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Resumo

Este estudo teve como objetivos avaliar a condicdo de saide materna e o
desempenho funcional das criancas com sindrome congénita relacionada
a infeccdo pelo virus Zika (SCZ) e analisar a percep¢do materna sobre a
insercdo de seus filhos nas creches municipais. Realizou-se um estudo
observacional e exploratério de abordagem qualitativa e quantitativa entre
agosto e dezembro de 2018, no qual se incluiram sete das 11 criancas
matriculadas na rede de ensino municipal, diagnosticadas com SCZ. Apli-
caram-se o World Health Organization Disability Assessment Schedule 2.0
(WHODAS 2.0) e o roteiro de entrevista semiestruturado as maes. Em
relacdo as criancas, foi aplicado o Inventario de Avaliagcdo Pediatrica de
Incapacidade (Pediatric Evaluation of Disability Inventory - PEDI). Obser-
vou-se sobrecarga nos niveis de atividade e participacdo materna mesmo
apos insercdo das criangas nas creches. Foram verificadas criangas com
baixo desempenho funcional, atrasos no desenvolvimento e ampla neces-
sidade de assisténcia do cuidador primdrio. Os relatos maternos permitiram
identificar beneficios da insercdo nas creches, porém ainda ha necessidade
de participacdo ativa das maes no cuidado da crianca dentro da creche e
falta de adaptacoes estruturais, permeando a sobrecarga materna. Apesar
de ter sido epicentro da epidemia da SCZ, com grande quantidade de casos
notificados, maiores estratégias de inclusao das criancas na rede de ensino,
melhorias estruturais, capacitacdes profissionais e suporte materno se fa-
zem necessarios.

Palavras-chave

Zika virus. Creches. Educacéo especial. Crianca com deficiéncia. Relacoes
mae-filho.

INTRODUCAO

Entre 2015 e 2018, o Ministério da Satide e a Organizacdo Pan-America-
na de Saude notificaram 456 casos de nascidos vivos com a sindrome congé-
nita relacionada a infeccao pelo virus Zika (SCZ) no estado de Pernambuco, no
Brasil. A capital do estado, Recife, foi o municipio do pais que se destacou
no cendrio internacional como epicentro da epidemia em decorréncia do maior
numero de casos no estado, sendo um total de 228 casos confirmados (PER-
NAMBUCO, 2018).

Diversos estudos se propuseram a descrever o quadro clinico das criancas
acometidas pela SCZ, considerando os disttirbios neuroldgicos, sensoriais e
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comportamentais, os quais caracterizaram a sindrome (MIRANDA et al., 2016;
VENTURA et al., 2016). Esses estudos indicam severo atraso no desenvolvi-
mento neurossensorio-motor global, aumento do tonus muscular, persisténcia
de reflexos primitivos, hiperreflexia, clonus, epilepsia (ALVES et al., 2018) e
pobre progndstico de marcha independente (CARVALHO et al., 2019).

Com o advento da idade pré-escolar de criancas com SCZ, o enfrentamen-
to do ineditismo vivido por profissionais de satde alcancou a realidade dos
profissionais de educacdo. No ano de 2018, as primeiras criangas diagnostica-
das com SCZ foram matriculadas na rede de creches ptiblicas do municipio do
Recife, com consequéncia do processo de luta das maes na busca e na garantia
de direitos a educacéo das suas criancas (LIRA, 2019).

Sabe-se que habilidades sensério-motoras de complexidades crescentes
sdo exigidas no ambito escolar, contudo pouco se sabe sobre as limitacdes fun-
cionais nas fases pré-escolar e escolar das criancas com SCZ. Além disso, outra
lacuna de conhecimento diz respeito as interferéncias dos niveis de comprome-
timentos neuromotores das criancas com SCZ na condi¢do de satide materna,
especificamente em aspectos que abrangem a sua funcionalidade, pois, na
maioria das vezes, as maes tendem a ser as cuidadoras primdrias de seus filhos,
auxiliando-os diariamente, fato que amplia o nivel de sobrecarga materna ja
descrito em outros estudos (BARROS et al., 2017; CARNEIRO; FLEISCHER,
2018; BAILEY-JUNIOR; VENTURA, 2018).

Diante de uma condicao de satide pouco conhecida e que envolve, prin-
cipalmente, familias em situacédo de vulnerabilidade social, com baixas condi-
¢Oes socioecondmicas e baixa escolaridade (NUNES; PIMENTA, 2016), a pro-
blematica do virus Zika poderia tornar as maes de filhos com SCZ ainda mais
susceptiveis a sobrecarga do que outras. Considerando esses aspectos, o obje-
tivo deste trabalho foi avaliar a condicdo de saide materna e o desempenho
funcional das criangas com SCZ matriculadas em creches municipais do Reci-
fe, bem como analisar a percepcao materna sobre a insercao de seus filhos com
SCZ nas creches.

