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RESUMO

Objetivo: Identificar os desafios enfrentados por cuidadores quanto ao estimulo do desenvolvimento de criancas com Sindrome
Congénita pelo Zika virus no domicilio.

Método: Estudo qualitativo, realizado com dez cuidadores de criancas com a sindrome e cinco profissionais de satide que atuam num
servico especializado de referéncia a crianca/adolescente com deficiéncia de um municipio pernambucano. A coleta ocorreu entre
novembro/2018 e marco/2019 através de entrevista semiestruturada, e os dados interpretados pela andlise tematica.

Resultados: Os desafios enfrentados pelos cuidadores sao permeados pelo medo, insequranca e falta de apoio para a realizacao do
estimulo no domicilio. Os profissionais reconhecem a situagdo, contudo, enfatizam a importancia da continuidade do estimulo para
preservar as capacidades destas criangas.

Conclusdes: Torna-se necessdrio sensibilizar as equipes de satide para apoiar as familias nos desafios, e para o cuidado integral a
crianga com a Sindrome do Zika, a fim de alcangar o mdximo possivel 0 seu desenvolvimento.

Palavras-chave: Salde da crianca. Zika virus. Deficiéncias do desenvolvimento. Relagdes profissional-familia. Enfermagem
pedidtrica.

ABSTRACT

Objective: To identify the challenges faced by caregivers regarding the stimulation of the development of children with congenital
Zika syndrome at home.

Method: A qualitative study was carried out with ten caregivers of children with the syndrome and five health professionals who
work in a specialized service of reference for children/adolescents with disabilities in a city in Pemambuco, Brazil. Data collection took
place between November 2018 and March 2019 through a semi-structured interview, and the data were interpreted using thematic
analysis.

Results: The challenges faced by caregivers are permeated by fear, insecurity and lack of support for the realization of the stimulatory
activities at home. Practitioners acknowledge the situation but emphasize the importance of continuing the stimulatory activities to
preserve the capabilities of these children.

Conclusions: It is necessary to sensitize health teams to support families regarding the challenges faced and provide full time care
for the child with Zika syndrome in order to achieve maximum development.

Keywords: Child health. Zika virus. Developmental disabilities. Professional-family relations. Pediatric nursing.

RESUMEN

Objetivo: Identificar los desafios enfrentados por cuidadores en cuanto al estimulo del desarrollo de nifios con Sindrome Congénita
por el Zika virus en la residencia.

Método: Estudio calitativo, realizado con diez cuidadores de nifios con la sindrome y cinco profesionales de salud que actdan en un
servicio especializado de referencia al nifio/adolescente con deficiencia, en un municipio pernambucano. La recogida de datos ocurri
entre noviembre/2018 y marzo/2019 a través de entrevista semiestructurada, y los datos interpretados por el andlisis temdtico.
Resultados: Los desafios enfrentados por los cuidadores estd permeado por el miedo, inseguridad y falta de apoyo para la realizacion
del estimulo en la residencia. Los profesionales reconocen la situacion, con todo, enfatizan la importancia de la continuidad de dicho
estimulo para preservar las capacidades de estos nifios.

Conclusiones: Se hace necesario sensibilizar los equipos de salud para apoyar las familias en los desafios, y para el cuidado integral
al nifio con la Sindrome del Zika, con vistas a alcanzar el maximo posible su desarrollo.

Palabras clave: Salud del nifio. Virus Zika. Discapacidades del desarrollo. Relaciones profesional-familia. Enfermerfa pediatrica.
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l INTRODUGCAO

O Zika virus surgiu repentinamente no Brasil causando
situacdo de emergéncia em saude publica por seu poder
teratogénico, especialmente, pela ocorréncia de microcefalia
em recém-nascidos de mulheres contaminadas por esse
virus, provocando, além de consequéncias clinicas, impactos
financeiros e sociais para essas familias!".

No periodo de outubro de 2015 a janeiro de 2019, foram
identificados 3.332 casos confirmados de microcefalia com
alteracdes no crescimento e desenvolvimento, possivelmente
relacionadas a infeccéo pelo virus Zika e outras etiologias
infecciosas. Destaca-se a regido Nordeste brasileira com maior
nudmero de casos, onde, por meio de critério clinico-radiolo-
gico ou clinico-laboratorial, foram identificados 2.122 casos?.

Além da microcefalia, principal alteragao, também foram
observadas outras malformacodes e calcificacdes difusas do
cérebro, ventriculomegalia, hipoplasia do nervo éptico,
atrofia macular, cataratas, fungdo visual e auditiva prejudi-
cada, artrogripose, espasticidade, hiperreflexia, irritabilida-
de, tremores e convulsdes, caracterizando, portanto, uma
sindrome congénita — a Sindrome da infeccao Congénita
pelo virus Zika (SCZ2)®.

