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Resumo

Introducgdo. A Sindrome Congénita pelo Zika Virus (SCZV) provoca uma série de alteragbes
encefdlicas que tendem a impactar gravemente o desenvolvimento neuropsicomotor dessas
criangas. Objetivo. Analisar a relagao entre habilidades funcionais das criangas com SCZV e
a sobrecarga de suas maes. Método. Estudo transversal analitico, realizado em um centro de
reabilitacdo em Goiania, Goids, Brasil. Foi aplicado questionario semiestruturado com dados
sociodemograficos das maes e clinicos da crianga; Questionario de Avaliagdo da Sobrecarga
do Cuidador Informal (QASCI); Pediatric Evaluation of Disability Inventory - Computer
Adaptive Test (PEDI-CAT). Resultados. Amostra composta por 32 criangas com SCZV e suas
maes. Todas as mades possuiam sobrecarga de moderada a elevada. Todas as criangas
apresentavam atraso nas habilidades funcionais. Foram estabelecidas correlagdes moderadas
entre os dominios do PEDI-CAT e os dominios do QASCI (reagdo as exigéncias, mecanismos
de eficacia e controle e satisfacdo com o papel e com o familiar), bem como com a sua
pontuagdo final. Conclusao. As habilidades funcionais dessas criangas sdao gravemente
impactadas. Quanto pior as habilidades funcionais das criangas, menor a sobrecarga em reacao
as exigéncias e mecanismos de eficacia e controle e maior sobrecarga na satisfagdo com o
papel e com o familiar.

Unitermos. Zika virus; Microcefalia; Destreza motora; Esgotamento do cuidador; Carga de
trabalho

Abstract
Introduction. Congenital Zika Virus Syndrome (SCZV) causes a series of brain changes that
tend to severely impact the neuropsychomotor development of these children. Objective. To



analyze the relationship between functional abilities of children with SCZV and their mothers'
burden. Method. Cross-sectional analytical study, carried out in a rehabilitation center in
Goiania, Goids, Brazil. A semi-structured questionnaire was applied with sociodemographic
data of the mothers and the child's clinicians; Informal Caregiver Burden Assessment
Questionnaire (QASCI); Pediatric Evaluation of Disability Inventory - Computer Adaptive Test
(PEDI-CAT). Results. Sample consisting of 32 children with SCZV and their mothers. All
mothers had moderate to high burden. All children had a delay in functional skills. Moderate
correlations were established between the PEDI-CAT domains and the QASCI domains
(reaction to demands, mechanisms of effectiveness and control and satisfaction with the role
and the family member), as well as with their final score. Conclusion. The functional abilities
of these children are severely impacted. The worse the children's functional abilities, the less
the overload in response to demands and mechanisms of effectiveness and control and the
greater overload in satisfaction with the role and the family member.

Keywords. Zika virus; Microcephaly; Motor dexterity; Exhaustion of the caregiver; Workload

Resumen

Introduccidn. El sindrome congénito del virus del Zika (SCZV) provoca una serie de cambios
cerebrales que tienden a afectar gravemente el desarrollo neuropsicomotor de estos nifios.
Objetivo. Analizar la relaciéon entre las capacidades funcionales de los nifios con SCZV vy la
sobrecarga materna. Método. Estudio analitico transversal, realizado en un centro de
rehabilitacion en Goiania, Goias, Brasil. Se aplicé un cuestionario semiestructurado con datos
sociodemograficos de las madres y médicos del nifio; Cuestionario informal de evaluacion de
la carga del cuidador (QASCI); Inventario de evaluacion de discapacidad pediatrica: pruebas
informaticas adaptativas (PEDI-CAT). Resultados. Muestra compuesta por 32 niflos con SCZV
y sus madres. Todas las madres tenian una carga de moderada a alta. Todos los nifios
mostraron un retraso en las habilidades funcionales. Se establecieron correlaciones moderadas
entre los dominios PEDI-CAT y los dominios QASCI (reaccion a las demandas, mecanismos de
efectividad y control y satisfaccion con el rol y el familiar), asi como con su puntuacion final.
Conclusion. Las capacidades funcionales de estos nifios se ven gravemente afectadas. Cuanto
peores son las capacidades funcionales del nifio, menor es la carga de responder a las
demandas y mecanismos de efectividad y control y mayor la carga de satisfaccion con el rol y
el familiar.

