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APRESENTACAO

A fisioterapia € uma ciéncia relativamente nova, pois foi reconhecida no Brasil
como profissao no dia 13 de outubro de 1969. De la para ca, muitos profissionais tem se
destacado na publicacdo de estudos cientificos, 0 que gera um melhor conhecimento
para um tratamento mais eficaz.

Atualmente a fisioterapia tem tido grandes repercussdes, sendo citada
frequentemente nas midias, demonstrando sua importéancia e relevancia.

Ha diversas especialidades, tais como: Fisioterapia em Acupuntura, Aquatica,
Cardiovascular, Dermatofuncional, Esportiva, em Gerontologia, do Trabalho,
Neurofuncional, em Oncologia, Respiratéria, Traumato-ortopédica, em Osteopatia, em
Quiropraxia, em Saude da Mulher e em Terapia Intensiva.

O fisioterapeuta trabalha tanto na prevencéo quanto no tratamento de doencas e
lesbes, empregando diversas técnicas como por exemplo, a cinesioterapia e a terapia
manual, que tem como objetivo manter, restaurar ou desenvolver a capacidade fisica
e funcional do paciente.

O bom profissional deve realizar conduta fisioterapéutica baseada em evidéncias
cientificas, ou seja, analisar o resultado dos estudos e aplicar em sua pratica clinica.

Neste volume 1, apresentamos a vocé artigos cientificos relacionados a educacgao
em fisioterapia, fisioterapia dermatofuncional, oncologia, uroginecologia e saude da
mulher.

Boa leitura.

Larissa Louise Campanholi
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CAPITULO 13

O IMPACTO DO DIAGNOSTICO CLINICO DE MICROCEFALIA,
NO COTIDIANO DE GENITORAS INFECTADAS POR ZIKA

Ana Karolina Neves de Oliveira
Psicéloga formada pelo Centro Universitario do
Rio Grande do Norte

Mirela Silva dos Anjos
Graduanda em Fisioterapia pelo Centro
Universitario do Rio Grande do Norte (UNIRN)

Brenda Karoline Farias Diégenes
Graduanda em Fisioterapia pelo Centro
Universitario do Rio Grande do Norte (UNIRN)

Jardénia Figueiredo dos Santos
Graduanda em Fisioterapia pelo Centro
Universitario do Rio Grande do Norte (UNIRN)

Kaline Dantas Magalhaes
Mestre em Ciéncias da Saude pela UFRN e
docente do UNIRN

Carla Ismirna Santos Alves
Doutora em Ciéncias da Saude da UFRN e
docente do UNIRN

RESUMO: INTRODUGAO - A microcefalia é
uma malformacéo congénita, cujo cérebro nao
se desenvolve adequadamente e o perimetro
cefalico apresenta medida menor que dois
desvios-padrao abaixo da média especifica
para 0 sexo e idade gestacional. A sobrecarga
do cuidador envolve consequéncias negativas
concretas e observaveis, resultantes da
presenca do doente na familia, como perdas
financeiras por exemplo. OBJETIVO - O estudo
visa mostrar o impacto do diagnéstico clinico
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VIRUS DURANTE A GRAVIDEZ

de microcefalia por zika virus no cotidiano das
genitoras de criancas atendidas no Projeto
de Extensdo em Estimulagcdo Precoce do
Centro Universitario do Rio Grande do Norte
(PROEESP UNI-RN). METODOLOGIA - A
pesquisa é qualitativa descritiva realizada nas
Clinicas Integradas do UNI RN onde avaliou
o impacto do diagnéstico de microcefalia por
zika virus, a partir da aplicagdo de 6 perguntas
abertas e da Escala de Impacto da Doencga nos
Cuidadores (Caregiver Burden Scale - CBS)
modificada. RESULTADOS - A amostra foi de
20 maes. Segundo a CBS, verificou-se que 20%
das maes relataram pouco ou nenhum impacto;
70% sobrecarga do tipo leve a moderada; 10%
sobrecarga de moderada a grave e 0% grave. A
analise das questbes abertas mostraram que o
principal sentimento que habita nessas maes é
0 da esperanca quanto ao futuro de seus filhos
(44%), além disso, 70% delas descobriram a
doenca ap6s o parto e 30% durante a gestacao.
CONCLUSAO - Contudo as maes demonstram
receio quanto ao futuro de seus filhos, porém,
simultaneamente a isso, apresentam uma
expectativa que os mesmos possam adquirir
uma melhor qualidade de vida e independéncia
funcional.