METODOS

Trata-se de um estudo de campo descritivo observacional com mixed de-
sign de abordagem quantitativa e qualitativa, envolvendo criancas com SCZ
matriculadas nas creches publicas do municipio do Recife, no periodo de
agosto a dezembro de 2018.
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Com base nos dados fornecidos pelo Setor de Informacgdes e Ordenamen-
to da Rede e nas informagdes colhidas com professores da educacéo especial
da rede, existiam 22 unidades educacionais nas quais estavam inseridas crian-
cas com SCZ. Entretanto, apds visita em campo e avaliacdo dos supostos casos
por meio de laudos médicos apresentados pelas maes, foi constatado um total
de 11 unidades educacionais com criancas elegiveis diagnosticadas com SCZ,
por meio da apresentacdo do laudo e exame soroldgico materno positivo para
Zika virus realizado durante a gestacdo. E vélido salientar que todas estavam
vinculadas aos centros de referéncia, tratamento e apoio a méae e a crianca
com SCZ no referido municipio.

Para a realizacdo do estudo, foram consentidas anuéncias da Secretaria
de Educacdo Municipal e das creches municipais envolvidas, bem como a as-
sinatura dos Termos de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLEs) pelos
responsaveis legais, incluindo assim sete criancas com SCZ. Trés maes se re-
cusaram a participar do estudo e uma crianca nao frequentava a escola, mes-
mo matriculada, conforme apresentado no fluxograma da Figura 1.

Figura1 I Fluxograma de captacao da amostra

Total de unidades educacionais com provaveis
criangas com SCZ matriculadas: 22

Total de unidades educacionais com criangas
da SCZ matriculadas: 11

Total de criangas elegiveis: 11

« Crianga faltosa ndo acessada: 1
« Crianga faltosa acessada: 1

« Criangas frequentadoras acessadas: 6
» Recusas de participa¢do na pesquisa: 3

Total de criangas incluidas: 7

Fonte: Elaborada pelos autores.
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Enquanto as criancas se encontravam em atividades com os professores,
as mées foram entrevistadas em ambiente reservado na creche por meio do
formulario da Associacdo Brasileira de Empresas de Pesquisa (Abep) para
classificacdo econdmica, a qual estratifica em ordem decrescente de poder
aquisitivo nas classes A, B, C1, C2 e D-E. Além disso, foi aplicado um questio-
nario semiestruturado com perguntas fechadas de identificacdo, como a renda
familiar, numero de filhos, ocupacdo, escolaridade, dados da crianca referen-
te ao tipo de dieta (sonda nasogastrica, gastrostomia, via oral, dieta livre ou
pastosa), frequéncia escolar (péssima, ruim, moderada, boa, 6tima) e motivos
de falta.

A entrevista semiestruturada foi a estratégia escolhida para ndo impor
uma sequéncia firme nas interrogacgoes, permitindo maior flexibilidade para
as respostas das maes. As perguntas norteadoras foram elaboradas em conso-
nédncia com o objetivo da pesquisa e o material tedrico da drea. Para tanto,
direcionaram-se as seguintes perguntas abertas norteadoras:

* Condicao de satide materna: “O que a presenca de seu filho com SCZ
representa para vocé?”.

* Funcionalidade da crianca: “O que a creche representa para o seu filho
com SCZ?”.

* RelagOes com a creche: “Vocé colabora de alguma forma com os cui-
dados de seu filho na creche?”; “Vocé identifica alguma limitagdo na
creche quanto a assisténcia da crianca com SCZ que precisaria de
maior(es) suporte/ajustes?”.

As entrevistas foram realizadas pelo mesmo pesquisador de forma indivi-
dual na prépria creche, gravadas e posteriormente transcritas, para a analise
de conteudo e estruturacao de ntcleos e categorias de assunto em cada ambi-
to temdtico, considerando categorizacOes validas, mutuamente exclusivas,
homogéneas e consonantes aos objetivos do estudo, segundo a metodologia
de Minayo et al. (2013). Esse processo envolveu leitura exaustiva do conteido
e discussOes com especialistas para seguimento de cinco etapas de andlise
(MORAES, 1999): preparacao das informagdes (omissdo de nomes e substi-
tuicdo de pseudénimos), identificacdo de unidades tematicas, classificagdo das
unidades em categorias de assunto, descricdo e interpretacdo com confrontos
com a fundamentacao tedrica.
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Aplicou-se também o questionario World Health Organization Disability
Assessment Schedule 2.0 (WHODAS 2.0), ja traduzido e adaptado para a
realidade da populacdo brasileira (SILVEIRA et al., 2013), um instrumento
estruturado em 36 itens ao longo de seis dominios (cogni¢do, mobilidade,
autocuidado, relacoes interpessoais, atividades de vida e participacdo social).
Todos eles foram pontuados quanto aos aspectos da condicao de saude indi-
vidual sob o escopo da Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapa-
cidade e Saude — CIF (ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE, 2003). Esse
questiondrio foi aplicado as maes das criancas para avaliar sua condicao de
satide no aspecto de sua funcionalidade, considerando a soma dos escores
brutos classificando como: quanto mais préximo de 0 = nenhuma deficiéncia
e 100 = deficiéncia completa. Dessa forma, os escores também foram inter-
pretados e categorizados por analise por pontuacdo ponderada, compreenden-
do seus pontos de cortes por porcentagem: 0%-4% (nenhuma dificuldade),
5%-24% (dificuldade leve), 25%-49% (dificuldade moderada), 50%-95% (di-
ficuldade grave) e 96%-100% (dificuldade extrema) (PEDRO-CUESTA et al.,
2013; ORGANIZAQAO MUNDIAL DE SAUDE, 2015).