Palabras clave. Virus del Zika; Microcefalia; Destreza motora; Agotamiento del cuidador;
Carga de trabajo
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INTRODUCAO

A Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZV) provoca
uma série de alteragcdes encefdlicas, sendo que as
caracteristicas de maior destaque s3o a presenca de
calcificagcdes intracranianas, especialmente na juncao da
substancia branca e cinzenta; ventriculomegalia e volume

cerebral reduzido. No entanto, ela ainda estd em
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investigacdo fenotipical?2. A SCZV é acompanhada por sinais
e sintomas variados decorrentes dessas caracteristicas como
microcefalia fetal ou pods-natal; hidrocefalia; epilepsia;
irritabilidade; anormalidades visuais, auditivas, motoras e
disfagia. Esses sinais e sintomas acometem as criancas de
forma variada em sua frequéncia e intensidade. No entanto,
0 seu impacto no desenvolvimento neuropsicomotor tende a
ser grave3,

O desenvolvimento neuropsicomotor das criancas com
SCZV vem sendo estudado de forma crescente*. O
desempenho motor tem sido classificado no mais alto nivel
de comprometimento, pois, em mais de 80% dos casos
corresponde a classificacao nivel V do Gross Motor Function
Classification System (GMFCS)!. O desempenho motor é
relacionado de forma direta com as habilidades funcionais.
Ou seja, pior desempenho motor representa declinio nas
habilidades funcionais ocorrendo limitacdes nas atividades
diarias e impactando de forma negativa na participacao®.

O declinio das habilidades funcionais acaba por colocar
as criancas com SCZV como dependentes da pessoa mais
proxima para a realizacao das suas atividades diarias. Essa
pessoa mais préoxima é definida como cuidador principal.
Geralmente, o cuidador principal da crianca € a mae. A
literatura chega a apontar que em mais de 97% dos casos
de criangcas com SCZV a mae era a cuidadora principal®.

O tempo despendido na assisténcia as criancas com
declinio das habilidades funcionais € notoriamente extenso,

devido as demandas de atencdo em ambiente domiciliar e
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social, que tendem a aumentar conforme a crianga cresce.
Além disso, o declinio das habilidades funcionais presente em
criancas com deficiéncias parece influenciar de forma
diretamente proporcional na sobrecarga de suas maes’.

A sobrecarga das maes por vezes é negligenciada, visto
que o maior alvo das pesquisas com SCZV visa a
identificacdo dos aspectos relacionados a crianga®. Portanto,
torna-se importante analisar, também, a figura da mae, pois,
ela é a pessoa mais proxima a crianca e aquela que atende
as demandas de atencao em ambiente domiciliar e social.
Por isso, o objetivo desse estudo relacionar as habilidades
funcionais das criangas com SCZV com a sobrecarga das

maes.

METODO
Amostra

Trata-se de um estudo transversal analitico, realizado
em um centro estadual de reabilitacdo de Goiania - Goias.
Estudo realizado de marco de 2019 a dezembro de 2020 e a
coleta de dados entre maio e agosto de 2019. Foi aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa da Pontificia Universidade
Catodlica de Goias (Certificado de Apresentacao de Apreciagao
Etica de numero 10175419.6.0000.0037). O Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) como participante
da pesquisa e responsavel pela crianca foi assinado por todas
as maes, apos receberem todos os esclarecimentos sobre a

pesquisa.
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A amostra foi composta por maes de criangcas com
SCZV. As criancas com SCZV deveriam ter o diagndstico
confirmado por meio de exame laboratorial e/ou achados
clinicos, além de estarem em acompanhamento com equipe
multiprofissional e/ou médica da instituicao. As criancas nao
poderiam ter outras doencgas neuroldgicas que nao tivessem
relacdo com a SCZV. Os critérios de inclusdao para as maes
foram: idade superior a 18 anos e ser a cuidadora principal
da crianca. Os critérios de exclusao para as maes foram:
incapaz de responder instrucdes verbais e recusa a participar

da pesquisa.