PALAVRAS-CHAVE: Zika virus, microcefalia,
cuidador familiar.

ABSTRACT: INTRODUCTION-Microcephaly is
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a congenital malformation, whose brain does not develop properly and the cephalic
perimeter is less than two standard deviations below the specific average for sex
and gestational age.Caregiver overload involves concrete and observable negative
consequences resulting from the patient’s presence in the family, such as financial
losses. OBJECTIVE-This study aims to show the clinical diagnosis of non-daily health
virus microcephaly of the children attended in the Extension Project in Early Stimulation
of the University Center of Rio Grande do Norte (PROEESP UNI-RN). METHODS-
The research is a descriptive qualitative study carried out in the Integrated Clinics
of the UNI RN where it evaluated the impact of the microcephaly diagnosis by zika
virus, from the application of 6 open questions and the modified Caregiver Burden
Scale (CBS). RESULT-The sample consisted of 20 mothers. According to CBS, it was
verified that 20% of the mothers reported little or no impact; 70% mild to moderate
overload; 10% moderate to severe overload and 0% severe.The analysis of the open
questions showed that the main feeling in these mothers is the hope for the future of
their children (44%), in addition, 70% of them found the disease after childbirth and
30% during pregnancy. CONCLUSION- However, mothers are afraid of the future of
their children, but at the same time, they expect that they will have a better quality of
life and functional independence.

KEYWORDS: Zika virus, microcephaly, family caregiver.

11 INTRODUCAO

O Zika virus (ZIKV) € um arbovirus pertencente ao género Flavivirus (familia
Flaviviridae), transmitido principalmente pelo mosquito Aedes aegypti, o qual também
transmite outras doengas como a dengue e chikungunya, o ZIKV foi identificado pela
primeira vez em 1947 em macacos rhesus na floresta Zika de Uganda — por isso a
denominacgao. (HERLING, 2016)

Além das epidemias determinadas por esses arbovirus, houve um crescente
aumento de formas graves e atipicas destacando-se as manifestagcdes neurolégicas
como a sindrome de Guillain-Barré e a microcefalia, potencialmente associadas ao
virus Zika. Com isto 0 acentuado aumento de casos de microcefalia levou o governo
brasileiro a decretar situacao de emergéncia em saude publica de importancia nacional.
(MINISTERIO DA SAUDE, 2016)

O ZIKV foi identificado no Brasil por método de biologia molecular em maio de
2015 e desde entéo, sua circulacdo foi confirmada em alguns estados brasileiros,
mas com prevaléncia na regiao Nordeste. No periodo de 2010 a 2014 o Brasil, teve
uma média de 156 casos registrados de microcefalia anualmente, todavia em 2015 o
ministério da saude informou que foram notificados 4.032 casos de recém-nascidos e
criancas acometidos pelo Zika Virus sendo 934 (23%) casos confirmados de infeccao
pelo ZIKV; em 2016 foram notificados 7.888, sendo confirmados 1.727 (22%); em
2017 foram notificados 2.374, sendo confirmados 245 (10%) e em 2018 foram um
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total de 477, sendo confirmados apenas 19 (4%) casos até maio deste ano (VARGAS,
2016; MINISTERIO DA SAUDE, 2018).