Com isso, 0 nascimento de uma crianga com graves
problemas de saude, a exemplo da SCZ, causa mudancas in-
tensas na vida dos pais, que esperavam uma crianca diferente
daquela que nasceu. Esse evento inesperado continua a ter
um grande impacto sobre as criangas afetadas, suas familias
e comunidades, traz a necessidade de modificagdes na rotina
familiar e afetam as relagdes intrapessoais e interpessoais, as
atividades de vida cotidiana, ocupacional, pessoal e social,
além de necessitar de acesso diario aos servicos de satide! .

A familia de uma crianca que necessita de cuidados
especiais, como no caso de uma doenca cronica, precisa
de informagdes advindas de profissionais capacitados para
reduzir suas incertezas, preocupacdes e estresse frente aos
cuidados, bem como apoio de outros familiares para ajuda-la
a lidar com a doenca do filho. Além disso, os pais precisam
de estratégias de tratamentos que possam conciliar com
sua vida pessoal de trabalho e lazer®.

Nesse contexto, destaca-se o enfermeiro pediétrico como
ator fundamental para fortalecer a rede de apoio social, e
instrumentalizar as familias para lidar com as implicacées
trazidas pela doenca, amenizando os sofrimentos, angustias
e dlvidas que surgem com a deficiéncia, além de servir
como alicerce para o autocuidado no crescimento/desen-
volvimento da crianca doente®),

A literatura aponta alguns desafios enfrentados pelos
pais de criangas com a SCZ, como o medo e a inseguranca
para realizar o estimulo ao desenvolvimento e a falta de
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conhecimento frente aos cuidados domiciliares destes filhos.
Contudo, compreender o desenvolvimento da crianca a
partir de suas relacdes com o meio, faz com que a familia
intensifique a préatica do estimulo, focando no potencial da
crianca e reducao de regressao dos avancos conquistadosV?,

Paraisso, é preciso que pais e familiares sejam estimulados
e orientados para que se tornem sujeitos ativos no cuidado e
estimulem seus filhos com alguma deficiéncia no cotidiano
do contexto e ambiente familiar. O ambiente familiar e social
no qual a criancga estd inserida é considerado o mais rico
em estimulos por ser onde ela aprende, por viver e passar
a maior parte do tempo juntamente ao envolvimento dos
pais e, portanto, é de fundamental importancia para que a
estimulacdo de criangas com atraso no desenvolvimento
seja efetiva®.

Diante do exposto surgiu o seguinte questionamento:
Quais os desafios enfrentados pelos cuidadores para estimular
as criancas com Sindrome da Zika Congénita no ambiente
domiciliar? Para responder ao questionamento, o presente
estudo tem como objetivo identificar os desafios enfrentados
por cuidadores quanto ao estimulo do desenvolvimento
de criancas com sindrome da Zika Congénita no domicilio.

H METODOS

Este artigo é um recorte de uma dissertacédo de mestrado
intitulada “Estimulacdo do desenvolvimento neuropsico-
motor de criangas com Sindrome Congénita do Zika virus”.
Trata-se de uma pesquisa descritiva-exploratéria, com abor-
dagem qualitativa, realizada em um servico especializado
de referéncia a crianca e ao adolescente com deficiéncia de
um municipio de Pernambuco-PE, Brasil, local onde criancas
com SCZ sdo atendidas.

Essa instituicao tem como objetivo ampliar o acesso
de criangas menores de 18 anos aos servicos de salde e
possui 25 profissionais. O servico oferece atendimentos
de psiquiatria, odontologia, nutricdo, teste oftalmolédgico
(do olhinho), além de fisioterapia, fonoaudiologia e terapia
ocupacional, estes ultimos direcionados as criangas com a
SCZ e demais disturbios neuropsicomotores, realizam uma
média de 500 atendimentos semanais.

Participaram deste estudo, dez familiares cuidadores de
criangas com Sindrome congénita pelo Zika virus e cinco
profissionais de satide do referido servico. Adotou-se como
critérios de inclusdo para os cuidadores: ser o principal cuida-
dor de crianca com a referida sindrome, ser maior de 18 anos,
estar cadastrado em um servico de referéncia do municipio
e residir na cidade que foi realizada a pesquisa. E, para os
profissionais de saude: realizar estimulo neuropsicomotor em
criangas com SCZ no servico de referéncia. Foram excluidos
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os profissionais que estavam de férias ou licenciados no pe-
riodo da coleta de dados, e 0os cuidadores que néo tivessem
comparecido ao local para acompanhamento da crianca por
trés agendamentos consecutivos.

A coleta de dados ocorreu entre novembro de 2018 e
marco de 2019, por meio de entrevista semiestruturada dudio
gravada em midia eletrénica e posteriormente transcrita para
analise. Primeiramente, foi realizado convite as cuidadoras e
marcacdo do dia e horario, em seguida, foi realizada a entre-
vista pela pesquisadora principal, com duragao média de 15
minutos cada, esse momento ocorreu em sala separada ao
local de atendimento da criancga, respeitando a privacidade
da participante.