Procedimentos

Os instrumentos utilizados para a coleta de dados
foram: questiondrio semiestruturado sobre os dados
sociodemograficos das maes e clinicos da crianca, usado
para caracterizar a amostra e elaborado pelos préprios
pesquisadores; o Questionario de Avaliacdo da Sobrecarga
do Cuidador Informal (QASCI)®, usado para analisar os
dominios da sobrecarga fisica, emocional e social das maes;
e 0 Pediatric Evaluation of Disability Inventory - Computer
Adaptive Test (PEDI-CAT) ou Inventario de Avaliagdo
Pediatrica de Incapacidade - Testagem Computadorizada
Adaptatival®, usado para analisar as habilidades funcionais
das criangas.

O questionario sociodemografico investigou os
seguintes dados referentes as maes: idade, estado civil,

escolaridade, renda familiar, uso de transporte proprio ou
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nao, residéncia propria, plano de salde, se possuia algum
beneficio, se era submetida a tratamento psicoldgico, e o
numero de filhos.

Os seguintes dados referentes ao perfil clinico das
criancas foram investigados: idade, sexo, idade gestacional
ao nascimento, classificacao da microcefalia, presenca de
crises convulsivas, uso de cadeira de rodas, se a crianca
andava, tratamento com equipe multiprofissional, presenca
de espasticidade, irritabilidade, alteragbes visuais e
auditivas.

O QASCI foi desenvolvido em Portugal e validado no
Brasil®, é de facil e rapida aplicacao (cerca de vinte minutos).
Avalia a sobrecarga fisica, emocional e social de cuidadores
informais por meio de sete dominios: Sobrecarga emocional;
Implicagcdes na vida pessoal; Sobrecarga financeira; Reacao
as exigéncias; Mecanismos de eficacia e controle; Suporte
familiar; Satisfacao com o papel e com o familiar. Eles sao
classificados por meio de uma escala ordinal entre 1 a 5. O
QASCI avalia esses itens por meio da percepcao subjetiva
desses quesitos nas uUltimas quatro semanas, classificando a
sobrecarga em baixa, moderada, elevada ou extremall-i3

O PEDI-CAT foi desenvolvido nos Estados Unidos;
traduzido, validado e adaptado culturalmente para o Brasil'®,
Ele pode ser aplicado em criangas e jovens de 0 a 21 anos
de idade, em todos os diagndsticos clinicos, condicdes e
perfis de comunidades. O PEDI-CAT tém 276 itens divididos
em quatro dominios, baseados em atividades funcionais:
Atividades Diarias (68 itens), Mobilidade (97 itens),
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Social/Cognitivo (60 itens) e Responsabilidade (51 itens). Os
trés primeiros dominios sdao graduados em uma escala de 1
a 4, com 1 representando incapacidade para realizar a
atividade e 4 atividade de facil execucao. A opgao “nao sei”
consta em todos os itens!'#. Esses dominios podem ser
aplicados em conjunto ou isoladamente. Nessa pesquisa o
dominio Responsabilidade ndo foi coletado. A versao do
PEDI-CAT utiliza um software que wusa algoritmos
direcionando perguntas precisas e individualizadas reduzindo
o tempo de aplicagcao. O instrumento pode ser preenchido
pelos cuidadores ou na presenca de um profissional de salde
habilitado!®. O PEDI-CAT utiliza dois tipos de escores. O
escore continuo nao considera a idade da crianca e varia de
20 a 80. O escore normativo é representado pelo escore T,
em que a média para cada faixa etdaria é de 50, e apresenta
desvio padrao de 10. Assim, as pontuagdes variam entre 30
e 701,

Foi feito contato com os autores responsaveis pela
versao brasileira do QASCI e eles autorizaram o0 seu uso em
cuidadores informais de criangas acometidas pelo virus Zika.
O uso do PEDI-CAT no Brasil é feito por meio da licenca de
uso do software, sendo que esta licenca foi adquirida pelos
pesquisadores para o periodo de seis meses.

