fluxo temporal,
mantendo, porém, suas funcdes primordiais. Os familiares e, em especial, aquele
que € mais proximo e que prové maior parte do cuidado, passam a apresentar
demandas aos servigos e profissionais de saude, seja pelo abalo psicolégico que a
situacdo traz, desesperanca em relacao ao futuro do paciente, isolamento social,
dificuldades materiais e financeiras ou mesmo emocionais de seguir adiante. E
nesse sentido que as agdes voltadas a familia e ao cuidador devem atuar, buscando
fortalecer os lagos estre essa instituicdo e os servicos de saude e os profissionais
(COLVEIRO; IDE; ROLIM, 2004)

Busca-se, portanto, estabelecer a familia como algo que tem papel crucial
para o caminhar do tratamento. Visto isso, é preciso que as demandas do familiar
cuidador sejam escutadas e atendidas, observando com atencgao para evitar que tais
demandas sejam, por vezes, confundidas com as demandas do paciente psiquiatrico

em tratamento. O familiar que cuida, portanto, deve ser valorizado, uma vez que ele
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detém saberes que podem ser entendidos como ferramentas para o cuidado
estabelecido (COLVERO; IDE; ROLIM, 2004).

As maes estdo mais propensas aos agravos decorrentes do cuidado,
necessitando estabelecer um enfoque especial a esse grupo. Considerando que o
cuidado é tido como um processo constante e que permeia diferentes aspectos da
vida do individuo (sociais, emocionais e materiais), ter conhecimento dos impactos
decorrentes desse cuidado a um familiar, mais especificamente a um ou mais filhos
€ de crucial importancia para o estabelecimento de estratégias de reabilitagéo
psicossocial (TOMASI et al., 2010).

Entretanto, o que se observa nos servigos, € que ha prioridade no enfoque
apenas sobre aspectos relacionados a doenca do paciente, quase ndo havendo
abertura para relatos sobre as experiéncias de cuidado, o qual esta intimamente
relacionado a quem cuida, havendo por tras disso uma construcao social permeada
por fatores sociais, culturais, econdmicos, ou seja, de grande variabilidade. Logo, o
cuidado se organiza de diferentes maneiras a depender da observacdo de quem
esta cuidando (PEGORARO; CALDANA, 2008).

A maior parte dos cuidadores informais é do sexo feminino, pertencentes as
classes sociais menos abastadas, detentoras de varias outras responsabilidades,
seja trabalho ou cuidado de filhos ou de outro doente, apresentando
corriqueiramente, também, problemas de cunho psiquiatrico. O que se vé € uma
constante anulacao da prépria identidade e centralizagdo do paciente como o centro
da vida dessas mulheres, as quais dificilmente conseguem dividir tarefas com outros
membros ou, se o fazem, é relativo aquelas mais periféricas, como a marcacgao de
consultas, mesmo que isso cause uma sobrecarga de trabalho, levando a uma
possivel deterioracdo de sua saude ao longo do cuidado. Tal fato, leva a reflexado de
que aquela mulher que esta cuidando de outrem também precisa de cuidados. Isso
pode ser alcancado, inicialmente, pela simples escuta da familia a fim de se avaliar
as necessidades de cuidado, buscando ver que aquele que sofre ndo é apenas
quem esta doente, mas quem cuida também (PEGORARO; CALDANA, 2008).

Esse processo de aproximagao entre familia e equipe profissional permite a
abertura para esse caminho e para o desenvolvimento de estratégias que visem a
reestruturagcdo do cuidado, reduzindo responsabilidades e aumentando a rede de

cooperacao para geréncia do cotidiano e entendimento do processo saude-doenca
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em sua totalidade e complexidade. Isso contribui de grande forma para a redugéao
dos fatores estressores desses cuidadores, especialmente das mulheres e maes
cuidadoras, que ja s&o tdo mais susceptiveis aos agravos, como antes relatado
(PEGORARO; CALDANA, 2008).

4. METODO

4.1. Tipo de estudo

Trata-se de um estudo transversal, de carater descritivo, que foi realizado a

partir de dados coletados pelo préprio pesquisador.

4.2. Local do estudo

O estudo foi realizado no servico de follow-up pediatrico do Hospital
Universitario Lauro Wanderley (HULW), na cidade de Jodo Pessoa, que realiza o
acompanhamento multidisciplinar de criancas portadoras de microcefalia causada
pelo ZIKV e de outras comorbidades que necessitam de seguimento pediatrico
especializado.

O HULW realiza o acompanhamento multidisciplinar das criangas com
microcefalia, por meio dos atendimentos de profissionais das areas de pediatria,
fisioterapia, terapia ocupacional, neurologia e nutricdo, havendo dias especificos
para cada profissional. A periodicidade dos atendimentos as criangcas com

microcefalia varia de acordo com a necessidade do seguimento.

4.3. Populagao/amostra

Durante uma triagem realizada no HULW em 2016 foram incluidos 29 recém-
nascidos com microcefalia pelo ZIKV no ambulatério do servigo, destes, 22 estavam
em seguimento no periodo de elaboragéo do presente estudo.

A amostragem se deu por conveniéncia e a amostra foi composta por sete
maes cujos filhos sdo acompanhados pelo servigo de follow-up pediatrico, com idade

= 18 anos e que aceitaram participar da pesquisa mediante assinatura do Termo de
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Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice C) e que compareceram ao

servigo no periodo da coleta de dados.

4.4 Critério de exclusao

O critério de exclusao da amostra da pesquisa foi o de nao ter capacidade
cognitiva para compreender as perguntas contidas no instrumento de coleta dos
dados (Apéndice A).