As entrevistas com os cuidadores foram guiadas pelas
questdes norteadoras: Como tem ocorrido as atividades
de estimulo ao desenvolvimento do seu filho no domici-
lio? Quem participa neste processo? Existe dificuldade em
realizar este estimulo? J& para os profissionais de saude:
Como vocé orienta os cuidadores da crianga com Sindrome
Congénita do Zika virus para realizar o estimulo neuropsi-
comotor no domicilio? Quais os desafios dos profissionais
de saude quando percebem que nao ha a continuidade do
estimulo neuropsicomotor da crianga com SCZ no domicilio?
O estudo buscou abranger todos os atores envolvidos na
atencao ao estimulo do desenvolvimento dessas criangas.
O encerramento da coleta seguiu o critério de suficiéncia,
quando o numero de interlocutores foi possivel para refletir
as multiplas dimensdes do objeto, a partir da reincidéncia e
complementaridade das informacdes"?.

A andlise tematica subsidiou a interpretacdo dos dados
e foi desenvolvida em trés etapas: pré-anélise, com organi-
zacao do material coletado, apds leitura exaustiva e repetida
das entrevistas, iniciando-se uma primeira organizagao e
tematizac¢do dos dados a luz do objetivo deste estudo; explo-
racao do material empirico, com agrupamento em nucleos
tematicos; e andlise final, com tratamento e interpretacao
dos resultados obtidos a luz da literatura pertinente!".

A partir da andlise do material empfrico foi construida
uma categoria intitulada: Desafios de cuidadores de criangas
com SCZ na estimulacdo domiciliar, dela decorrem dois
nucleos de sentido: Desafios enfrentados pelo cuidador
para a estimulacdo da crianca com Sindrome Congénita
pelo Zika virus e Continuidade do cuidado na perspectiva
da equipe de saude.

O estudo atendeu a todos os preceitos éticos ob-
tendo parecer favordvel sob n° 3.426.153 e CAAE:
00452618.8.0000.5188. Todos os participantes assinaram
o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Para garan-
tir o anonimato dos mesmos, os registros das falas foram
codificados, com a letra “C" para cuidadores, e “P" para

profissionais de saude, sequido pela numeragéo correspon-
dente a ordem cronoldgica de realizagdo das entrevistas:
a1 LleP1, [

Il RESULTADOS E DISCUSSAO

Dentre as dez cuidadoras, nove eram maes e uma avo,
com idades entre 19 e 43 anos. Quanto a escolaridade, o
tempo de estudo variou de cinco a dezoito anos. Oito maes
viviam em unido estavel, uma méae e a avd eram solteiras.
A renda familiar variou entre RS 600,00 e RS 4.200,00. As
idades das criangas variaram entre 19 e 36 meses, seis
eram do sexo masculino e quatro feminino. Com relacéo
as terapias de estimulo, uma crianca frequentava quatro
servicos de salde, duas frequentavam trés servicos, trés
frequentavam dois servicos e quatro frequentavam apenas
um servico. Todas as criancas participavam de terapias
motora, visual, auditiva, da linguagem e das habilidades
cognitivas e comportamentais.

Participaram também do estudo os cinco profissionais
de saude, todas do sexo feminino, que compbdem a equipe
do servico de referéncia, e que trabalham diretamente com
o estimulo neuropsicomotor de criangas com SCZ, sendo
estes: nutricionista, fisioterapeuta visual, fisioterapeuta mo-
tor, terapeuta ocupacional e fonoaudidloga. Quatro estéo
no servico ha dois anos, desde sua criacdo, e uma hé dez
meses, contudo, todos ja traziam experiéncias laborais (mé-
dia de 11,4 anos) no acompanhamento de criangas com
disturbios neurolégicos.

Desafios enfrentados pelo cuidador para
a estimulacao da crianca com Sindrome
Congénita pelo Zika virus

Com a mudanca no cotidiano, devido ao nascimento de
uma crianga com SCZ, e diante de uma Rede de Atencao
a Saude (RAS) fragmentada, que ndo consegue atender as
demandas de cuidado complexo de saude da populacéo
infantil com deficiéncia, as familias precisam percorrer os
diversos servicos de saude em busca de atendimentos de
reabilitacdo, tornando essa peregrinacao parte da rotina
dessa crianca e sua familia.

Todo dia eu saio com ele [...]. Dia de segunda, quinze
em quinze dias aqui, terca-feira no servico C, quarta no
servico D e quinta no E, ai nas sextas, quando tem a neu-
rologista, a gente vai, se ndo, a gente ficaem casa (C5).