A triagem das maes e criancas foi feita para a
verificacdo dos critérios de inclusdao e exclusao, utilizando
informagdes contidas nos prontuarios e coletadas com os

profissionais responsaveis pelo atendimento das criancas.
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Posteriormente as mdes elegiveis para o estudo foram
esclarecidas sobre a pesquisa e convidadas a participar.

A coleta de dados iniciou-se com uma entrevista
semiestruturada para coleta dos dados referentes ao perfil
sociodemografico e clinico das maes, e clinico das criancas.
As informacoes referentes ao questionario sociodemografico
foram complementadas e conferidas no prontuario eletrénico
da instituicdo. A analise dos prontuarios foi feita apds a
autorizacao da instituicao, mediante o Termo de
Compromisso de Utilizagao de Dados e consentimento das
maes. Em seguida eram aplicados o QASCI e o PEDI-CAT. Os
itens do QASCI foram lidos para as maes e elas escolhiam a
melhor resposta de cada item e se surgissem duvidas, os
pesquisadores esclareciam. O PEDI-CAT exigiu a instalacao
de um software em um dos computadores da instituicao. Os
pesquisadores também leram os itens do PEDI-CAT e

conforme a resposta da mae, preenchiam o instrumento.

Analise estatistica

Os dados coletados foram inicialmente plotados em
uma planilha com a utilizacao do software Excel (2016) e
posteriormente analisados com o auxilio do pacote
estatistico SPSS (26,0). A caracterizacdo do perfil
sociodemografico das mades e clinico das criangas foi
realizada por meio de frequéncia absoluta (n) e relativa (%)
para as variaveis categédricas; meédia e desvio padrao,
minimo e maximo para as variaveis continuas. Neste estudo

foram aplicados testes e técnicas estatisticas nao
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paramétricas, conforme verificado por meio do teste de
normalidade de Shapiro-Wilk. A analise de dados omissos foi
feita a partir da estimativa das médias (EM). A correlacao de
Spearman foi utilizada a fim de avaliar a relacao entre os
escores do PEDI-CAT com a sobrecarga das maes. Em todas
as analises o nivel de significancia adotado foi de 5%
(p<0,05).

RESULTADOS

A amostra foi composta por 32 criancas com SCZV e
suas maes. A média de idade das criancas no momento da
coleta foi de 2,47+0,62 anos e a idade gestacional foi de
37,86+2,01 semanas. As maes tiveram média de idade de
30,06+6,76 anos. Quanto ao perfil sociodemografico das
maes, todas apresentaram renda familiar de até 3 saldrios-
minimos e mais de 80% recebiam algum tipo de beneficio. A
maioria das maes utilizava transporte que ndo fosse proprio,
mas possuia casa prépria. Apenas 4 maes (12,5%) estavam
realizando algum tratamento psicoldgico e 68,8% das maes
possuiam até 2 filhos (Tabela 1).

A Tabela 2 mostra a caracterizagcao dos aspectos clinicos
das criancas com SCZV. A maioria era do sexo feminino
(65,6%), nascida a termo (71,9%), com microcefalia
(78,2%) e todas nao andavam. As crises convulsivas
estavam presentes em mais da metade das criancas, assim

como as alteracdes visuais.
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Tabela 1. Caracterizacdo do perfil sociodemografico das maes.

N %
Situagao conjugal
Casada 15 46,9
Solteira 17 53,1
Atividade de lazer
Nao 17 53,1
Sim 15 46,9
Renda Familiar
1 a 1,5 salarios 17 53,1
2 a 3 salarios 15 46,9
Transporte
Préprio 13 40,6
Outro 19 59,4
Residéncia
Alugada 10 31,3
Cedida 5 15,6
Prépria 17 53,1
Plano de Saude
Nao 22 68,8
Sim 10 31,3
Recebe beneficio
Nao 6 18,8
Sim 26 81,3
Em tratamento psicolégico
Nao 28 87,5
Sim 4 12,5
N©° de Filhos
1 10 31,3
2 12 37,5
3a5 10 31,3

n = frequéncia absoluta; % = frequéncia relativa

A espasticidade foi o sinal clinico de maior destaque,
com acometimento em 90% das criancas. Praticamente
todas as criancas do estudo estavam em atendimento
individualizado de fisioterapia (96,9%) e tiveram grande
adesdo também na fonoaudiologia e terapia ocupacional,

ambas com 87,5%.
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Tabela 2. Caracterizacdo dos aspectos clinicos das criangcas com SCZV.