4.5. Coleta de dados

Os dados foram coletados durante os meses de outubro e novembro de 2017,
durante os dias de atendimento no servico de follow-up pediatrico do HULW. O
instrumento foi aplicado pelo pesquisador participante, no proprio servigo, durante o
periodo em que as maes permaneciam na espera pelo atendimento.

Para descricdo do perfil das participantes foi utilizado um questionario
estruturado constituido pelas variaveis sociodemograficas (idade, escolaridade,
estado civil, procedéncia, ocupacgado, estar trabalhando no momento, numero de
filhos e renda familiar).

Foi utilizada a escala Zarit Burden Interview (ZBl), que foi validada para o
Brasil a partir da sua versdo de Scazufca em 2002. E um instrumento composto por
22 itens que avaliam a sobrecarga do cuidador em relagao a incapacidade funcional
e comportamental da pessoa que estad sendo cuidada. Essa escala possibilita
levantar dados sobre os sentimentos relativos ao cuidado, correlacionando as areas
da saude, vida pessoal, apoio, desempenho em atividades sociais, bem-estar
emocional, relacionamento interpessoal e situagao financeira.

O instrumento tem a capacidade de investigar a sobrecarga tanto do ponto de vista
subjetivo como objetivo, porém suas pontuagdes sao independentes. Os itens séo
pontuados em uma escala de 0 a 4, sendo 0 = nunca, 1 = raramente, 2 = algumas
vezes, 3 = frequentemente e 4 = sempre. O ultimo item da escala refere-se a quanto
o cuidador se sente sobrecarregado de uma maneira geral, tendo como opgdes de
resposta 0 = nem um pouco, 1 = um pouco, 2 = moderadamente, 3 = muito e 4 =

extremamente. As pontuacdes obtidas podem diversificar entre 0 a 88 pontos. A
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sobrecarga mais alta corresponde a maior pontuagéo total (SCAZUFCA, 2002).

4.6. Analise dos dados

Os dados foram digitados e conferidos a fim de eliminar possiveis
inconsisténcias. Para analise dos dados foi utilizada a estatistica descritiva, com
auxilio do software IBM SPSS Statistics 22.

As variaveis qualitativas foram apresentadas por meio de suas frequéncias e
propor¢cdes, enquanto as varidveis quantitativas em termos de seus valores de

tendéncia central e de disperséo.

4.7. Aspectos éticos

A pesquisa obedeceu a Resolucao N° 466/2012 do Conselho Nacional de
Saude, buscando cumprir os preceitos éticos e legais envolvendo seres humanos
em pesquisa cientifica, primando pelo respeito a dignidade humana e ao progresso
da ciéncia e da tecnologia, objetivando beneficiar a sociedade. Uma vez que o
trabalho em questdo envolve seres humanos, sua revisdo de forma ética é
necessaria, assim como qualquer estudo cientifico que o faga (CNS, 2012).

O presente estudo foi analisado e aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa do Hospital Universitario Lauro Wanderley da Universidade Federal da
Paraiba, segundo o parecer de numero 2.326.858 e CAAE 72169317.5.0000.5183
(Anexo B).
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5. RESULTADOS E DISCUSSAO

A seguir, sdo apresentados os dados das variaveis coletadas e selecionadas
com a intengdo de alcangar os objetivos propostos no estudo. Os resultados das
variaveis qualitativas estardo organizados em tabelas, acompanhados das
descricbes dos mesmos, e os resultados das variaveis quantitativas serdao descritos
no decorrer do texto.

A amostra do estudo foi de sete participantes, representando 31,8% da
populacao inicialmente pretendida de 22 méaes que possuem filhos com microcefalia
causada pelo ZIKV em acompanhamento pelo servico de follow-up pediatrico do
HULW.

Tal fato se deu principalmente pelo grande intervalo de tempo entre as
consultas com os profissionais do servigo, visto que as criangas em
acompanhamento ja se apresentam com idade relativamente avancada, cerca de 1
ano e 6 meses a 2 anos, nao havendo, pois, em alguns casos, necessidade de
acompanhamento mensal.

Além disso, as recorrentes faltas das maes ao servico também foi uma
dificuldade encontrada durante a coleta dos dados, em parte justificada pelo fato
dessas criancas também serem acompanhadas em outros servigcos, como o da
Fundacao Centro Integrado de Apoio ao Portador de Deficiéncia (FUNAD). Todas as
maes abordadas aceitaram a participagdo no estudo, assinando o TCLE apods sua

leitura.

5.1 CARACTERISTICAS DA AMOSTRA

A Tabela 1 apresenta a distribuicdo das maes que participaram da pesquisa
segundo a procedéncia, sendo a maioria proveniente da cidade de Jodo Pessoa, no
estado da Paraiba, e o restante de cidades préximas a capital paraibana. Tal dado
sugere uma maior facilidade de acesso aos servicos de saude oferecidos pelo

HULW em decorréncia da menor distancia entre o domicilio e o servigo de saude.
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Tabela 1 - Distribuicio das maes que tém filhos com microcefalia em
acompanhamento no servigo de follow-up do HULW — UFPB segundo a procedéncia,
2017.

Variavel n %
Cidade (n=7)

Joao Pessoa/PB 3 42,8
Guarabira/PB 1 14,2
Mamanguape/PB 1 14,2
Santa Rita/PB 1 14,2
Sertaozinho/PB 1 14,2

A média de idade das maes foi de 27,29 anos (DP=7,41), sendo a idade
minima de 19 anos e a maxima de 36 anos.

As maes que tém filhos com microcefalia em acompanhamento no follow-up
do HULW eram em sua maioria solteiras ou em unido estavel, conforme observa-se
na Tabela 2.