Cabe destacar que a crianga com SCZ possui atraso no
desenvolvimento neuropscicomotor, e que ndo existe um
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tratamento especifico para esta condicéo, portanto, depen-
dem do acesso continuo e longitudinal ao tratamento de
reabilitacdo ofertado pelo Sistema Unico de Saude (SUS),
como terapias fisica, ocupacional e fonoaudiéloga, ao longo
davida®. Cabe destacar que nenhuma participante do estudo
referiu fazer o acompanhamento da crianca na Atencéo Pri-
maria a Saude (APS), revelando que tanto a fragmentacao da
assisténcia quanto a valorizacdo dos servigcos especializados
ainda é uma realidade.

Conforme relatos de algumas entrevistadas, essa rotina de
tratamento ocupa grande parte do tempo delas. Além disso,
o cotidiano de cuidados pode interferir significantemente
na adesao e participacdo dessas mulheres no tratamento
de seus filhos, resultando em prejuizo na evolucao clinica
das criancas com deficiéncias?, como no caso da SCZ. Esta
afirmacéo é corroborada em discurso do profissional, ao
falar sobre a grande quantidade de terapias a que a crianca
é submetida.

[..] a mde leva para vdrios lugares, eu sei que ela é uma
mde supercuidadosal..], mas éestimulo demais, a crianca
ficairritada, agressiva. Isso é reflexo do excesso de terapias.
[..] Entdo, essa expectativa (de a crianga se desenvolver
rapido) fezcom que até hoje elas (méaes) corressem atrds
de diversos tratamentos em diversos lugares (P4).

No tocante a oferta de estimulos, é importante consi-
derar a singularidade de cada situacao, reconhecendo a
capacidade, o interesse e as possibilidades de cada crianca,
a fim de oferecer a quantidade de estimulos necessarios,
porém, sem excessos. Ndo se deve forcar a crianga e nem,
tampouco, cansa-la, pois o essencial nessa relagao é ter
conhecimento de suas necessidades e da medida exata
de estimulos para supri-las®. Portanto, os acordos acerca
do processo e modo de estimulagao precisa ser feito entre
cuidadoras e profissionais, respeitando a singularidade da
crianca em cada fase da terapia.

Os dados também revelam que a complexa rotina de
cuidados exige destas mulheres dedicacao exclusiva, uma
vez que sdo elas as responsaveis por levar as criangas para
0s servicos de sauide, bem como realizar os cuidados gerais
a crianga no domicilio. Além dos diversos papéis que esta
mulher desempenha direcionados a crianga, cabe a ela os
servicos domésticos e o cuidado de outros filhos”, gerando
cansaco fisico, que pode gerar desanimo para estimular a
crianga com a sindrome, no domicilio.

Além disso (estimulo da crianga no domicilio), tem a
casa, cuido da casa, faco almogo, lavo roupa, fago as
outras coisas, é cansativo [...] Af quando ele dorme, ai
eu durmo também (C5).
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E dificil porque eu me sinto um pouco cansada, porque
com ele eu tenho que ir para médico, fisioterapia, eu
tenho que estar o dia todinho com ele (C9).

Corroborando esse aspecto, a literatura”'? destaca que
ter uma crianca com deficiéncia é uma condicdo que pode
ser permanente. A rotina cansativa de tratamento, associada
a demanda de afazeres domésticos, cuidar da crianca, do
marido e de outros filhos, resulta em sobrecarga fisica e gera
nessas mulheres estresse e cansago.

Essa sobrecarga materna ocorre devido a cultura histoérica
estabelecida pela sociedade de restringir a mulher o papel
de cuidadora primaria. Ademais, o vinculo entre méae e filho
pode justificar também o protagonismo materno no ato
de cuidar®. Nesse sentido, as exigéncias sdo ainda maiores
para uma mae/cuidadora de uma crianga com deficiéncia,
pois coloca a forca da perspectiva de maternidade como
atividade integral e das exigéncias impostas pela situacdo
vivenciada®”. Nesse emaranhado do cotidiano, a cuidadora
escolhe um dia para faltar a terapia, e a equipe de salude
percebe o cansaco fisico da mesma e as consequéncias
decorrentes da rotina exaustiva.

Entdo, tem mdes que sdo depressivas, que tem cinco
filhos, tem que dar aten¢do a crianca especial e mais os
outros quatro filhos [...]. Tem mdes que ndo aceitam o
filho com problemal..]. Percebo que a mde estd cansada
e ela escolhe a terapia que vai faltar naquela semana,
que é para ela ter um descanso [..] porque tem terapia
todos os dias para o filho (P5).

A adesdo das maes ao cuidado da crianga com esta
condigao crénica pode ser fragilizada diante do estado de
adoecimento psicoldgico vivenciado por estas mulheres,
como a depressdo, além da negacdo frequente de ter um
filho com deficiéncia. O fato de muitas vezes nao seguirem
as orientacdes para continuidade do cuidado no domicilio,
pode estar relacionado a ndo aceitacdo do diagndstico,
as condicbes financeiras da familia, a estrutura fisica do
ambiente domiciliar, e aos aspectos sociais e psicolégicos.
Dessa maneira, € importante que os profissionais envolvidos
no cuidado destas criangas conhecam o cotidiano destes
familiares, a fim de adotar estratégias de saude que fortale-
¢am nao somente a estimulacao da crianca no domicilio“?,
como também, contemplem as necessidades do cuidador.