De acordo com o ministério da saude a microcefalia € uma malformacao
congénita em que o cérebro ndo se desenvolve de maneira adequada. Além disto esta
malformacéao pode ser acompanhada por outras complicagées como epilepsia, paralisia
cerebral, retardo no desenvolvimento cognitivo, motor e fala, além de problemas de
visdo e audicdo. (MINISTERIO DA SAUDE, 2018)

Segundo a Organizac&o Mundial da Saude (OMS), a microcefalia é caracterizada
quando o Perimetro Cefélico (PC) apresenta a medida do cranio menor que menos dois
(-2) desvios-padrbes abaixo da média especifica para o género e idade gestacional.
(MINISTERIO DA SAUDE, 2016)

Sabe-se que a convivéncia diaria com uma crianca apresentando um quadro
cronico, podendo estar associada a outras complicagdes ou n&o, pode vir a alterar
diretamente o funcionamento familiar, repercutindo de forma direta na qualidade de
vida. Desse modo, além do acompanhamento da crianga, faz-se necessario a atencao
as maes das criangcas com algum tipo de deficiéncia, para verificar indicadores de
problemas emocionais. (BRUNONI, 2016)

Tendo em mente todas as complicacées neuropsicomotoras que estao sujeitas
as criangas com diagnostico de microcefalia pelo Zika Virus e a mudanca brusca da
rotina familiar a que essas mées estdo sujeitas o presente estudo tem por objetivo
investigar o impacto emocional frente ao diagnostico de microcefalia como meio de
sinalizar a necessidade de acbes preventivas de comprometimento da saude mental
dessas maes.

2| METODO

Apesquisa foi de natureza observacional, de abordagem qualitativa e quantitativa,
do tipo descritiva, cuja coleta de dados foi realizada nas Clinicas Integradas do UNI-
RN, na cidade de Natal/RN. A populacéo foi composta por 147 genitoras de criancas
diagnosticadas com Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZK) no estado do Rio
Grande do Norte, sendo a amostra constituida por conveniéncia, totalizando 20 maes.
Foram incluidas no estudo apenas as progenitoras de criancas com microcefalia
ocasionada pelo Zika Virus, sendo excluidas aquelas que desistiram de participar
durante a realizacéo da pesquisa e que nao efetuaram todos os protocolos necessarios.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) com parecer
de n° 2.544.126. E importante ressaltar que s6 participaram da amostra as maes que
assinaram voluntariamente o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

O trabalho foi desenvolvido em Il etapas, que sao descritas a seguir:

Etapa | - Escala de Impacto da Doenca nos Cuidadores modificada (Caregiver
Burden Scale - CBS). O presente protocolo avaliativo é composto por 22 questdes do
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tipo fechada, oferecendo aos participantes 5 op¢des de resposta, sendo elas: nunca,
raramente, algumas vezes, frequentemente e sempre. Cada uma dessas respostas
obtidas tém um valor numérico correspondente, que sdo graduadas de 0 a 4, que
ao final geraram um escore. Em seguida, os escores individuais das genitoras foram
comparados com a classificagdo indicada pela escala, sendo ela: de 0 a 20 = pouco ou
nenhum impacto; 21 a 40 = impacto leve a moderado; 41 a 60 = impacto moderado a
grave e 61 a 88 = impacto grave. No que se refere a maneira com a qual tal protocolo
foi aplicado, optou-se por aplica-lo as maes sob forma de questionamento, fazendo o
registro das respostas para posterior analise.

Etapa Il - 6 perguntas norteadoras do tipo abertas elaboradas pelas autoras: 1.
Ao descobrir a gravidez qual foi o primeiro pensamento que veio a sua mente? 2. Vocé
descobriu a microcefalia durante a gestacao ou depois do parto? 3. Ao descobrir 0
diagnéstico qual foi sua reagéo, o que lhe veio a mente? 4. Quais suas perspectivas
diante do desenvolvimento do seu filho? 5. Qual é a maior dificuldade em ser mae de
uma crianga com microcefalia? 6. O que vocé deseja para o seu filho? Essas questdes
foram aplicadas sob a forma de entrevista informal, sendo as mesmas gravadas num
aparelho celular do tipo Lenovo K10 para posterior escuta e analise qualitativa.

Todas as duas etapas mencionadas anteriormente foram realizadas de maneira
individual, em um ambiente mais reservado, silencioso e climatizado para que as
participantes pudessem responder os protocolos de maneira mais tranquila e fidedigna,
minimizando a possibilidade de haver interferéncias externas. Além desse aspecto, €
valido comentar que essas genitoras foram asseguradas de que seu nome e 0 do seu
filho n&o seriam mencionados no transcorrer da pesquisa, cujos dados de identificacao
dos mesmos ficaram sob sigilo.