Para caracterizacdo da amostra, as criancas foram brevemente avaliadas
em ambiente reservado na creche para a classificacdo por meio do Gross Mo-
tor Functional Classification System (GMFCS), método traduzido e validado
para a populacdo brasileira (HIRATUKA et al., 2010), sendo utilizado na clas-
sificacao do nivel de funcdo motora grossa da crianca (I e Il - deambulantes com
leves adaptacdes; III — deambulante com recursos de mobilidade; IV — auto-
mobilidade limitada, podendo fazer uso de cadeira motorizada; V — depen-
dente de maiores suportes de mobilidade, sendo transportado por cuidador).
O desempenho funcional da crianga foi avaliado por meio do Pediatric Eva-
luation of Disability Inventory (PEDI) validado e adaptado na versdo brasi-
leira (MANCINI, 2005).

O PEDI é distribuido em trés partes (I — habilidade funcional, I — assis-
téncia do cuidador, III - modificacdo do ambiente) e permite identificar o grau
de independéncia nas atividades de vida didria de criancas entre 6 meses e 7
anos e 6 meses de idade (SILVA, 2013). O somatdrio dos seus itens resulta em
trés escores brutos que informam sobre o desempenho nas partes de autocui-
dado, mobilidade e funcao social, os quais podem ser transformados em esco-
res normativos para identificar atraso no desempenho funcional da crianga,
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sendo escore < 30 pontos considerado atraso, entre 30 e 70 dentro do desem-
penho normal e escore > 70 desempenho acima do esperado para a sua faixa
etaria. Nesta pesquisa, s6 foram considerados os valores das partes I e II,
tendo em vista que nao foi proposta do estudo a avaliacdo das modificacoes
ambientais obtidas na parte III.

Elaborou-se um banco com os dados quantitativos pelo software Statistical
Package for the Social Science (SPSS) versdo 20.0, considerando um interva-
lo de confianca (IC) de 95% (p < 0,05). Assim, seguiu-se a analise estatistica
descritiva realizada por meio da média e desvio padrdo para as varidveis
quantitativas e andlise de frequéncia e percentil para as variaveis qualitativas.
O projeto seguiu as normas do Conselho Nacional de Etica em Pesquisa — Co-
nep/2012, submetido ao Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias
da Saude da Universidade Federal de Pernambuco (UFPE) sob Certificado de
Apresentacéo para Apreciacio Etica (CAAE) n. 67002417.3.0000.5208 e apro-
vacdo: Parecer n. 2.849.058.

RESULTADOS E DISCUSSAO

As mées avaliadas tinham idade média de 32+5,8 anos, com baixo nivel
socioeconomico, de modo que a renda familiar variou entre um e dois salarios
minimos, com grau de escolaridade entre nivel fundamental e médio, sendo
em sua maioria donas de casa das classes econémicas C1, C2 e D-E. Quanto
as criancas com SCZ, seis foram classificadas no nivel V.do GMFCS e uma
no nivel IV, sendo todas quadriplégicas. Além disso, todas as criancas faziam
uso regular de medicamentos anticonvulsivantes e antiespasmdédicos. Tais
achados estdo descritos na Tabela 1, assim como outras caracteristicas das
criancas com SCZ.
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A Tabela 2 apresenta os escores brutos do WHODAS 2.0 e do PEDI, re-
velando que, em torno da condicdo de saide das méaes deste estudo, os do-
minios de atividade doméstica, do trabalho e participacao foram os que con-
centraram os maiores valores, ou seja, demonstrando maior deficiéncia, e o
autocuidado foi o dominio com valores mais baixos. A conversao dos escores
em valores ponderais se encontra demonstrada na Tabela 3, em que as médias
ponderais de cada dominio do WHODAS e de cada mae refor¢am os achados
dos escores brutos supracitados, enfatizando o maior comprometimento das
funcoes de atividade e participacgdo, ainda que suas criancas estejam frequen-
tando creches.