Em relacdo aos estimulos a crianca no domicilio, as mées/
avo relatam que, quando os realizam, na maioria das vezes,
sao apenas elas as responsaveis por essas atividades, pois
outras pessoas da familia ndo tém colaborado efetivamente.
Contudo, compartilhar o cuidado e receber apoio de outros
membros da familia é fundamental amenizar a sobrecarga.
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Eu (estimula no domicilio) e o pai, quando tem tempo,
que é muito dificil, ele trabalha. [...] eu cuido de um jeito
e aquela pessoa que eu vou deixar ndo sabe cuidar do
Jeito certo (C4).

Em casa ndo faco, porque tem vezes que meu esposo nGo
estd e tem que ter alguém para segurar ele [..]. Tem dia
que néo tem como fazer estimulo, é muita coisa, [..] as
vezes me esqueco. [..] O pai ajuda, pega ele, vai passear,
quando estd em casa fica enquanto eu faco as coisas
(servico doméstico) (C5).

Minha mde pega ela quando eu preciso fazer as coisas,
mas o estimulo mesmo é comigo, ou com o pai dela no
domingo (C8).

Embora alguns familiares desempenhassem algumas
atividades diarias com a crianga, estas nao estao relaciona-
das aos estimulos propriamente ditos, constituindo-se em
acdes pontuais e mediante a solicitacdo das cuidadoras
para que pudessem realizar outras obrigacdes e afazeres
domeésticos. Portanto, essas cuidadoras nao recebem apoio
efetivo, tampouco tém alguém da familia para compartilhar
o cuidado da crianca com SCZ.

Com relacao a estimulagdo neuropsicomotora da crian-
¢a, chama atencéo o fato de apenas um pai ter sido citado
como participante na estimulacdo da crianca. No contexto
sociocultural brasileiro, isso justifica-se pelas atividades la-
borais do homem, e impostas culturalmente pela sociedade,
ratificando seu papel social de ser responsével por questdes
financeiras do lar®.

As acbes de estimulo da crianca no domicilio desen-
volvidas pela figura paterna sao limitadas, no entanto sua
participacao deve ser valorizada e estimulada, a fim de que
se torne também ator no processo de desenvolvimento
dos pequenos. Atividades como ler para criangas, jogos,
apresentar figuras, devem ser ofertadas. Para que esta pratica
seja realizada, os profissionais de salde devem envolver o
pai nos cuidados da crianga, pois as agdes sao voltadas e
concentradas sempre na figura materna‘?,

Sendo assim, a participacdo e envolvimento paterno
contribuem no cuidado da crianga e constituem fator funda-
mental para seu equilibrio emocional®. Ademais, a cumpli-
cidade que o marido/companheiro proporciona a uma mae
de crianga com deficiéncia traz seguranca e tranquilidade,
levando-a a se sentir amparada e compreendida?, reper-
cutindo positivamente na forma de como esta lida com a
condigao da crianga no cotidiano.

Apesar das dificuldades enfrentadas pelas cuidadoras/
maes/avés para estimular o desenvolvimento da crianga
com SCZ no ambiente domiciliar, alguns relatos foram po-
sitivos, como o uso de dispositivos ofertados que auxiliam

no estimulo ao desenvolvimento neuropsicomotor, a partir
de orientacdes dos profissionais especializados.

Eu uso a plaguinha com contraste de cor, a lanterna e
o brilho (mamée sacode) [..] quando apaga a luz ele
comega a prestar atencdo (C2).

Eu fago logo de manha cedo quando ele acorda, os
alongamentos [..] para poder colocar a drtese, porque
fica mais fdcil de movimentar [...] antes ele ndo abria a
mdo, depois da fisioterapia, agora ele abre, ai eu fico
estimulando (C9).

Faco os estimulos que as meninas (terapeutas) me mos-
traram, alongamentos, mais a parte motora e a gente
comprou, é tipo um andador, um transfer [..] eu coloco
muito ele em casa, para ele aprender uns passinhos. Af
a gente tem as brincadeiras [..] (C10).

Pode-se constatar nos relatos das cuidadoras que os
equipamentos adquiridos, os brinquedos e as brincadeiras
ajudam a melhorar o estimulo neuropsicomotor da crianca
no domicilio. Estudo com intuito de avaliar a frequéncia da
estimulacdo e apoio oferecidos a crianca com paralisia cere-
bral, no domicilio, também constatou que os pais oferecem
estimulos com brinquedos ou jogos que permitem a livre
expressao e o aprendizado das formas.