N %
Sexo
Feminino 21 65,6
Masculino 11 34,4
Idade gestacional
Prematuro 6 18,8
Termo 23 71,9
Nao informado 3 9,4
Classificacdo da Microcefalia
Ausente 3 9,4
Grave 19 59,4
Leve 6 18,8
N&do informado 4 12,5
Anda
Nao 32 100,0
Sim 0 0,0
Crise convulsiva
Nao 11 34,4
Sim 18 56,3
Espasticidade
Nao 1 3,1
Sim 29 90,6
Ndo informado 2 6,3
Irritabilidade
Ndo 9 28,1
Sim 15 46,9
Nao informado 8 25,0
Alteracoes visuais
Nao 6 18,8
Sim 23 71,9
Nao informado 3 9,4
Alteracoes auditivas
Ndo 24 75,0
Sim 4 12,5
Ndo informado 4 12,5

n = frequéncia absoluta; % = frequéncia relativa

A Tabela 3 evidencia os resultados das habilidades
funcionais, mensurados por meio do PEDI-CAT. Quanto ao
escore continuo o melhor desempenho foi no dominio
Social/Cognitivo (45,5%) e o pior no dominio Atividade

Diaria (36,62%). No escore-T as criangcas apresentaram

Rev Neurocienc 2021;29:1-23. 11



valores abaixo da média esperada pela idade em todos os
dominios, sendo a Mobilidade o de maior comprometimento
(13,17%).

Tabela 3. Estatisticas descritivas do PEDI-CAT.

Média Desvio Mediana Minimo Maximo

padrao
PEDI-CAT
Atividade diaria (Continuo) 36,62 2,82 36,62 30,00 41,00
Mobilidade (Continuo) 42,55 3,86 42,00 35,00 53,00
Social/Cognitivo (Continuo) 45,55 5,57 45,55 34,00 55,00
Atividade diaria (Escore-T) 25,31 8,41 25,31 10,00 41,00
Mobilidade (Escore-T) 13,17 3,79 10,50 10,00 22,00
Social/Cognitivo (Escore-T) 24,83 11,82 24,83 10,00 52,00

Os resultados do indice de sobrecarga das maes,
mensurado por meio do QASCI, sao descritos na Tabela 4.
Nela sao apresentados os valores por dominio e a pontuacao
final. O dominio de maior sobrecarga foi a financeira e o de
menor sobrecarga foi a Satisfacao com o papel do familiar.

De acordo com a média do escore total, as maes
apresentaram sobrecarga moderada (44,70%). Nenhuma
das maes foram classificadas dentro de valores para baixa
ou extrema sobrecarga, sendo evidenciada sobrecarga
moderada ou elevada, com 62,5% e 37,5%,
respectivamente.

A relacao do PEDI-CAT com os dominios do QASCI, bem

como com 0 seu escore total sao apresentados na Tabela 5.

Rev Neurocienc 2021;29:1-23.

12



Tabela 4. Estatisticas descritivas do QASCI.

Média Desv:o Mediana Minimo Maximo
padrao
QASCI
Sobrecarga Emocional 48,75 21,81 50,00 20,00 90,00
Implicagdes na Vida 48,35 14,81 45,45 20,00 74,55
Pessoal
Sobrecarga Financeira 70,63 24,09 70,00 20,00 100,00
Reacdo as exigéncias 42,13 22,44 38,00 20,00 100,00
Mecanismos de Eficacia e 45,00 18,32 46,67 20,00 86,67
Controle
Suporte Familiar 37,19 19,71 40,00 20,00 100,00
Satisfagao com o Papel e 20,88 3,00 20,00 20,00 36,00
com o Familiar
Escore total 44,70 11,64 44,91 24,86 68,20

Todas as correlacdes encontradas foram moderadas.
Correlacao positiva, ou seja, diretamente proporcional foi
observada entre o dominio reacdo as exigéncias do QASCI e
os dominios Atividade diaria (escore continuo e escore-T) e
Mobilidade (escore-T) do PEDI-CAT. O dominio mecanismos
de eficacia e controle foi correlacionado positivamente com
todos os dominios do PEDI-CAT por meio do escore-T.