Os dados correspondentes ao CBS modificado foram tabulados em planilha
do Excel, sendo extraidos suas devidas porcentagens e as informagdes obtidas nas
perguntas abertas foram descritas no Microsoft Word 2010. A analise estatistica foi
efetuada utilizando o teste de Shapiro-Wilk para identificar se os dados apresentam
distribuicdo normal ou ndo. Para os dados com a distribuicdo normal foi aplicado o
teste t student e para os que nao tiveram distribuicdo normal foi utilizado o teste de
Wilcoxon-Mann-Whitney. A analise qualitativa dos dados relacionados as perguntas
norteadoras foi realizada através do software MAXQDA Analytics Pro 2018 18.0.8,
utilizando a minimizagao das entrevistas em frases curtas que foram categorizadas e
analisadas. Em cada entrevista foi aplicada 6 perguntas, as perguntas 1,3,4 e 6 foram
categorizadas de acordo com o sentimento que expressam; questao 2 foi categorizada
como durante a gestacédo ou pds parto, e a pergunta 5 foi categorizada levando em
consideracao as dificuldades encontradas por essas maes ao cuidar de seus filhos.
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31 RESULTADOS

A amostra foi constituida por 20 genitoras do género feminino, com faixa
etaria entre 16 e 35 anos, sendo composta por méaes jovens com idade variando
predominantemente de 20 a 25 anos, cujos filhos sdo portadores de microcefalia em
decorréncia da infeccao por Zika Virus, atendidas nas Clinicas Integradas do Centro
Universitario do Rio Grande do Norte.

No que se refere a Escala de Impacto da Doenca nos Cuidadores modificada
(Caregiver Burden Scale - CBS), foi possivel observar que 4 das genitoras apresentaram
pouco ou nenhum impacto, o que corresponde a 20% do total; 14 manifestaram impacto
de leve a moderado, representando 70% e apenas 2 relataram impacto de moderado
a grave, equivalente a 10%. (grafico 1).

Atabela 1 mostra as respostas obtidas nas questbes 1, 3, 4 e 5. Como todas essas
questdes tem relagdo com os sentimentos maternos as respostas foram agrupadas
e categorizadas de acordo com o sentimento que as genitoras expressaram, sendo
estes sentimentos: esperanca 35 (44%), medo 4 (18%), felicidade 12 (15%), neutro 7
(9%) e tristeza 6 (8%).

No que diz respeito a questao 2, que remete ao diagndstico de microcefalia, 15
das genitoras (75%) descobriram a microcefalia somente apds o parto e as 5 genitoras
restantes (25%) foram informadas do diagnéstico da doengca ainda no periodo
gestacional. (tabela 2)

A questdo 6 das perguntas abertas, tentou identificar qual a maior dificuldade
no exercicio de ser mae de uma crianga com a Sindrome Congénita do Zika Virus
(SCZK), tendo como resposta: 4 (20%) das genitoras relataram ter dificuldades sociais
que englobam dificuldades de marcacdo de consultas, acesso a medicamentos,
exames de imagem e transporte publico; 4 (20%) afirmaram ter dificuldade no cuidado
a crianca; 4 (20%) queixaram-se do preconceito da sociedade; 4 (20%) afirmaram n&o
ter dificuldade; 2 (10%) ndo nomearam sua dificuldade relatando apenas ser muito
dificil; 1 (5%) queixaram-se de desconhecimento da mé&e e da sociedade sobre a
doenca e 1 (5%) mencionaram dificuldades financeiras.