Portanto, os familiares de criancas com deficiéncia tém
papel fundamental na estimulacdo do desenvolvimento
destas, caso sigam corretamente as orientagdes do terapeu-
tal'9. O fato de os profissionais estarem, desde o primeiro
contato, disponiveis para ajudar essas cuidadoras, no sentido
de ouvir e sanar suas duvidas auxilia na construcdo de um
bom vinculo entre profissional-familia, podendo colaborar
na aceitacao e enfrentamento do problema e proporcionar
um melhor vinculo entre familia-filho real2.

Continuidade do cuidado na perspectiva da
equipe de saude

A continuidade dos cuidados as criancas com SCZ rea-
lizados pelos profissionais nos servicos de reabilitagdo é
primordial para o sucesso da terapéutica. No entanto, realizar
os estimulos no ambito domiciliar ainda é um desafio para as
cuidadoras, devido as diversas fun¢des que estao submetidas
no cotidiano de cuidado a crianca.

Agente pede para dar continuidade, para poder verum
sucesso nessa reabilitacao. [..] para a gente éimportante
essacontinuagcdo em casa. Por exemplo: os alongamen-
tos [..] a terapia éimportante, sim, principalmente se tiver
continuidade dos pais ou responsdveis (P3).
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O contexto familiar é considerado um dos fatores de
protecdo mais significativos para o desenvolvimento infantil e,
portanto, deve haver investimento na qualidade desse, prin-
cipalmente quando estes ambientes incluem criangas com
atraso no desenvolvimento. Autores tém demonstrado que
o desenvolvimento infantil estd relacionado com o ambiente
familiar estimulador e cuidados dispensados a crianca e, caso
estes aspectos estejam fragilizados, ocorrerd exposicao a
fatores de risco e propensao a atrasos no desenvolvimento®.

Assim, os profissionais de salide devem buscar enten-
der a especificidade familiar, principalmente no contexto
domiciliar, e construir uma assisténcia em que as respostas
do servico estejam condizentes com as necessidades paren-
tais e da capacidade em atendé-las, para que, assim, essas
familias possam dar continuidade vidvel e apropriada ao
cuidado, e possam alcancar éxito na terapéutica adotada
para suas criangas”.

Portanto, a pratica colaborativa entre os envolvidos no
estimulo a crianga deve ser incluida neste processo, tanto
entre os profissionais dos servicos de reabilitacdo quanto nos
principais microssistemas de influéncia ao desenvolvimento
infantil (familia e comunidade), a fim de compreender estes
contextos de modo complexo, instavel e intersubjetivo!’,

Chama atencao o fato de o enfermeiro pediatrico ndo
fazer parte da equipe do servico onde foi realizada essa pes-
quisa, o que leva a refletir sobre a necessidade de reavaliar
a insercao desse profissional nos servicos de reabilitacao,
considerando que esse tem boa relagcao terapéutica com a
familia, como também, é responsavel pela coordenacao da
assisténcia em diferentes servicos. Ademais, o enfermeiro é
também fundamental no contexto da APS, tendo em vista sua
importancia do acompanhamento da crianga com doenca
cronica e sua familia para que a continuidade do cuidado
no domicilio seja realizada®.

Entéo, o trabalho executado pela equipe de saude tam-
bém é essencial para o manejo domiciliar das necessidades
produzidas pela deficiéncia neuropsicomotora. Para tanto,
potencializar a contribuicdo dos pais ou cuidadores, para
que eles interajam com a crianca de forma a estabelecer
mutualidade precoce na comunicacéo e afeto, prevenindo
disturbios emocionais e doengas cinestésicas, sao estratégias
essenciais no cuidado direcionado a este publico®.

Nesse sentido, o “fazer para eles” e o “fazer com eles” é
de suma importancia para o processo de aprendizagem
dos familiares, pois demonstrar e coloca-los para executar
as acoes torna a compreensao do “como fazer"no domicilio
uma tarefa mais facil e acessivel. Contudo, as profissionais
que participaram deste estudo observam que nao ha esta
continuidade do estimulo neuropsicomotor no domicilio,
visto que ndo percebem evolu¢do minima da crianga nos
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intervalos entre as consultas. Apesar desta realidade, ressal-
tam a importancia do trabalho multiprofissional.

Geralmente a primeira a gente faz, mostrando. Ai a
segunda a gente pede que ela faca para fazer alguns
ajustes. [..] Mas o que a gente vé, quando elas voltam
na outra semana, ndo fizeram (P2).

Bom, a gente sempre orienta, em parceria com a fonoau-
didloga, a questao da alimentagdo de acordo com a
aceitagdo da crianga, se ela tem uma boa mastigagao,
se elatem uma boa degluticéo. A crian¢a precisa da for-
mula (alimentacédo especial fornecida pelo governo),
quando consegue, ela melhora na terapia da fisioterapia,
a crian¢a fica mais forte por causa da musculatura |..]
Entdo, é um trabalho multiprofissional (P1).