Quanto a ocupagédo, todas as participantes afirmaram ser do lar, néo
exercendo outra fungcao de carater empregaticio. Também foi unanime a justificativa
de nao estar trabalhando para poder cuidar do filho ou de ter pedido afastamento do
emprego para fazé-lo. Esse resultado pode ser entendido como um fator que pode
contribuir para o aumento das dificuldades socioecondmicas, além de ser uma forma
de desprendimento da mé&e dos seus afazeres pessoais ou da sua realizagao
pessoal, em funcao de prover o cuidado a crianga.

As maes possuiam algum grau de escolaridade, tendo em vista que a maioria
concluiu o ensino médio.

A renda familiar foi predominantemente em torno de 1 salario minimo, e a
maioria das participantes possuia de 2 a 4 filhos. A renda minima referida pela
maioria das maes é comprometida com gastos decorrentes do cuidado com a
crianga, 0 que pode provavelmente seja insuficiente para suprir todas as
necessidades. Além disso, a renda das familias encontra-se abaixo da observada
por outros estudos semelhantes, ao exemplo da pesquisa realizada por Fernandes e

Petean, 2011, no qual a renda média era de 3,3 salarios minimos.
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Tabela 2 - Caracteristicas sociodemograficas das maes que tém filhos com
microcefalia em acompanhamento no servigo de follow-up do HULW - UFPB, 2017.

Variaveis n %
Estado civil (n=7)

Solteira 3 42,8
Unido estavel 3 42,8
Casada 1 14,2

Ocupacao (n=7)
Dona de casa 7 100

Renda familiar

Até 1 salario minimo 5 71,4
Até 2 salarios minimos 2 28,5
Numero de filhos (n=7)

1 filhos 1 14,2
2 filhos 3 42,8
3 filhos 2 28,5
4 filhos 1 14,2
Escolaridade (n=7)

Fundamental incompleto 2 28,5
Médio incompleto 1 14,2
Médio completo 3 42,8
Superior incompleto 1 14,2

No estudo desenvolvido por Fernandes e Petean, em 2011, no Ambulatério de
Erros Inatos do Metabolismo (AEIM) do Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina de Ribeirdo Preto — Universidade de Sao Paulo (HCFMRP-USP), na
cidade de Ribeirdao Preto — Sao Paulo, as maes entrevistadas possuiam, em sua
maioria, ensino fundamental completo. A relativa escolaridade das participantes do
estudo contribui, em parte, para o melhor entendimento dos cuidados orientados
pelos profissionais atuantes no servico de follow-up, podendo proporcionar, dessa
forma, um melhor cuidado por parte dessas maes.

No mesmo estudo, 76% das maes participantes da pesquisa nao trabalhavam
fora, as que trabalhavam faziam por apenas um periodo ou nao tinham horario fixo
para o trabalho. Outra caracteristica semelhante ao presente estudo foi a faixa
etaria, que se encontrava entre 19 e 43 anos. Entretanto, a maioria das maes
moravam com companheiro, sendo casadas ou em unido estavel, diferente do que
foi observado com as maes com filhos com microcefalia em acompanhamento no
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HULW.

5.2 Sobrecarga de estresse e fatores estressores

A Figura 1 evidencia a distribuicdo da sobrecarga apresentada pelas méaes
participantes da pesquisa, dados estes obtidos pelo uso da escala de Burden
Interview. Para a anadlise dos resultados foi realizado o somatério dos valores de
sobrecarga. A escala de Zarit Burden Interview (ZBIl) apresenta pontuagdo maxima
de 88 pontos e minima de 0.

A mediana foi de 23 pontos, sendo esta também a pontuacdo minima
encontrada, enquanto que a maxima foi de 45 pontos. Apenas uma méae pontuou
acima da média de 44 pontos na escala (45 pontos). Observa-se grau relativo de
sobrecarga de duas maes (M6, M7), que pontuaram 41 e 45, respectivamente,
quando comparadas com as maes (M1, M2, M3, M4), as quais apresentaram baixo
grau de sobrecarga, pontuando igualmente 23 pontos.

A pontuacdo média obtida pela aplicagado do instrumento foi de 27,29 pontos,
representando, assim, baixo grau de sobrecarga nas maes que participaram do
estudo. Tal fato pode ser explicado pela satisfagdo que as mé&es possuiam pelo
cuidado de seus filhos, gerando desta forma sentimento de maior apego e possivel

amenizagao do estresse vivenciado.

Figura 1 — Somatério das sobrecargas segundo a Escala de Burden Interview em
maes que tém filhos com microcefalia em acompanhamento no servigo de follow-up
do HULW - UFPB, 2017.
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O suporte oferecido pelo servigo de follow-up pediatrico do HULW também

pode ser visto como um fator amenizador dessa carga de estresse, visto que as
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criangas tém suas demandas atendidas por varios profissionais e também as méaes
recebem diversas orientagdes que contribuem para a facilitagdo do cuidado com as
criangas, além de disporem de apoio psicoldgico.

Uma vez que as pontuagdes obtidas para cada resposta as perguntas da
escala de ZBIl sao independentes, foi possivel também a analise qualitativa destas a
partir do agrupamento de trés grupos de questionamentos, que representam a saude
biopsicossocial das maes, o relacionamento interpessoal com a crianca e a situagcéao
financeira.

No que compete a avaliagdo do impacto na saude, as maes referiram que néo
houve prejuizo da mesma devido ao cuidado com o filho, conforme visto na Tabela
3. Tal fato pode ser visto como algo decorrente da faixa etaria jovem das maes, a
qual ndo é corriqueiramente acometida por doencas cronicas ou em decorréncia do
avangar da idade, ndo sofrendo, portanto, tanto desgaste com o cuidado

despendido.