4 1 DISCUSSAO E CONCLUSAO

O presente estudo mostrou com base na escala CBS modificada um impacto
emocional dominante de leve a moderado na vida das méaes das criancas com SCZV.
Esse achado corrobora com a literatura, haja vista que o processo saude-doenca
perpassa nao somente no aspecto bioldgico do paciente, bem como no ambito familiar
ao qual o mesmo esté inserido, o que justifica a ocorréncia de impacto no cuidador.
Tendo em vista que a gestacado € um periodo onde a genitora passa por um momento
de intensa maleabilidade emocional, essa situacdo vem acompanhada de varios
sentimentos e pensamentos. Toda mulher quando engravida idealiza a figura de um
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filho saudavel, contudo o impacto do nascimento de uma crianga portadora de alguma
deficiéncia resulta em uma nova realidade para a familia modificando as perspectivas
gue foram criadas e sonhadas no periodo gestacional apos este diagndstico levando a
mae a um momento de luto quanto ao filho real e o filho imaginado. (FERREIRA, 2012;
ANTAS et. al 2010)

Apesar da literatura afirmar que a descoberta do diagnostico traz um impacto
a familia e que uma das primeiras preocupacdes é saber como transcorrera o futuro
da crianca, o resultado obtido no estudo referente as perguntas abertas demonstrou
um percentual de 44% relacionado ao sentimento de esperanca dessas genitoras em
relacdo ao futuro de seus filhos, no qual a percep¢ao de haver possibilidades, reais ou
imagindarias, mantém a esperanca das maes em investir no tratamento, possibilitando
o alivio da culpabilizacdo e contribuicdo para a inser¢ao social dela e da crianca.
(LIMA, 2006)

De acordo com a questao 2 das perguntas abertas, que aborda o periodo em que
foi descoberto a microcefalia, 75% das genitoras responderam que s6 descobriram a
microcefalia ap6s o parto. Embora o diagnostico de SCZV de 75% da amostra tenha
se concretizado apenas no pos-parto, observou-se um comportamento dessas maes
similar aquelas que tiveram o diagnéstico ainda no periodo gestacional, pois tiveram
um impacto apenas de leve a moderado com a noticia do diagnéstico de seus filhos.

No que tange a questao do diagnostico pré ou pds-parto a literatura relata que
quando o diagnostico de uma mal formacg&o congénita ocorre ainda durante o periodo
fetal proporciona um maior preparo emocional para o recebimento dessa crianca,
preparando essa genitora para as necessidades de cuidados especiais ininterruptos
a essa crianca. Em contrapartida outros estudos mostram que o impacto produzido
pela noticia de algo diferente do idealizado provoca nos progenitores certas duvidas
em relacdo a sua propria capacidade e que independentemente do momento que a
descoberta do diagnéstico ocorra, eles ndo se sentem preparados para essa noticia.
(SILVA e RAMOS, 2014)

A dificuldade encontrada nao estd somente no cuidar, mas também em abdicar
de suas necessidades proprias em funcdo do outro, uma vez que o0 recebimento
da noticia da doenca da crianga em um primeiro momento é inesperado e todos se
deparam com o desconhecido, ocorrendo diversas mudancgas na estrutura familiar e
uma diminui¢cdo do tempo de cuidado consigo e das atividades de lazer. (NOHARA et
al, 2017).

Nosso estudo mostrou ainda que outras dificuldades elencadas pelas genitoras
envolvem o preconceito e desrespeito concebido pela sociedade perante seus filhos;
as dificuldades de assisténcia a saude, envolvendo exames, remédios e tratamentos;
o desconhecimento acerca do que € a microcefalia tanto para a mae quanto para as
pessoas do circulo social; a excluséo social sofrida pelo simples fato de ser genitora
de uma crianga com essa patologia e o pouco empenho da figura paterna em assumir
uma parte do cuidado da crianca para atenuar a sobrecarga sentida pela méae. Porém,
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pela concepcéao cultural obsoleta da sociedade mediante o papel do pai como sendo
o detentor do sustento da familia, resulta na mée a responsabilidade de assumir o
cuidado do lar e dos filhos.