Tabela 2 Condicio de saude materna com base nos escores brutos do WHODAS'
2.0 e desempenho funcional das criancas com SCZ (PEDI* em escore bruto
das partes | e Il) matriculadas nas creches municipais do Recife-PE, Brasil,

em 2018

Dados das Cuidador Cuidador Cuidador Cuidador Cuidador Cuidador Cuidador
mies’ 1 2 3 4 5 6 7
Escore total 95 60 69 59 65 89 13

WHODAS

Cognigao 13 9 8 6 10 19 18
Mobilidade 9 8 10 5 5 5 8
Autocuidado 8 4 5 4 6 4 8
:Twetffp(seesZoais 23 ! ! > ! ? 12
jx:jﬁfa 10 5 12 6 7 1 17
j:::j;gf;o 15 10 12 12 14 17 15
Participacao 17 17 15 21 16 21 35

(continua)
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Tabela 2 Condicio de saude materna com base nos escores brutos do WHODAS'
2.0 e desempenho funcional das criancas com SCZ (PEDI* em escore bruto
das partes | e Il) matriculadas nas creches municipais do Recife-PE, Brasil,
em 2018 (continuagdo)

Dados das

criangas? Crianca1 Crianca2 Crianca3 Crianca4 Crianca5 Crianca é Crianca?7

Parte | (Autocuidado)

Habilidade 4 13 14 5 6 14 6
funcional

Mobilidade 1 3 5 0 0 3 3
Fungao social 5 13 8 4 14 14 14
Dados d

craia:gsasgs Crianca1 Crianca2 Crianca3 Crianca4 Crian¢a5 Criancaé Crianca?7

Parte Il (Assisténcia)

Autocuidado 0 1 3 0 0 0 0
Mobilidade 0 0 0 0 0 0 0
Funcéo social 0 0 3 0 0 0 0

" = World Health Organization Disability Assessment Schedule; ? = Pediatric Inventory of Disability.

Fonte: Elaborada pelos autores.

Tabela 3 Média dos escores ponderais de cada dominio do WHODAS' de maes
de criangas com SCZ matriculadas nas creches municipais do Recife-PE,
Brasil, em 2018

- Cuidador Média (DP)*
Dominios do dos escores
Whodas'
odas 1 2 3 4 5 6 7 ponderais
Cognitivo 2917% 12,5% 8,33% 0% 16,67% 5417% 50% 24,41% (+0,20)

Mobilidade 20% 15% 25% 0% 0% 0% 15% 11% (+0,10)

Autocuidado 25% 0% 6,25% 0% 12.25% 0% 25% 9,79% (+0,11)

Relagbes

. . 90%  10% 10% 0% 10%  20% 35% 25% (+0,30)
interpessoais

(continua)
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Tabela 3 Média dos escores ponderais de cada dominio do WHODAS' de mies
de criancas com SCZ matriculadas nas creches municipais do Recife-PE,
Brasil, em 2018 (continuagdo)

- Cuidador Média (DP)*

Dominios do dos escores
Whodas'

odas 1 2 3 4 5 6 7 ponderais
Atividades

domeésticas e 44%  938% 375% 18,75% 31%  62,5% 75% 40% (+0,23)
do trabalho

Participacao 31%  2813% 21,88% 40,63% 28% 40,63% 84,38%  39% (+0,21)

Escoretotal  39,86% 12,05% 18,16% 9,90% 16,42% 29,55% 47,40% 24,76% (+0,14)

' = World Health Organization Disability Assessment Schedule; * = desvio padrio.

Fonte: Elaborada pelos autores.

Em relacéo as criancas, os niveis do GMFCS condizem com os achados
de mobilidade do PEDI, destacando-se o fato de que nenhuma das criancas
avaliadas apresentou capacidade de deambulacdo ja esperada para a faixa
etaria delas. Seis criancas foram classificadas no nivel V.do GMFCS e uma
no nivel IV, niveis caracterizados pela maior dependéncia de assisténcia para
mobilidade.

A funcdo social foi o dominio do PEDI que obteve maiores escores brutos,
juntamente com a habilidade funcional nos casos 2, 3 e 6, sendo perceptivel
a partir da parte II o elevado grau de dependéncia da crianca em relagédo ao
cuidador.

Como demonstrado também na Tabela 2, por meio dos escores brutos do
PEDI, todas as criancas apresentavam elevada necessidade de assisténcia no
autocuidado, na mobilidade e na fungao social. A conversdo nos escores nor-
mativos dos sete casos avaliados permite identificar valores abaixo de 30 para
as trés dimensdes das partes I e II, constatando o atraso no desempenho fun-
cional esperado para a faixa etdria de cada crianca avaliada.

A literatura cientifica aponta que, no terceiro ano de vida, a crianca tipi-
ca ja dispde de amplo repertério motor, podendo ser capaz de subir degraus,
equilibrar-se sobre uma unica perna e saltar com ambos os pés (BRASIL, 2016;
DARRAH; PIPER; WATT, 1998; ILLINGWORTH et al., 2013). Do ponto de vis-
ta social e de habilidades funcionais, a crianca tipica dispoe de maior capaci-
dade de compreensdo e comunicac¢do verbal, podendo imitar papéis sociais e
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demonstrar interesse em interagir com outras criancas (BRASIL, 2016; JIN-
GJING et al., 2014).