O dominio satisfacdo com o papel e o com o familiar, foi
correlacionado de forma negativa com os dominios Atividade
diaria e Mobilidade (escore continuo).

Na pontuacao final do QASCI, houve correlacao positiva
com o dominio Mobilidade (escore-T). Esse resultado mostra
que, quanto maior as habilidades funcionais das criancas, no
que diz respeito a mobilidade, maior a sobrecarga de suas

maes.
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Tabela 5. Correlacao entre os escores do PEDI-CAT com os dominios e o escore total

do QASCI.
Escore continuo Escore-T
Atividade - Social/ Atividade - Social/
diaria Mobilidade Cognitivo diaria Mobilidade Cognitivo
QASCI

Sobrecarga p=-0,02 p=0,17 p=0,05 p=0,13 p=0,17 p=0,20
Emocional p=0,92 p=0,37 p=0,81 p=0,46 p=0,35 p=0,27
Implicacoes  p=0,16 p=0,26 p=0,20  p=0,19  p=021  p=0,26
Pessoal p=0,40 p=0,16 p=0,28 p=0,30 p=0,25 p=0,15
Sobrecarga p=0,13 p=0,07 p=0,07 p=0,24 p=0,10 p=0,21
Financeira p=0,46 p=0,69 p=0,71 p=0,18 p=0,57 p=0,25
Reacao as p=0,42 p=0,27 p=0,12 p=0,36 p=0,46 p=0,24
exigéncias p=0,02 p=0,13 p=0,50 p=0,04 p=0,01 p=0,18
;":E";'i';?;‘:: p=0,15 p=0,29 p=0,13  p=0,34 p=0,38 p=0,39
Controle p=0,41 p=0,11 p=0,49 p=0,02 p=0,03 p=0,03
Suporte p=-0,18 p =0,09 p=0,06 p=-0,08 p=0,19 p=0,18
Familiar p=0,32 p=0,63 p=0,73 p=0,66 p=0,30 p=0,33

Satisfacao
com o Papel p=-0,45 p=-0,48 p=-0,27 p=-0,21 p=-0,19 p=-0,12
e como p=0,01 p=0,01 p=0,14 p=0,25 p=0,29 p=0,51

Familiar

p=0,14 p=0,27 p=0,12 p=0,27 p=0,36 p=0,33
Escore total  _ /45 p=0,14 p=0.52  p=013  p=0,04  p=006

p = correlagdo de Spearman

DISCUSSAO

Os achados desse estudo apontam que as habilidades
funcionais das criangas com SCZV sao gravemente afetadas
em todos os dominios do PEDI-CAT, com pior desempenho
na mobilidade (de acordo com o escore-T). Dados que
corroboram com a pesquisa de Rodrigues!® que também
aplicou o PEDI-CAT em criangas com SCZV. Ele avaliou 48
criangcas com média de idade de 2,75 anos e mais de 90%
apresentaram valores abaixo da média esperada para a

idade em todos os dominios. Embora a média do escore-T
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entre os dominios tenha sido bastante proxima, a mobilidade
também obteve menor média.

O pior desempenho na mobilidade, também, foi
apontado por Ferreira et al.'” que utilizaram a Classificacao
Internacional de Funcionalidade Incapacidade e Saude para
Criancas e Jovens (CIF-CJ) em 34 criancas com SCZV com
idade proxima a 2 anos. A categoria Atividades e Participacao
foi fortemente impactada e mais uma vez a mobilidade
representada pelo pior desempenho. Logo sugere-se que a
mobilidade é o dominio de maior comprometimento em
criangas com SCZV.