Esse comportamento de algumas cuidadoras em néo
dar a devida continuidade aos estimulos da crianca pode
ser um reflexo da falta de apoio do profissional, por ndo
orientarem as familias conforme sua realidade concreta no
domicilio. Ou seja, ndo adianta apenas orientar a forma cor-
reta de realizar atividades com a crianca, mais do que isso, as
informacdes devem estar condizentes com o contexto em
que a crianca vive. Caso contrario, ndo seré possivel alcancar
éxito no tratamento.

Com isso, ao envolver os pais no processo de cuidado e
realizar as orientagdes terapéuticas para o domicilio, os re-
sultados no desenvolvimento da crianga serdo significativos.
No entanto, é preciso considerar que a auséncia de alguns
fatores como motivacao, comunicacao, expectativas, tempo
e recursos financeiros afetam a continuidade dos estimulos
por parte dos pais nessa pratica’”. Por isso, a comunicacao
entre profissional e familia deve ser estabelecida para que
se obtenha um resultado positivo neste processo.

Nesse sentido, a construcao compartilhada de saberes
entre familia e profissionais, numa perspectiva centrada na
Educacéo Popular de Paulo Freire, ¢ uma ferramenta potente
para proporcionar a transformacao da realidade a partir da
reflexdo do problema inserido no contexto e busca de agdes
para melhoria da situacdo‘'®.

Portanto, os profissionais podem proporcionar o em-
poderamento e instrumentalizacdo dos pais por meio do
bem-estar, enfrentamento saudével da condicdo de vida,
melhora no acesso e no apoio aos servicos necessarios, e
facilidade na prestacao de melhores servicos para as familias®

A continuidade do estimulo neuropsicomotor da crianga
com SCZ no domicilio perpassa por diversas dificuldades,
devido a rotina de cuidados, consultas, exames recorrentes
que essa crianca demanda. Ademais, algumas limitagdes fun-
cionais das crian¢as com SCZ também é um fator dificultador,
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a exemplo da hipertonia muscular que, algumas vezes, é
acompanhada de choro e convulsao.

Euestico o brago dela, mas ela tem uma rigidez assim no
braco, estimulo também as pernas dela [...], ela tem uma
forca muito grande. Ela também tem muita convulséo,
ainda ndo encontrou o remédio certo para parar essas
convulsoes (C4).

Eu néo consigo muito néo [..], quando eu fago ele chora.
Eu faco o que a doutora pede para fazer, eu esticocomo
a doutora aqui ensinou. As perninhas eu estico também,
eu consigo, mas ele chora muito (C7).

Igualmente a esses achados, autores constataram que
familias enfrentam dificuldades para lidar com o choro, a
irritacao exacerbada e a rigidez da crianca, principalmente
durante as atividades de vida pratica e didria como banho,
higienizacédo e troca de fraldas®. As alteracdes motoras e
neuroldgicas que acometem estas criangas as tornam mais
irritadas, dificultando outros processos. Outrossim, distUrbios
na alimentacao, problemas no sono, deficiéncia motora grave,
anormalidades visuais e auditivas, e convulsées, também sao
apresentados por essas criancas’?.

Diante destas situacoes, os profissionais de salde res-
saltam o impacto dessa condicdo na vida das criangas com
SCZ, pois isso dificulta a realizagdo dos estimulos no do-
micilio. Todavia, reforcam a necessidade de aproveitar as
capacidades e habilidades minimas que a crianca apresenta
para estimula-la.

[..] a estimulacdo visual para essas criangas que tém
baixa visGo muito severa, vocé ndo vé uma melhora
rdpida. [..] Porque é lento, é um trabalho lento. Agora
tem criangas aqui que a leséo foi pequena e a gente
consegue ter ganhos (P5).

[..] a maioria das criangas com a SCZ tem um quadro
motor grave, a gente vé outras patologias associadas,
muitas delas o autismo, [..] disfagia, a gente vé a questéao
comportamental pegando muito, entdo isso interfere
muito no progndstico (P3).

[..] retracdes musculares, que muitos pacientes fazem,
até porque muitos tém associado a artrogripose [...] e
Jjd vém com grandes limitac¢ées nas articulacées (P4).

Essas dificuldades relatadas pelos profissionais implicam
diretamente na continuidade do estimulo neuropsicomotor
dessas criancas no domicilio, considerando que a maioria
delas apresentam dificuldades motoras graves, em que o
cuidador principal necessita, muitas vezes, de outra pessoa

para auxilid-lo na realizacdo de alguns exercicios de estimu-
lagao, porém, ndo encontra apoio para isso.

A SCZ esta associada com alteragdes neuroldgicas, e o
tipo e nivel de gravidade da sequela varia com cada caso. De
acordo com as Diretrizes de Estimulagéo Precoce do Ministério
da Saude®, situacbes em que a crianga apresente hipertonia
(espasticidade), pode surgir alteracbes osteomusculares no
cotovelo, punhos e dedos por se manterem fletidos por
muito tempo, o polegar, por exemplo, fica frequentemente
fletido, aduzido e empalmado.