E vélido destacar as novas experiéncias sociais e funcionais que a creche
pode promover, de modo que estratégias que facilitem o acesso a ela, que
acolham e garantam suporte as maes e crian¢as com SCZ podem otimizar sua
frequéncia nas idas a creche. Esse aspecto pode ser indicado pelo achado de
que apenas uma crianca foi categorizada como “étima” na frequéncia escolar.
Nos demais casos, os motivos de falta foram relacionados a problemas fami-
liares e de satude e as terapias semanais.

Estudos que avaliaram criangas com SCZ também identificaram significa-
tivo atraso global no desenvolvimento com impactos nas fun¢bes motora e
cognitiva, nas habilidades de comunicacao social e no comportamento (ALVES
et al., 2018; CARVALHO et al., 2019). Diante de tais avalia¢des observacionais
quantitativas sob uso de instrumentos especificos, os relatos maternos, como
cuidadoras primdrias, puderam fornecer um escopo maior de analise e percepcéo
da condicao de satide do binémio, corroborando a individualidade do cuidado
e a centralizacdo da conduta terapéutica na necessidade da familia (BAYLEY-
-JUNIOR; VENTURA, 2018; LEYSER; MARQUES; NASCIMENTO, 2019).

No presente estudo, a andlise dos relatos maternos permitiu identificar
categorias temadticas relacionadas aos temas dos questionamentos e relevantes
quanto a incluséo das criangas com SCZ no contexto da creche: beneficios da
creche para as criancas com SCZ; beneficios da creche para as maes; partici-
pacdo materna no cuidado da crianca com SCZ na creche; contexto da creche.

Beneficios da creche para a crianca com SCZ

Com base no questionamento acerca da percepcdo da mae sobre o que a
creche representa para a crianca com SCZ, foram identificados dois ntcleos
tematicos: comunicacao e interagao social.

O desenvolvimento de estratégias de comunica¢do da crianca com as
pessoas em sua volta se torna evidente por meio do depoimento de duas maes,
sendo uma estratégia desenvolvida pela crianca tanto para vinculacdes mater-
nas quanto sociais, conforme verificado a seguir:

A questdo da escuta, que ela ndo prestava atencdo no que a gente falava e, hoje,
a gente fala e ela ja consegue se comunicar. E na fala, que algumas palavras que

elando falava, hoje, ela ja fala e ja associa, como o “ei”, “mainha”, que ela chama.
“Agua”, que ela pede. Entio, isso “foi conquistas” depois da escola.
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Com relagdo a comunicacdo com outras criangas, porque ela ndo sabia brincar e
ela ndo gostava, ndo tinha contato com outras criangas.

Segundo a perspectiva de algumas das maes entrevistadas, o nucleo te-
matico referente a interagdo social enfatiza a criacdo de vinculos e relagdes
positivos entre as criancas. Tais aspectos favorecem o desenvolvimento cogni-
tivo, comportamental e social da crianca com SCZ, reforcando esse valor in-
trinseco do olhar materno perante a evolucdo de seu filho, com percepcoes
pouco sensiveis nos instrumentos quantitativos.

[...] depois que ele entrou na creche, ele melhorou a interagdo dele com outras
criangas, no que ele ndo ia junto das criancas, ele ndo gostava, né? Ele ndo su-
portava ficar junto de outra crianca [...].

Eu acho que colocando as criancas para interagirem umas com as outras, isso é
muito importante... tanto € bom para Maria, para o desenvolvimento dela, como
eu também acho muito importante para o desenvolvimento das outras criancas.

A socializacdo que ela estd tendo com outras criangas, a interagdo com elas como
um todo. Aqui ela tem varias atividades, melhor do que deixar ela em casa... e
em casa ela vai ficar mais parada, vou deixar ela mais dormindo, no sofa quieti-
nha... aqui, ela tem varias atividades realizadas em todo cronograma que vai
trabalhar a cognicao dela.

Sabe-se que a insercdo da crianca com deficiéncia no contexto escolar
pode melhorar o desempenho no autocuidado, a participacdo nas brincadeiras
e a interacdo social (RIGBY; RYAN; CAMPBELL, 2009; VITTA; VITTA; MON-
TEIRO, 2010). Baseados nisso, maes das criancas com SCZ e profissionais
envolvidos procuraram a garantia de direitos dessa populacéo e a inclusdo das
criancas nas creches, contudo a demanda segue em construcdo e com caréncias
nos processos avaliativos (DIAS; VERONEZ, 2017).

Os ganhos nas habilidades sociais, identificados nos relatos maternos pelo
desenvolvimento de estratégias de comunicacdo, sdo similares aos relatos de
professores de educagao infantil de criancas com deficiéncias entrevistados no
estudo de Vitta, Vitta e Monteiro (2010). Em outro estudo com bercaristas,
Vitta (2010) sugere que os ganhos para o desenvolvimento da crianca com
deficiéncia inserida em creche ocorrem por meio da intera¢do com outras
criancas e das formas de estimulacdo promovidas pelos profissionais.