Tabela 3 — Impacto do cuidado na saudel de maes que tém filhos com microcefalia em
acompanhamento no servigo de follow-up do HULW - UFPB, 2017.

Variaveis n %
nunca 4 571
raramente 2 28,6
algumas vezes 1 14,3
Total 7 100,0

Quanto a avaliagdo do quesito tocante a vida pessoal, foi frequente a
referéncia ao prejuizo do cuidado com a propria vida, onde as méaes referiram que
“algumas vezes” ndo tém tempo suficiente para si mesmas e relataram que “algumas
vezes” sentiram-se estressadas pelo fato de ter que se desdobrar para cuidar do
filho e ter outras responsabilidades, como familia e trabalho, como visto nas Tabelas
4 e 5. Tal achado ocorre provavelmente em decorréncia da alta necessidade que tais
criangas tém de cuidados especiais, que necessitam de maior atengdo, o que faz
com que muitas vezes tais maes despendam mais tempo com essas tarefas em
detrimento do tempo que gastariam consigo em outras épocas. Tais resultados sao
validados por estudos, como os realizados por Fernandes e Petean, 2011, com
maes de filhos com erros inatos do metabolismo e por Carvalho et al, 2010, com

maes de filhos com paralisia cerebral.
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Tabela 4 — Impacto do cuidado na vida pessoal de maes que tém filhos com
microcefalia em acompanhamento no servigo de follow-up do HULW - UFPB, 2017.

Variaveis n %
raramente 1 7.1
algumas vezes 7 50,0
frequentemente 1 7.1
sempre 1 7.1
Total 14 100,0

Apesar disso, foi frequente o achado que “nunca” tiveram suas vidas
sociais afetadas por estar cuidando do filho e que nunca nao se sentiram a
vontade de receber visitas em casa, conforme as frequéncias apresentadas

pelas Tabela 5.

Tabela 5 — Impacto do cuidado na vida social de maes que tém filhos com
microcefalia em acompanhamento no servico de follow-up do HULW — UFPB,
2017.

Variaveis n %
nunca 18 85,7
algumas vezes 2 9,5
frequentemente 1 4.7
Total 21 100,0

Quanto ao bem-estar emocional dessas mées, todas foram unanimes em
dizer que “nunca” sentiram-se envergonhadas com algum comportamento que o filho
apresente nem se sentiram irritadas por estar junto do mesmo. Entretanto, é
frequente o pensamento receoso em relagdo ao futuro da crianca, provavelmente
devido as diversas restricbes de desenvolvimento neuropsicomotor que podem
decorrer da microcefalia induzida pelo ZIKV.

E também alta a frequéncia com que tais maes referiram sentir-se capazes de
cuidar por um longo periodo de tempo de seus filhos, observado pela avaliagdo que
fazem do controle que tém de suas vidas, as quais relataram que apesar do cuidado
despendido e da carga de estresse vivenciada devido aquele, ndo houve prejuizo do

controle que tinham de suas vidas. Tais dados encontram-se dispostos nas Tabela 6.
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Tabela 6 — Impacto do cuidado na salde mental de maes que tém filhos com
microcefalia em acompanhamento no servigo de follow-up do HULW - UFPB, 2017.

Variaveis n %
Nunca 28 80,0
Raramente 2 57
algumas vezes 1 2,8
frequentemente 3 8,5
Sempre 1 2,8
Total 35 100,0

Dados semelhantes também foram evidenciados em outros estudos, como o

desenvolvido por Carvalho et al. (2010), que avaliou a qualidade de vida de maes de

criangas e adolescentes com paralisia cerebral, demonstrando uma boa percepcao

da qualidade de vida dessas mé&es no ponto de vista psicologico.

Quanto a relacao interpessoal mae-filho, as maes frequentemente relataram

sobrecarga quanto a alta dependéncia que o filho tem de seus cuidados, o que

provavelmente as faz entender que s&o as unicas pessoas capazes de realizar tal

trabalho. Além das duvidas que tém em certos momentos sobre como conduzir tal

cuidado, evidenciado na Tabela 7.

Tabela 7 — Impacto do cuidado na relagao mae-filho de maes que tém filhos com
microcefalia em acompanhamento no servigo de follow-up do HULW - UFPB, 2017.

Variaveis n %
nunca 8 22,8
raramente 1 2,8
algumas vezes 10 28,5
frequentemente 5 14,2
sempre 11 31,4
Total 35 100,0

Entretanto, € frequente a percep¢cdo de que nunca desejariam que outra

pessoa cuidasse de seu filho, apesar da sobrecarga emocional que isto traz para

suas vidas. Pelo contrario, segundo as maes, elas podem cuidar melhor da crianga,

sendo isto um sentimento frequente na amostra analisada.

Fato que deve ser visto como relevante para a qualidade do cuidado oferecido
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as criangcas com microcefalia sdo as condi¢cdes financeiras das familias. As maes
relataram que o dinheiro disponivel para a despesas totais, incluindo aquelas
referentes ao cuidado com filho, é frequentemente insuficiente, como € mostrado na

Tabela 8.

Tabela 8 — Percepg¢ao da questao financeira como fator relevante para o cuidado
oferecido por maes que tém filhos com microcefalia em acompanhamento no servigo
de follow-up do HULW - UFPB, 2017.

Variaveis N %

algumas vezes 3 42,9
frequentemente 2 28,6
sempre 2 28,6
Total 7 100,0

Quanto a sobrecarga das maes que participaram do estudo, foi observado um
baixo grau, como demonstrado na analise do ultimo item da escala de Bl, havendo
frequentemente referéncia a “nem um pouco” ou “pouco” quando questionadas

sobre o quanto se sentiam sobrecarregadas, como mostra a Tabela 9.