Assim, o estigma transmitido a uma crianca com deficiéncia constitui-se em um
problema social que produz efeitos desagradaveis, constrangedores e limitantes. E a
sociedade que define a deficiéncia como uma incapacidade, algo indesejado e com
limitacGes para quem a apresenta, geralmente maiores do que as existentes, ja que &
ela que define os padrdes. Dessa forma, faz com que a pessoa com deficiéncia sofra
as consequéncias dessa determinagao, pelo estigma e pela segregacéo. (SOUZA e
BOEMER, 2003)

Diante das pessoas com deficiéncia, em geral nos sentimos incomodados e
sentimentos contraditorios de repulsa e compaixdo sao comuns. O preconceito e
a falta de informagédo nos impedem de descobrir um caminho de transformacéo e
descoberta de vivéncia frente a deficiéncia, sendo comum o afastamento da sociedade.
Entretanto, tais comportamentos ndo favorecem o enfrentamento e geram na familia
reclusa, depressédo e mudancas de habito de vida. (ANTAS et. al 2010)

Sabe-se que o cuidado com o filho causa um sofrimento as vezes invisivel aos
profissionais de salude que na maioria das vezes estao focados no tratamento da
criangca com microcefalia e com o néo reconhecimento desse sofrimento ocorre o
adoecimento dos cuidadores, o0 que € capaz de gerar grande impacto social, alteracéo
na dindmica familiar e alto custo para o sistema de saude, sendo necessarias agdes
de saude coletiva para promover um suporte de modo que sejam melhor assistidos e
promovam o autocuidado. (MEDINA, 2014)

De maneira geral, toda mée se preocupa com o futuro do filho e esse sentimento
de receio é intensificado nas situagdes em que a crianca apresenta limitagdes cognitivas
e fisicas que tornam o seu desenvolvimento mais dificil. Diante disso, investigar o
impacto do diagnéstico de microcefalia no ambito familiar se faz necessario para que
a intervencao do profissional da saude seja realizada de maneira mais humanizada,
promovendo um espaco de escuta familiar e trazendo a tona suas emocgodes,
preocupacgdes, angustias e incertezas. Deste modo, a equipe multidisciplinar podera
contribuir para que a familia resgate as potencialidades de cuidado e na elaboracao
de melhores estratégias de saude para o enfrentamento das fragilidades encontradas
nessa genitora, a fim de tornar o impacto mais ameno.

Diante do que foi exposto neste trabalho, foi possivel confirmar que as genitoras
de criangas portadoras de microcefalia sofrem uma sobrecarga emocional, tendo em
vista que as mesmas sdo detentoras do cuidado integral de seus filhos. Contudo,
mesmo sabendo das dificuldades neupsicomotoras enfrentadas pelo filho, a familia
busca na crenca depositada em sua fé as esperancas de cura e desenvolvimento da
crianga.

Por fim concluimos que o achado de um impacto de leve a moderado encontrado
nas méaes do estudo, sinalizam para a importancia de conhecer sobre a saude do
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cuidador, assim como, buscar uma atencdo e dedicacao maior dos profissionais de
saude em direcéo néo so6 a crianga, mas também aquele que cuida.
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® Pouco ou nenhum impacto
® Impacto leve a moderado
@ Impacto moderado a grave

Gréfico 1 — Quantitativo e Percentual do Grau de Impacto

Sentimento Frequéncia (%)
Esperanca 35 44%
Medo 14 18%
Felicidade 12 15%
Neutro 7 9%
Tristeza 6 8%
Duavida 6 8%
Total Geral 80 100%

Tabela 01 — Quantitativo e Proporgéo de respostas das questdes 1, 3, 4 e 6 categorizadas em

sentimentos expostos.

Tamanho do Periodo Frequéncia (%)
Pré Parto 5 25%
Pés Parto 15 75%
Total Geral 20 100%

Tabela 02 — Quantitativo e Propor¢cao de respostas da questao 2 categorizada em tamanho do

periodo.

Dificuldades Frequéncia (%)
Fatores Sociais 4 20%
Cuidado a Crianca 4 20%
Preconceito 4 20%
Sem Dificuldades 4 20%
Dificil 2 10%
Conhecimento sobre a Doenca 1 5%
Condicoes Financeiras 1 5%
Total Geral 20 100%

Tabela 03 — Quantitativo e Proporcao de respostas da questao 5, categorizada em nivel de
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dificuldade.
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