Afonso Rodrigues Tavares Netto, Carine Carolina Wiesiolek, Milena
Monteiro Guimaraes, Patricia Meireles Brito, Adriane Mirella Silva,
Marianna de Fatima Aratjo de Melo, Ticia Cassiany Ferro Cavalcante,
Karla Monica Ferraz Teixeira Lambertz

Cadernos de Pés-Craduagdo em Disturbios do Desenvolvimento
S&o Paulo, v. 20, n. 2, p. 64-85, jul./dez. 2020
http://dx.doi.org/10.5935/cadernosdisturbios.v20n2p64-85



No presente estudo, constatou-se que as criancas com SCZ apresentavam
baixos escores brutos nas habilidades funcionais, na mobilidade e na funcédo
social, os quais, apds conversdao em valores normativos, demonstraram total
atraso no desempenho funcional. Fato é que as nuances do desenvolvimento
infantil ndo sdo quantificdveis por instrumentos, e o valor da fala das mées
reforca uma evolugéo qualitativa das criangas com SCZ quando inseridas nas
creches, especialmente no que diz respeito a interacdo social e a comunicacao.

Beneficios da creche para as maes

Em relacdo a percepcdo materna sobre o que a creche representa, foi
identificado o nucleo tematico relacionado a reducao da sobrecarga materna,
em que algumas das maes entrevistadas referiram maior disponibilidade de
tempo para retomar estudos, atividades domésticas, laborais e participacao
social. Conforme demonstrado nos seguintes relatos:

Ela parou de ficar mais dependente de mim e do pai e ficou dependendo da cre-
che também, né? Que eu posso trabalhar mais tranquila, o pai também... Ficou
mais facil.

Eu pude voltar a minha vida normal... normal ndo, né? Voltar a estudar... a ter
uma vida social que eu ndo tinha, era sé viver em fun¢do de Maria mesmo, entdo
eu comecei... voltei a faculdade, “t6” voltando aos poucos, né?

Eu poder arrumar a casa com mais tranquilidade, fazer as coisas, resolver estudar,
né? Eu retomei meus estudos depois disso, porque assim o tempo que ele passa
fico assim em casa sem fazer nada, né? Ou fago o servico da casa e vou estudar
ou pra resolver as coisas de fora, né?

Apesar de os dados do WHODAS apontarem limitacoes nas atividades
domésticas, de trabalho e participacdo social, os relatos maternos indicam
melhorias na disponibilidade de tempo para a realizacio dessas atividades. E
provavel que tal conflito de achados tenha ocorrido pelo fato de essas maes
estarem lidando com criancas de maiores niveis do GMFCS, ou seja, mais
dependentes para a mobilidade, o que leva a maior dependéncia funcional,
tornando-as sujeitas a intensa rotina de terapias semanais.

De fato, estudos refletem pioras nos desfechos de satide do cuidador a
medida que a complexidade do problema da crian¢a aumenta, inclusive com
maiores niveis de ansiedade nos cuidadores de criancas com SCZ (BAYLEY-
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-JUNIOR; VENTURA, 2018). Esse fator pode ser explicado por meio da teoria
salutogeénica, a qual considera que a saide e a doenca estdo integradas num
continuo multidimensional, no qual os fatores histdricos de cada individuo e
suas circunstancias de vida levam a forma como cada um enfrenta as suas
condicoes de saude (ANTONOVSKY, 1979).

O estudo de Freitas et al. (2005) sugere maiores sinais de estresse nas
maes de criancas com deficiéncia que nédo se encontram em realidade escolar,
reforcando a necessidade de estratégias inclusivas com enfoque na saiide ma-
terna e infantil. Portanto, no ambito da SCZ, a problemaética envolve também
uma condicdo de ineditismo, como encargos economicos, falta de suporte
profissional especializado e desconhecimento sobre o curso da doenga, surgin-
do o isolamento social ou comunitario (BAYLEY-JUNIOR; VENTURA, 2018).

Esses desafios também foram apontados por Bayley-Junior e Ventura
(2018), os quais acrescentaram a falta de apoio social e o potencial estigma
criado perante a situacdo. Esses achados corroboram os obtidos no presente
estudo, em que um relato materno indica barreiras atitudinais relacionadas ao
medo de a filha ndo ser aceita no meio social, de modo que, segundo esse
discurso, a inclusdo da filha com SCZ na creche e sua interacdo com outras
criancas tipicas poderiam ser favoraveis no processo continuo de aceitacdo de
sua filha pela sociedade.

Eu mudei totalmente o meu conceito sobre colocar ela na escola, porque eu ndo
pensava de maneira nenhuma nessa possibilidade...Mas eu vi que é um ganho,
tanto para ela como para as outras criangas [...] se vocé educar as outras criangas
desde ja convivendo com os meninos especiais, eles vao crescer olhando para
eles normalmente, brincando com eles, falando com eles, tratando eles bem.

Essa abordagem permeia a desconstrucdo da visdo arcaica que estigma-
tiza o individuo com diferencas e enfatiza as dificuldades mais do que as po-
tencialidades (PALISANO et al., 2010). Estudos apontam que o vinculo afetivo
familiar permeado pelo amor e pela convivéncia harmoniosa permite a criacdo
de estratégias de comunicacdo para além das expressoes verbais (BALTOR;
BORGES; DUPAS, 2014).