Tabela 9 — Percepcdo da sobrecarga de maes que tém filhos com microcefalia em
acompanhamento no servigo de follow-up do HULW - UFPB, 2017.

Variaveis N %

nem um pouco 2 28,6
um pouco 2 28,6
moderadamente 2 28,6
extremamente 1 14,3
Total 7 100,0

Os achados sobre sobrecarga das maes vao de encontro aos dados
existentes na literatura, como os demonstrados por Brito e Faro (2016), que
mostraram em uma revisao bibliografica o predominio de estresse e sintomas fisicos
e psicolégicos em pais que cuidavam de criangas com necessidades especiais,
sendo mais frequente naqueles com filhos com alguma condi¢ao clinica associada.

Isto pode ser entendido como decorréncia do apoio familiar e dos
profissionais responsaveis pelos atendimentos as criangas e as maes, servindo

como uma rede de apoio para estas, além do entendimento do papel materno no
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cuidado da crianga, que por vezes pode servir ndo como obrigagdo, mas como algo
natural do desenvolvimento da maternidade.

Dados como estes também foram encontrados no estudo de Fernandes e
Petean (2011), no qual foi atribuido como fator amortecedor do estresse o fato de
haver um sentimento de gratificagdo em decorréncia do cuidado oferecido a crianga,
fazendo com que este seja maior do que a sobrecarga emocional/de estresse
vivenciada.

Segundo Faro e Brito (2016), o estresse parental comega a se formar a partir
do ponto de desequilibrio que passa a existir na capacidade adaptativa dos pais,
quando estes passam a julgar seus recursos ou a si mesmos como insuficientes
para suprir as necessidades do papel que desempenham.

Tais autores também referem que as concepg¢des que os pais possuem dos
do impacto de suas agdes é determinante no cuidado oferecido a crianca, apesar da
influéncia interna e externa de outras variaveis, como os fatores socioambientais, do
comportamento e do desenvolvimento da crianca. E visto, ainda, que situacées
especiais, nas quais os filhos possuem condi¢cdes clinicas especiais, que acabam
por demandar cuidado especifico, sdo fatores envolvidos no desenvolvimento do
estresse.

Entretanto, o que se percebe é que a presenga de uma rede de apoio
consistente, que dé suporte e esteja apta a auxiliar na resolugéo e enfrentamento de
possiveis questdes que venham a surgir ao longo do tempo é fator fundamental para
a amenizagao do estresse vivenciado.

Dessa forma, a rede de apoio funciona a partir dos interesses mutuos e de
acdes voluntarias ou impostas por uma estrutura de trabalho, onde os individuos
ajudam-se no desempenho de fungdes e estabelecimento de solugdes das questdes
cotidianas (MARQUES et al., 2011).
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6. CONSIDERAGOES FINAIS

O estudo apontou um baixo grau de sobrecarga das maes a partir das
pontuagdes da escala de Zarit Burden Interview. Além disso, € interessante observar
0 baixo impacto que o cuidado possuiu na saude tanto fisica quanto psicolégica
dessas maes, como também no tocante a vida social das mesmas.

Entretanto, é importante observar que alguns fatores mostraram-se
contribuintes para o estresse materno, como a alta dependéncia que as criangas
possuem de cuidados especiais em decorréncia de suas condigbes clinicas,
contribuindo de forma direta para outro fator estressor, a falta de tempo para cuidar
de si mesmas e para conseguir conciliar o cuidado com outras obrigagdes da vida
pessoal.

Além disso, € relevante destacar que as questdes econdmicas também
podem ser fatores estressores no processo do cuidado. No presente estudo a renda
familiar encontrava-se em torno de um salario minimo, e a maioria das maes
referiram nao ser suficiente para arcar com todas as despesas. Apesar disso, é
notavel o compromisso que tais maes demonstraram para o cuidado de seus filhos,
sendo frequente o achado que poderiam fazé-lo por muito mais tempo e que nao
apresentavam o desejo que outra pessoa o realizasse.

O estudo apresentou alguns vieses, entre eles destaca-se a quantidade
reduzida de participantes, quando comparada a populagdo, consequéncia do maior
tempo interconsultas, uma vez que as criangas ja se encontravam em faixa etaria
mais avangada, bem como devido os acompanhamentos paralelos em outros
servicos. Uma dificuldade para realizacao do estudo foi a quantidade reduzida de
estudos cientificos especificos na area, o que impactou na elaboracdao de uma
discussao mais ampla.

Desse modo, ha necessidade de uma maior exploragcdo sobre o tema,
contribuindo para mais conhecimentos sobre o estresse materno relacionado a essa
condicdo tao especifica, a fim de se buscar estabelecer estratégias que visem
melhorar a qualidade de vida das maes e, consequentemente, tornar o cuidado
oferecido as criangas com microcefalia mais efetivo. Busca-se dessa forma,
melhorar o processo da relagdo mae-filho e contribuir para que o desenvolvimento

dessas criangas seja 0 mais proximo do normal possivel.
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4. Ocupacao:

APENDICES

APENDICE A - Questionario sociodemografico

. Idade:

. Procedéncia (municipio que reside):

. Estado Civil:

o Solteira

o Casada

o Divorciada
o Viuva

o Unido Estavel

5. Esta trabalhando no momento?

o Sim

o Nao. Justifique:

. Renda familiar:

o Até 1 salario minimo

o Até 2 salarios minimos
o Até 3 salarios minimos

o Superior a 3 salarios minimos

7. NUumero de filhos:

. Escolaridade:

o N&o alfabetizada

o Ensino fundamental incompleto
o Ensino fundamental completo
o Ensino médio incompleto

o Ensino médio completo

o Ensino superior incompleto

o Ensino superior icompleto
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APENDICE B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Vocé esta sendo convidado a participar como voluntario (a) no estudo
intitulado “Sobrecarga emocional/estresse de méaes que cuidam de filhos com
microcefalia”, coordenado pela professora Maria Ménica Paulino do Nascimento,
pesquisadora principal, vinculado a Universidade Federal de Campina Grande,

Campus Cajazeiras, Unidade Académica de Ciéncias da Vida.