O PEDI-CAT foi considerado como instrumento valido
para medida de atividade e participacao da CIF-CJ]. Dentro
do PEDI-CAT, o dominio mobilidade obteve correspondéncia
com os capitulos de mobilidade da CIF-CJ, com 94% de
concordancia entre os examinadores®. Portanto, esses
resultados reiteram a necessidade de medidas de
intervencao quanto a mobilidade das criangas com SCzZV?°,

Neste estudo todas as mades apresentaram nivel de
sobrecarga moderada ou elevada. A sobrecarga financeira foi
o dominio de maior comprometimento nas maes avaliadas.
A mae muitas vezes tende a abandonar a carreira
profissional para dedicacao exclusiva a crianca. Os gastos
com criangas com alguma deficiéncia dificultam ainda mais a
condicao financeira das familias. E no caso das criancas com
SCZV essa situacdo agrava-se, pois ja sdao familias

vulneraveis financeiramente. Essa situacdao sinaliza a
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necessidade de maior suporte social e incremento das
politicas publicas que auxiliem na dindmica das familias®292%,

Essa sobrecarga pode repercutir em varios aspectos,
sendo que a sobrecarga apresenta correlagcao de moderada
a forte para a depressao e ansiedade??, o que demostra que
a saude emocional dessas maes estava abalada. A salde
emocional dessas maes por vezes € discutida de forma
qualitativa e generalizada, revelando a necessidade de
estudos mais precisos?3.

Um estudo realizado no nordeste brasileiro evidenciou
escores significativamente maiores de depressao em maes
de criancas com SCZV entre 15 e 26 meses, do que aquelas
com filhos com desenvolvimento tipico. Por vezes a mde vé-
se em condicdoes de sofrimento, pois destina um grande
tempo de sua rotina com a assisténcia prestada, e todos os
esforcos nao repercutem em ganhos motoras que elas
almejam?4.

Kuper et al.® avaliaram mades de criangas com SCZV e
criancas com desenvolvimento motor tipico. As criancas de
ambos o0s grupos tinham em sua maioria idade superior a 12
meses. Foi encontrada maior  predisposicao ao
desenvolvimento de depressao, ansiedade e estresse nas
maes de criancas com SCZV, sendo o baixo suporte social
um fator de possivel influéncia.

Em nosso estudo, o dominio satisfacdo com o papel e
com o familiar do QASCI que representa o quanto a mae
sente-se bem e especial em cuidar do seu filho, obteve baixa

sobrecarga, além de ser o menos afetado. Isto sugere que a
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satisfacdo e o vinculo das maes com essas criangas pode ser
um fator positivo de enfrentamento?°.

No que diz respeito a relagcao entre as habilidades
funcionais e sobrecarga das maes de criangas com SCZV, nao
foram encontrados outros estudos que investigaram esta
relacdo. Além disso, outras pesquisas com tematica similar
possuiam objetivos e metodologias diferentes, inviabilizando
correlacionar seus resultados com o presente estudo.

No presente estudo, houve relagcao entre alguns
dominios da sobrecarga e as habilidades funcionais das
criancas. No entanto, ao analisar o escore total de
sobrecarga a unica correlacdao foi com o dominio mobilidade
do PEDI-CAT (escore-T).

Nas criancas com pior desempenho nos dominios
mobilidade e atividade didaria do PEDI-CAT, ou seja, mais
graves, a sobrecarga das maes foi menor quanto aos
dominios de reacdo as exigéncias e mecanismo de eficacia e
controle do QASCI. Essas mesmas maes tiveram maior
sobrecarga no dominio satisfacdo com o papel e com o
familiar do QASCI.

O dominio reacao as exigéncias diz respeito ao quanto
o filho solicita a mae e a falta de privacidade decorrente
disso. Ja o dominio mecanismo de eficacia e controle
descreve o quanto a mae consegue fazer as atividades que
necessita, a sua capacidade e conhecimento para o cuidado
do filho. E o dominio satisfacdo com o papel e com o familiar
retrata o quanto a mae sente-se bem e especial em cuidar
do filho?>.
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As criangas mais graves tiveram maes mais adaptadas
para o cuidado. Elas também sentiam que tinham
conhecimento e capacidade para 0 manejo com 0S seus
filhos, e que este filho ndo a solicitava com frequéncia. Em
contrapartida, essas mesmas maes nao se sentiam tao
especiais e satisfeitas em cuidar do seu filho em comparacgao
com maes de criangcas com maior habilidade funcional.