Espacos que promovam a troca de experiéncias e gerem vinculos podem
fortalecer a rede de apoio social de que o cuidador primario necessita e que,
no caso das familias de criancas com SCZ, pode se encontrar fragilizada. O
estudo de Barros et al. (2017) demonstrou tal eficicia ao identificar mées de
criancas com SCZ que apresentavam fragilidades conjugais, preconceito por
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parte da familia e da comunidade, dificuldade de acesso aos servicos de saude
e falta de acolhimento neles.

Participacao materna no cuidado da crianca com SCZ na creche

Com base nas respostas a questao “Vocé colabora de alguma forma com os
cuidados de seu filho na creche?”, verificou-se que persiste, entre as maes, o
relato de participacdo ativa no processo escolar da crianca com SCZ, especial-
mente nas primeiras semanas de aula, a fim de orientar estratégias de posicio-
namento, cuidado e repasse de tecnologias assistivas domiciliares. Isso sinaliza
a vinculacao entre as maes e os professores e cuidadores da crianca no ambito
escolar, de modo a preparé-los para a rotina de cuidado com a crianca com SCZ.

Eu passei quase o més todo aqui, ensinando como cuidar dela, demonstrando, e
elas aprenderam superbem. A gente traz os equipamentos quando precisa, uma
mesinha pra colocar na cadeira de rodas... Enfim, sempre que ela pede a gente
ta auxiliando [...].

Colaboro assim, com relagdo a algum objeto que ela usa em casa... O canudinho
que ela passou a usar pra tomar, a ensinar assim, a forma de como enxugar a
boca dela, pra reter a saliva dentro da boca, pra que ela possa engolir [...].

No entanto, destaca-se o relato de uma das maes, no qual ela enfatiza as
falhas estruturais da creche e a sua responsabilizacdo na oferta de insumos,
aspectos que podem refletir um quadro de sobrecarga remanescente:

As coisa da creche mesmo, porque ndo tinha as coisas pra Jodo, ndo tem rampa,
até agora ndo tem rampa, ndo tem uma banheira adequada pra ele [...] tudo eu
levo pra ele, assim, fralda eu levo pra ele, acho isso absurdo, umas besteira que
eu acho que ndo precisava, ndo era necessario levar, né?

Esse relato condiz com a influéncia da condigdo de satide das mées sobre
dominios de atividade e participacdo do WHODAS, conforme demonstrado
anteriormente, sugerindo a necessidade de maior responsabilizacdo da creche
pela crianca com SCZ, o ponto de amenizar a condi¢do de saude funcional
materna.

A satde materna pode ser aliviada a medida que as criancas criam vincu-
los com a creche e seus profissionais, entretanto esse fato nao retira a respon-
sabilidade das maes pelas criancas, de modo que foi evidenciado pelos relatos
o papel materno de comunicacdo, capacitagdo e orientacdo dos professores e
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cuidadores da crianca no ambito da creche, especialmente na fase de adapta-
¢do das criancas (BOSSI; BRITES; PICCININI, 2017; GRANDE et al., 2017).

O contexto da creche

Ainda que uma das maes nédo tenha pontuado dificuldades ou limitagdes
na creche em que sua crianca se encontra, o discurso da maior parte das méaes
entrevistadas reforca que a estrutura fisica das creches necessita de adapta-
¢oes, melhoria nos acessos aos espacos, disponibilidade de recursos e oferta
de formacao profissional especifica para a SCZ, conforme identificado a seguir:

Eu considero que tudo esta adequado, em todos os sentidos, desde o transporte
que eu n3o saio de casa, com relacdo ao cuidado dela com a cuidadora, a profes-
sora[...].

Os ajustes é mais a cadeira, né? Que ela fica na mesinha com os meninos [...] os
ajustes, a cadeira de banho, porque ela ta tomando banho na banheira do ber-
cario, que as meninas ja tdo com dificuldade [...] eu ndo tenho mais como dar
esse suporte [...].

Eu acho que a formacgao, a capacitagio dos profissionais deveria ocorrer de forma
mais pratica e menos tedrica.

Tais achados reforcam o processo politico, social e econémico da SCZ
diante do enfrentamento de um problema de saiide mundial e da negligéncia
de autoridades institucionais (MOREIRA; MENDES; NASCIMENTO, 2018;
NUNES; PIMENTA, 2016) com mées de baixo nivel socioeconémico e de esco-
laridade, em sua maioria donas de casa e divididas entre rotinas pessoais e
terapias com filhos de baixo desempenho funcional, conforme verificado na
populacdo do estudo.