Sua participagéo € voluntaria e vocé podera desistir a qualquer momento,
retirando seu consentimento, sem que isso lhe traga nenhum prejuizo ou
penalidade. O estudo tem como objetivo geral descrever a sobrecarga
emocional/estresse de maes que cuidam de filhos com microcefalia, que sao
atendidos pelo servico de follow-up de um Hospital Universitario da Paraiba. Se faz
necessario pelo fato de que as méaes que cuidam de criangas portadoras de doencas
congénitas estdo, constantemente, sujeitas a alta carga de fatores estressores, que
podem contribuir para a diminuicdo da qualidade de vida dessas mesmas pessoas.
Nesse sentido, tendo em vista que ha caréncia de informagdes sobre quais sdo os
fatores associados a sobrecarga desses cuidadores, em especial das maes, se
observa a necessidade de se analisar quais s&o as variaveis envolvidas e como
essas maes compreendem a situacdo que estdo vivenciando para que sejam
tracadas estratégias que visem diminuir seus possiveis sofrimentos e, com isso,
melhorar a qualidade de vida desse grupo e o cuidado que este dispende aos

pacientes com sofrimento psiquico.

Caso decida aceitar o convite, vocé sera submetido(a) ao(s) seguinte(s)
procedimentos: entrevista com resposta de dois questionarios (escala Zarit Burden
Interview e questionario socioecondmico). A Escala Zarit Burden Interview (ZBl) é
um instrumento composto por 22 itens que avaliam a sobrecarga do cuidador em
relacdo a incapacidade funcional e comportamental da pessoa que esta sendo
cuidada. Essa escala possibilita levantar dados sobre os sentimentos relativos ao
cuidado, correlacionando as areas da saude, vida pessoal, apoio, desempenho em
atividades sociais, bem-estar emocional, relacionamento interpessoal e situacao

financeira.
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Garantimos que este estudo possui riscos minimos, o risco decorrente de sua
participagdo na pesquisa € a quebra do anonimato e a exposicdo de questdes
pessoais e familiares durante a entrevista. No entanto, todos os cuidados serao
realizados para que nao ocorra o fato descrito. O estudo nao envolve a realizacao de
procedimentos invasivos, mas podera gerar insatisfacdo do participante em
decorréncia de abordar conhecimentos especificos sobre um determinado tema.
Nesse caso, 0 pesquisador estara preparado para intervir sugerindo a suspenséo da
coleta, deixando vocé a vontade para decidir sobre sua participacdo no estudo

posteriormente.

Por outro lado, beneficios potenciais decorrerdo diante de sua participacao,
pois o estudo visa descrever a sobrecarga ao qual as mé&es de criangas que cuidam
de filhos com microcefalia estdo submetidas e poder desenvolver estratégias que

ajudem a reduzir o nivel de sobrecarga.

Todas as informagbdes obtidas serdo sigilosas e seu nome nao sera
identificado em nenhum momento. Os dados serdo guardados em local seguro e a
divulgagao dos resultados sera feita de maneira que nao permita a identificagao de
nenhum voluntario.

Se vocé possuir algum gasto decorrente de sua participagdo na pesquisa,
vocé sera ressarcido, caso solicite. Em qualquer momento, se vocé sofrer algum
dano comprovadamente decorrente desta pesquisa, vocé sera indenizado.

Vocé ficard com uma via rubricada e assinada deste termo e qualquer duvida
a respeito desta pesquisa, podera ser requisitada a NOME DO COORDENADOR,

cujos dados para contato estao especificados abaixo.

Dados para contato com o responsavel pela pesquisa

Nome: Maria Ménica Paulino do Nascimento

Instituicdo: UFCG — Campus Cajazeiras

Endereco: Rua Dimas Andriola, n° 21. Bairro Jardim Oasis. Cajazeiras-PB
Email: monicapaulino03@gmail.com

Telefone: (83) 99311.3927

Declaro que estou ciente dos objetivos e da importancia desta pesquisa, bem

como a forma como esta sera conduzida, incluindo os riscos e beneficios
38
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relacionados com a minha participagédo, e concordo em participar voluntariamente

deste estudo.

Local e Data

Assinatura ou impressao datiloscopica Assinatura do pesquisador

do participante da pesquisa responsavel
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ANEXOS
ANEXO A - Escala Zarit Burden Interview (Zarit & Zarit, 1987; tradugao para o

portugués: Marcia Scazufca)

INSTRUCOES: A seguir encontra-se uma lista de afirmativas que reflete como as
pessoas algumas vezes sentem-se quando cuidam de outra pessoa. Depois de cada
afirmativa, indique com que frequéncia o Sr/Sra se sente daquela maneira(nunca=0,
raramente=1, algumas vezes=2, frequentemente=3, ou sempre=4). Ndo existem

respostas certas ou erradas.