Além dos desafios destacados anteriormente pelas cuida-
doras para a continuidade do estimulo da crianga com SCZ
no domicilio, diversos sentimentos e emocdes permeiam o
cotidiano dessas, como o medo de causar danos a crianca
ao realizar o estimulo e a inseguranca por n&o visualizar a si
mesma como sujeito ativo neste processo.

O que dd para fazer eu faco, o que ndo dd eu fico com
medo, com aquele medo para ndo machucar ela, tenho
medo de quebrar ou de dar um mau jeito no bracinho
dela, a gente morre de medo (C6).

Porque eu ndo sou profissional, af eu gostaria mais que
ela tivesse fora, porque mesmo ela tendo estimulo em
casa, ela precisa é do estimulo do profissional (C4).

Reafirmando estes achados, familiares de criancas com
microcefalia por Zika virus relatam medo e inseguranca ao
realizar os estimulos no ambiente domiciliar, visto que ndo
tém certeza se essas agdes estdo sendo feitas de maneira
correta, com um resultado positivo no desenvolvimento da
crianca, além de apresentarem dulvidas quanto a evolucdo
motora e intelectual da crianca?.

Assim, considerando o principio da equidade, no qual
prevalecem aqueles com maior necessidade, essas familias
devem ser assistidas também pela equipe da APS, propor-
cionando o cuidado continuo e integral das mesmas, bem
como coordenando o acesso a rede de atencao a saude®”’
Diante disso, reforcamos a necessidade de apoio a essas
familias, com acompanhamento compartilhado de uma
equipe de saude de aten¢do domiciliar e/ou da equipe do
NUcleo de Apoio a Saude da Familia (NASF), a fim de rece-
berem orienta¢des e suporte para a estimulacao domiciliar.

Portanto, os desafios vivenciados pelas cuidadoras de
criangas com SCZ sao inumeros, diante desta situagdo com-
preende-se a necessidade do envolvimento de profissionais
capacitados, servicos de salde especializados e da APS, assim
como participacao ativa do governo para proporcionar a
continuidade do cuidado deste publico. Ademais, orientar,
incentivar e apoiar os familiares a realizar os estimulos no
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domicilio é uma estratégia fundamental para a melhoria da
qualidade de vida destas criancas.

B CONCLUSOES

Os dados revelam que a pratica do estimulo neurop-
sicomotor no domicilio é pouco praticada devido a so-
brecarga de cuidados que recai sobre a principal cuida-
dora de criancas com SCZ, na maioria das vezes, a mae.
Essas mulheres enfrentam dificuldades no cotidiano pela
demanda de cuidado que uma crianca com deficiéncia
neuroldgica exige, pois as acompanham em diferentes
terapias, consultas médicas e exames de rotina, além de
desenvolverem atividades domésticas, conjugais e cuida-
rem de outros filhos.

Os profissionais dos servicos de referéncia para a assis-
téncia a crianca com SCZ estdo conscientes da sobrecarga
que essas cuidadoras enfrentam, no entanto, devem buscar
alternativas para incentiva-las e apoia-las para realizar os
estimulos no domicilio, uma vez que o ambiente domiciliar
é mais rico em estimulo e mais confortavel para a familia
e acrianga.

Também, é necessario fazer uma reflexao da atuacao do
enfermeiro pediatra nos servicos de reabilitacdo, conside-
rando que esse profissional ndo aparece nas diretrizes do
Ministério da Saude que aborda os cuidados da crianca com
a SCZ, nem no local da pesquisa. No entanto, o enfermeiro
tem funcdo imprescindivel nas atividades da assisténcia
a crianca e sua familia, com ac¢des de cuidado, educacéo
em saude, gestao do servico e na rede de atengdo a salde
como um todo.

Como limitacao desse estudo destacamos a dificuldade
de entrevistar as principais cuidadoras da crianca com SCZ,
considerando que estas ja participaram de pesquisas ante-
riores e, como ndo obtiveram retorno dos resultados dessas,
ficam resistentes em colaborar com novos estudos. Ademais,
tivemos dificuldade de encontrar resultados de publicacées
cientificas nacionais direcionadas para a estimulacdo do
desenvolvimento neuropsicomotor no domicilio.

Espera-se que esse estudo contribua para fomentar
novas pesquisas em saude, assim como politicas publi-
cas que direcionem estratégias para a continuidade do
cuidado das criancas com SCZ no contexto domiciliar,
considerando o continuo processo de crescimento fisico
dessas criancgas que as torna mais pesadas, dificulta ainda
mais a mobilidade dessas para os servicos especializados.
Tais estratégias poderao trazer mais eficacia no processo
terapéutico deste grupo, assim como reduzir os desafios
enfrentados pelas cuidadoras.
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