O estudo de Bossi, Brites e Piccinini (2017) com maes de bebés tipicos
identificou que a tranquilidade materna, aspectos individuais do bebé e a
qualificacdo profissional das educadoras podem facilitar o processo de adap-
tacdo da crianca a creche. Confrontar esses achados com o presente estudo
problematiza ainda mais a dinamica mae-crianca-educadores, afinal, na po-
pulacdo avaliada, foi possivel verificar condicoes de satide limitadoras ao bi-
noémio mae-filho, bem como depoimentos que reforcam a importancia de ca-
pacitacdes profissionais para um adequado acolhimento das criancas com SCZ
pelas creches.
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O baixo quantitativo populacional retrata o universo amostral do muni-
cipio estudado, emanando a problemadtica de que, mesmo diante de um mu-
nicipio com os maiores registros da SCZ, poucas criancas com SCZ tiveram
acesso a creche, reforcando a necessidade de maior implementacdo de politi-
cas inclusivas e o desenvolvimento de outros estudos que justifiquem as poucas
matriculas dessas criangas na rede.

CONCLUSAO

O discurso materno quanto as melhorias na rotina de vida e ao desempe-
nho funcional de seus filhos apds a insercdo na creche confronta sua condicdo
de saude no que diz respeito ao baixo nivel de atividade e participagéo social.
Além disso, a fragil condicdo socioecondmica, o baixo nivel de escolaridade
materno e o baixo desempenho funcional de seus filhos com SCZ, tornando-os
mais dependentes, retratam a condi¢do de satide da populacao estudada.

Estudos de seguimento sdo fundamentais para contribuir com politicas
publicas para a inclusdo dessa populacao. Nesse sentido, ressalta-se a neces-
sidade de estratégias inclusivas com uma visdo ampliada da saiude da mae e
da crianca com SCZ, considerando o valor da creche como ambiente rico em
estimulacdo para o desenvolvimento da crianca com deficiéncia, especialmen-
te sob a perspectiva social, além de permitir que as maes dessas criancas reto-
mem espacos perdidos da sua vida.

Maternal health condition and functional
performance of children with congenital Zika
syndrome in day care centers in Recife,
Pernambuco/Brazil

Abstract

The present study aimed to evaluate the maternal health condition, the
functional performance of children with congenital syndrome related to
Zika virus infection (SCZ) and to analyze the maternal perception about the
insertion of their children in municipal day care centers. This is an obser-
vational and exploratory study of qualitative and quantitative approach
between August and December/2018, including 7 of 11 children enrolled
in the municipal school system diagnosed with SCZ. The World Health
Organization Disability Assessment Schedule 2.0 (WHODAS 2.0) and semi-
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structured interview script for mothers were applied. Regarding children,
the Pediatric Disability Assessment Inventory (PEDI) was applied. There
was an overload in the activity levels and maternal participation even after
the children were inserted in the day care centers. Children with poor func-
tional performance, developmental delays and widespread need for pri-
mary caregiver care were found. Maternal reports have identified benefits
of insertion in day care centers, but there is still a need for active participa-
tion of mothers in childcare during the daycare routine and structural
adaptations permeating maternal overload. Despite being an epicenter of
the SCZ epidemic, with a large number of reported cases, greater strategies
for including children in the school system, structural improvements, profes-
sional skills and maternal support are necessary.

Keywords

Zika virus. Child day care centers. Education special. Disabled children.
Mother-child relations.

Condicién de salud materna y desempeiio
funcional de nifios con sindrome de Zika
congénito en guarderias en Recife,
Pernambuco/Brasil

Resumen

Evaluar el estado de salud materna, el desempefio funcional de los nifios
con sindrome congénito relacionado con la infeccién por el virus Zika (SCZ)
y analizar la percepcién materna sobre la insercién de sus hijos em guarde-
rias municipales. Se realizo un estudio observacional y estudio exploratorio
con un enfoque cualitativo y cuantitativo entre agosto y diciembre/2018,
que incluy6 a 7 de los 11 nifios matriculados en el sistema escolar municipal,
diagnosticados con SCZ. Se aplico el Programa de Evaluacion de Discapa-
cidad 2.0 de la Organizacion Mundial de la Salud (WHODAS 2.0) y el guién
de entrevista semiestructurada para madres. En relacién a los nifios, se
aplico el Inventario de Evaluacidon de Discapacidad Pediatrica (Pediatric
Evaluation of Disability Inventory - PEDI). Hubo una sobrecarga en los ni-
veles de actividad y participacién materna incluso después de la insercién
de nifios en guarderias. Se observaron nifios con bajo rendimiento funcio-
nal, retrasos en el desarrollo y una gran necesidad de asistencia del cuida-
dor primario. Los informes maternos permitieron identificar los beneficios
de la insercion en guarderias, pero aun existe la necesidad de una partici-
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pacién activa de las madres durante la rutina de la guarderia y adaptaciones
estructurales permeando la sobrecarga materna. A pesar de ser el epicentro
de la epidemia de SCZ, con una gran cantidad de casos reportados, son
necesarias estrategias mds amplias para incluir a los nifios en la red educa-
tiva, mejoras estructurales, capacitacién profesional y apoyo materno.

Palabras clave

Virus Zika. Jardines infantiles. Educacion especial. Nifio discapacitado.
Relaciones madre-hijo.
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