1. O Sr/Sra sente que S* pede mais ajuda do que ele (ela) necessita?

2. O Sr/Sra sente que por causa do tempo que o Sr/Sra gasta com S, o Sr/Sra nao
tem tempo suficiente para si mesmo (a)?

3. O Sr/Sra se sente estressado (a) entre cuidar de S e suas outras
responsabilidades com a familia e o trabalho?

4. O Sr/Sra se sente envergonhado (a) com o comportamento de S?

5. O Sr/Sra se sente irritado (a) quando S esta por perto?

6. O Sr/Sra sente que S afeta negativamente seus relacionamentos com outros
membros da familia ou amigos?

7. O Sr/Sra sente receio pelo futuro de S?

8. O Sr/Sra sente que S depende do Sr/Sra?

9. O Sr/Sra se sente tenso (a) quando S esta por perto?

10. O Sr/Sra sente que a sua saude foi afetada por causa do seu envolvimento com
S?

11. O Sr/Sra sente que o Sr/Sra ndo tem tanta privacidade como gostaria, por causa
de S?

12. O Sr/Sra sente que a sua vida social tem sido prejudicada porque o Sr/Sra esta
cuidando de S?

13. O Sr/Sra nao se sente a vontade de ter visitas em casa, por causa de S?

14. O Sr/Sra sente que S espera que o Sr/Sra cuide dele/dela, como se o Sr/Sra
fosse a Unica pessoa de quem ele/ela pode depender?

15. O Sr/Sra sente que nao tem dinheiro suficiente para cuidar de S, somando-se as

suas outras despesas?
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16.
17.
18.
19.
20.
21.
22,

O Sr/Sra sente que sera incapaz de cuidar de S por muito mais tempo?

O Sr/Sra sente que perdeu o controle da sua vida desde a doenga de S?

O Sr/Sra gostaria de simplesmente deixar que outra pessoa cuidasse de S?
O Sr/Sra se sente em duvida sobre o que fazer por S?

O Sr/Sra sente que deveria estar fazendo mais por S?

O Sr/Sra sente que poderia cuidar melhor de S?

De uma maneira geral, quanto o Sr/Sra se sente sobrecarregado (a) por cuidar

de S**?

*No texto S refere-se a quem é cuidado pelo entrevistado. Durante a entrevista, o

entrevistador usa o nome desta pessoa.

**Neste item as respostas sdo: nem um pouco=0, um pouco=1, moderadamente=2,

muito=3, extremamente=4.
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ANEXO B — PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE DE ETICA
EM PESQUISA DO HULW

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

TITULO DA PESQUISA: SOBRECARGA EMOCIONAL/ESTRESSE DE MAES
QUE CUIDAM DE FILHOS COM MICROCEFALIA

PESQUISADOR: MARIA MONICA PAULINO DO NASCIMENTO

VERSAO: 2

CAAE: 72169317.5.0000.5183

INSTITUIGAO PROPONENTE: CENTRO DE CIENCIAS MEDICAS
PATROCINADOR PRINCIPAL: FINANCIAMENTO PROPRIO

DADOS DO PARECER

NUMERO DO PARECER: 2.326.858

Apresentagao do Projeto:

O presente parecer refere-se a respostas do pesquisador responsavel as
pendéncias apontadas pelo colegiado do CEP/HULW.

Trata-se de um O Projeto em analise € um Trabalho de Conclusdo de Curso da
Universidade Federal de

Campina Grande do Medicina, intitulado "SOBRECARGA EMOCIONAL/ESTRESSE
DE MAES QUE CUIDAM DE FILHOS COM MICROCEFALIA", orientadora a profa.
Msc. Maria Mobnica Paulino do Nascimento. Propde-se a realizar um estudo
transversal, de carater descritivo que sera realizado no servico de follow-up
pediatrico do Hospital Universitario Lauro Wanderley (HULW) com as maes das
criangas com microcefalia pelo ZIKV que realizam seguimento no servigo de follow-
up pediatrico. Sera utilizada a escala Zarit Burden Interview (ZBl), que foi validada
para o Brasil a partir da sua versao de Scazufca em 2002, e um questionario
sociodemografico. Os instrumentos serdo aplicados pelo pesquisador participante
durante o periodo em que as maes permanecerem na espera pelo atendimento.
Durante uma triagem realizada em 2016 foram incluidos no servigo 29 recém-
nascidos com microcefalia pelo ZIKV, destes, 22 permaneciam em seguimento no

periodo de elaboragcao do presente estudo. A amostragem sera por conveniéncia e a
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amostra sera composta por mées cujos filhos sdo acompanhados pelo servigo de
follow-up pediatrico, com idade 18 anos e que aceitarem participar da pesquisa,
mediante assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Como critério
de exclusdo serao as maes que nao tiverem capacidade cognitiva para compreender
as perguntas contidas no instrumento de coleta dos dados. Para analise dos dados
sera utilizada a estatistica descritiva. As variaveis qualitativas serdo apresentadas
por meio de suas frequéncias e propor¢cdes, enquanto as variaveis quantitativas em

termos de seus valores de tendéncia central e de dispersao.

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Descrever a sobrecarga emocional/estresse de maes que cuidam de filhos com
microcefalia, que sao atendidos pelo servico de follow-up de um Hospital
Universitario da Paraiba.

Objetivo Secundario:

Descrever o perfii das méaes de criangas com microcefalia que realizam
acompanhamento em um Hospital Universitario quanto aos fatores
sociodemograficos; descrever os fatores de impacto de maes que cuidam de filhos
com microcefalia atendidos pelo servigco de follow-up de um Hospital Universitario da

Paraiba.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

No parecer 2.263.673 (anterior) havia sido apontado como pendéncia declaragao da
conduta do pesquisador diante dos riscos minimos previsiveis apontados. A
pesquisadora atendeu adequadamente a pendéncia declarando:

"O estudo possui riscos minimos, o principal € a quebra do anonimato e a exposicao
de questbes pessoais e familiares durante a entrevista. No entanto, todos os
cuidados serdo realizados para que nao ocorra o fato descrito, para isso, o
participante da pesquisa sera informado da maneira pela qual os resultados da
pesquisa serdo divulgados, a fim de que o sujeito ndo seja exposto a danos
quaisquer. Especialmente para conservar em sigilo as informagdes confidenciais
obtidas, ndo havera identificagdo nominal dos participantes nos instrumentos de

coleta dos dados e nos resultados do estudo. O estudo ndo envolve a realizagao de
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procedimentos invasivos, mas podera gerar insatisfacdo do participante em
decorréncia de abordar conhecimentos especificos sobre um determinado tema.
Nesse caso, 0 pesquisador estara preparado para intervir sugerindo a suspensao da

coleta."