Em outro estudo, a maior dificuldade apresentada por
maes de criancas com Paralisia Cerebral (PC) grave foi lidar
com as limitagdes funcionais dos filhos, expondo-as a
sobrecarga. Além disso as maes apresentaram sentimentos
negativos, como tristeza e decepcao ao compararem o0s seus
filhos com os demais, e por almejarem ganhos funcionais nao
adquiridos?®.

Intervencdes da equipe multiprofissional precisam ser
direcionadas as maes de criancas com SCZV, quer sejam
condutas de orientacao e capacitacao para as maes de
criangas com melhor habilidade funcional, ou maior suporte
psicolégico para aguelas com filhos mais graves.

A amostra deste estudo mostrou-se homogénea quanto
ao comprometimento das habilidades funcionais. A média do
escore-T foi abaixo do esperado para a faixa etaria em todos
os dominios do PEDI-CAT e nenhuma crianca obteve escore
satisfatério no dominio mobilidade. Portanto, mesmo as
criancas que obtiveram melhor desempenho, ainda assim
sao dependentes das maes para a realizacao das suas

atividades diarias e mobilidade completa.
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Essa amostra homogénea limita a possivel correlagao
entre criancas com melhores habilidades funcionais e a maior
sobrecarga de suas maes. Uma possivel explicacao seria o
fato dessa crianca com mobilidade menos prejudicada
conseguir pelo menos iniciar um movimento. Com isso, a
mae poderia ter maior sobrecarga ao considerar essa
situacao psicologicamente dificil, preocupando-se com
possiveis intercorréncias, como quedas de uma cama, berco
e afins.

No entanto, essa relagao entre mobilidade e sobrecarga
tem sido divergente entre os estudos com criancas com PC.
Um estudo utilizou o GMFCS em diferentes faixas etarias e
relacionou maior comprometimento motor com maior
sobrecarga das maes?’. Resultado divergente foi encontrado
no estudo de Camargos et al.?®, o qual verificou-se que
criangas com menor comprometimento motor possuiam
cuidadores com maior sobrecarga. Ja no estudo de Barbosa
et al.?°, o comprometimento motor da crianca com PC ndo
apresentou relacao com o estresse e a sobrecarga do
cuidador.

Sabe-se que a chegada de um filho com deficiéncia
altera a rotina familiar, e que muitas vezes ocorrerao
situacoes de oposicao ao lidar com a crianca, e a mae
necessitara adaptar sua rotina para satisfazer as
necessidades da crianca e as suas. Independente da
gravidade motora das criancas com deficiéncia, seus

cuidadores experimentam esses enfrentamentos3°.
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A nossa pesquisa €é relevante, pois analisou as
habilidades funcionais das criancas com SCZV com énfase
nas atividades e participacao, e a sobrecarga das maes por
meio de um instrumento validado para o Brasil e com o uso
autorizado para essa populacdo especifica. Também é
relevante porque abre espaco para a investigacao de demais
fatores intervenientes na salde emocional das maes.

Ao detectarmos a mobilidade como o maior
comprometimento investigado, pretende-se sinalizar a
importancia das intervengdes focadas nos fatores ambientais
modificaveis, visto que essas criancas nao irdo adquirir
mobilidade independente??,

Como limitacdes e dificuldades do estudo, podemos
citar o pequeno tamanho amostral, além da auséncia de um
grupo de criangas com infeccdes congénitas por outras

causas para comparacao e analise dos resultados.

CONCLUSAO

As habilidades funcionais das criancas com SCZV desse
estudo sao gravemente impactadas. Além disso, suas maes
apresentaram nivel de sobrecarga moderada ou elevada.
Quanto pior as habilidades funcionais (mobilidade e atividade
didria) das criancas, menor a sobrecarga das maes nos
dominios reacao as exigéncias e mecanismos de eficacia e
controle, e maior sobrecarga no dominio satisfagdo com o
papel e com o familiar. Além disso, o escore total de
sobrecarga parece estar relacionado com as habilidades

funcionais da crianca, sendo que quanto melhor as
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habilidades funcionais no que diz respeito a mobilidade,

maior a sobrecarga das maes.
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