Beneficios:
Os beneficios potenciais do estudo visa sdo os de poder desenvolver estratégias
que ajudem a reduzir o nivel de sobrecarga emocional das maes diante dos

cuidados com os filhos com microcefalia.
Comentarios e Consideragées sobre a Pesquisa:

Pesquisa de relevancia para a assisténcia humanizada e colaborar para estratégias
que minimizem a sobrecarga emocional das maes.

O projeto de pesquisa encontra-se bem instruido, atendendo as recomendagdes da
Resolugcao CNS 466/201.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagao obrigatéria:

Foram apresentados todos os termos necessarios para apreciagdo do colegiado
CEP/HULW.

O TCLE foi devidamente corrigido, com inclusdo dos riscos e beneficios pela
pesquisadora responsavel, estando assim adequado as normativas da Resoluggao
CNS 466/2012.

Recomendacgoes:

Recomenda-se que o pesquisador responsavel e demais colaboradores,
CUMPRAM, EM TODAS AS FASES DO ESTUDO, A METODOLOGIA PROPOSTAE
APROVADA PELO CEP-HULW. Caso ocorram ALTERACOES METODOLOGICAS
durante ou apo6s o desenvolvimento da pesquisa, a exemplo de alteracao de titulo,
mudanca de local da pesquisa, populagcdo envolvida, entre outras, o pesquisador
responsavel devera submeter EMENDA do projeto a este CEP, via Plataforma Brasil,
para apreciacao de tais alteragdes, ou buscar devidas orientagdes.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgoes:

Considerando que o protocolo de pesquisa encontra-se adequado no tocante aos
aspectos éticos e metodologicos, conforme diretrizes contidas na Resolugéo

466/2012 do CNS/MS, somos de parecer favoravel ao seu desenvolvimento.
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Consideragoes Finais a critério do CEP:
Ratificamos o parecer de APROVACAO do CEP/HULW, em Ad-Referendum.

OBSERVAGOES IMPORTANTES:

O pesquisador devera desenvolver a pesquisa conforme delineamento aprovado no
protocolo de pesquisa e sé descontinuar o estudo somente apds analise das razdes
da descontinuidade pelo CEP que o aprovou, aguardando seu parecer, exceto
quando perceber risco ou dano nao previsto ao sujeito participante ou quando
constatar a superioridade de regime oferecido a um dos grupos da pesquisa que
requeiram acao imediata. Eventuais modificagdes ou emendas ao protocolo devem
ser apresentadas ao CEP/HULW de forma clara e sucinta, identificando a parte do
protocolo a ser modificada e suas justificativas. Lembramos que €& de
responsabilidade do pesquisador assegurar que o local onde a pesquisa sera
realizada oferega condi¢gdes plenas de funcionamento garantindo assim a seguranga

e 0 bem estar dos participantes da pesquisa e de quaisquer outros envolvidos.
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Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento |Arquivo Postagem |Autor Situacao
Informagdes PB_INFORMACOES BASICAS DO_P |17/09/2017 Aceito
Basicas do|ROJETO_961913.pdf 17:27:28
Projeto
TCLE / Termos| TCLE_COM_AJUSTE.pdf 17/09/2017 |MARIA MONICA | Aceito
de 17:23:46 PAULINO DO
Assentimento / NASCIMENTO
Justificativa de
Auséncia
Outros CARTA_RESPOSTA.pdf 17/09/2017 |MARIA MONICA | Aceito
17:22:25 PAULINO DO
NASCIMENTO
Projeto PROJETO_DE_PESQUISAPaulo.pdf 17/09/2017 |MARIA MONICA | Aceito
Detalhado / 17:18:07 PAULINO DO
Brochura NASCIMENTO
Investigador
Folha de Rosto |Folha_de_Rosto_Paulo.PDF 18/07/2017 |MARIA MONICA | Aceito
20:41:50 PAULINO DO
NASCIMENTO
Outros Ficha_de Cadastro_ProjetoPesquisaHU | 18/07/2017 | MARIA MONICA | Aceito
LW.PDF 20:39:02 PAULINO DO
NASCIMENTO
Outros Questionario_Paulo_Monica.docx 16/07/2017 | MARIA MONICA | Aceito
20:38:10 PAULINO DO
NASCIMENTO
Outros Escala_Zarit_Burden_Interview.docx 16/07/2017 | MARIA MONICA | Aceito
20:35:18 PAULINO DO
NASCIMENTO
Declaragao de |Termo_responsabilidade pesq_resp.pdf | 16/07/2017 | MARIA MONICA | Aceito
Pesquisadores 20:34:16 PAULINO DO
NASCIMENTO
Declaragao de |Termo_responsabilidade pesq_part.PD | 16/07/2017 |MARIA MONICA | Aceito
Pesquisadores |F 20:33:29 PAULINO DO
NASCIMENTO

Situacao do Parecer: Aprovado Necessita Apreciagdao da CONEP: Nao

JOAO PESSOA, 11 de Outubro de 2017

Assinado por:

MARIA ELIANE MOREIRA FREIRE

(Coordenador)
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