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RESUMO

Objetivo: Compreender a continuidade da estimulacao do desenvolvimento neuropsicomotor
de criangas com sindrome congénita do Zika. Método: Estudo descritivo-exploratério com
sustentacdo tedrica no interacionismo simbodlico. Entre agosto e novembro de 2019, foram
submetidos a entrevista em profundidade 12 profissionais de saude; e ao grupo focal, sete
cuidadoras de criancas com a sindrome. A andlise foi temética indutiva. Resultados: A
continuidade da estimulagdo neuropsicomotora de criangas com sindrome do Zika perpassa
por: dificuldades organizacionais (caréncia de médicos, despreparo profissional, insatisfacdo
e busca por outros servicos); aspectos socioambientais (baixa escolaridade materna, baixo
nivel socioeconémico, dificuldade de deslocamento e falta de apoio); e condi¢des inerentes
as criancas (hospitalizagdes por crises respiratdrias, convulsdes, hipoatividade e estigma
social). Consideracoes finais: Faz-se necessaria uma rede de apoio fortalecida e com recursos
humanos qualificados, a fim de proporcionar um cuidado integral e evitar a descontinuidade
da estimulacao neuropsicomotora de criangas com sindrome congénita do Zika.
Descritores: Zika Virus; Cuidado da Criancga; Continuidade da Assisténcia ao Paciente;
Desenvolvimento Infantil; Interacionismo Simbélico.

ABSTRACT

Objective: Understand the continuity of stimulation of neuro-psychomotor development
in children with congenital Zika syndrome. Method: Descriptive-exploratory study with
theoretical support in symbolic interactionism. Between August and November 2019, 12
health professionals were interviewed in depth; and to the focus group, seven caregivers of
children with the syndrome. The analysis was thematic inductive. Results: The continuation of
neuro-psychomotor stimulation of children with Zika syndrome goes through: organizational
difficulties (lack of doctors, professional unpreparedness, dissatisfaction and search for other
services); socioenvironmental aspects (low maternal education, low socioeconomic level,
difficulty in moving and lack of support); and conditions inherent to children (hospitalizations
for respiratory crises, seizures, hypoactivity and social stigma). Final considerations: A
strengthened support network with qualified human resources is necessary in order to
provide comprehensive care and avoid the discontinuity of neuro-psychomotor stimulation
of children with congenital Zika syndrome.

Descriptors: Zika virus; Child Care; Continuity of Patient Care; Child Development; Symbolic
Interactionism.

RESUMEN

Objetivo: Comprender la continuidad de la estimulaciéon del desarrollo neuropsicomotor
de nifios con sindrome congénito del Zika. Método: Estudio descriptivo exploratorio basado
en el interaccionismo simbdlico. Entre agosto y noviembre de 2019, sometidos a entrevista
en profundidad 12 profesionales de salud; y al equipo focal, siete cuidadoras de nifios con
el sindrome. Analisis tematico inductivo. Resultados: La continuidad de la estimulacion
neuropsicomotora de nifios con sindrome del Zika pasa por: dificultades organizacionales
(carencia de médicos, falta de preparacion profesional, insatisfaccion y busqueda por otros
servicios); aspectos socioambientales (baja escolaridad materna, bajo nivel socioeconédmico,
dificultad de desplazamiento y falta de apoyo); y condiciones inherentes a los nifios
(hospitalizaciones por crisis respiratorias, convulsiones, hipoactividad y estigma social).
Consideraciones finales: Se hace necesaria una red de apoyo fortalecida y con recursos
humanos cualificados, para proporcionar un cuidado integral y evitar la discontinuidad de
estimulacién neuropsicomotora de nifios con sindrome congénito del Zika.

Descriptores: Zika Virus; Cuidado del Nifio; Continuidad de la Asistencia al Paciente; Desarrollo
Infantil; Interaccionismo Simbdlico.
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INTRODUCAO

O surto de Zika virus (ZIKV) cessou nas Américas no final do
ano de 2016. No entanto, continua sendo um problema de saude
publica™. No Brasil, até outubro de 2019, foram registrados 3.474
casos de recém-nascidos (RN) com microcefalia e/ou sindrome con-
génita do Zika (SCZ), sendo a maioria na Regido Nordeste (56,9%),
principalmente nos estados de Pernambuco, Bahia e Paraiba®?.
A SCZ é um conjunto de sinais e sintomas do desenvolvimento
neurolégico relacionado a infeccdo congénita pelo ZIKV, que pode
se revelar durante o pré-natal ou na primeira infancia. Isso implica
vastas condicdes associadas que englobam malformacdes cerebrais,
convulsdes, irritabilidade, dificuldade de degluticdo, contraturas
nos membros e alteragdes auditivas e visuais®.

Essa conjuntura conduz a um comprometimento geral do
desenvolvimento, e a gravidade das manifestacées depende do
momento em que a mae foi acometida pela infec¢do, causando mais
danos ao feto no primeiro trimestre®. Assim, o desenvolvimento
neuropsicomotor das criangas deve ser estimulado por profissionais
interdisciplinares® e entre os seus familiares; elas precisam ser
acompanhadas para que tenham a possibilidade de prosperar e,
consequentemente, tenham uma boa qualidade de vida.

Para obter éxito no processo de estimulacdo do desenvolvi-
mento, é necessario que as atividades sejam continuas. Nesse
contexto, deve haver acdo-interacdo entre os profissionais de
saude, o usudrio e a familia, visando alcancar objetivos e me-
tas de forma compartilhada, em que as acdes de cuidado sdo
modificadas na interacdo com todos os envolvidos, transformando
perspectivas e crengas®.

O desenvolvimento deve ser estimulado, sobretudo, na pri-
meira infancia, periodo em que ha maior plasticidade cerebral.
Todavia, esse momento também é influenciado pelo ambiente
onde a criancga estd inserida, pois bases sdélidas viabilizam um
desenvolvimento sauddvel. Em contrapartida, as adversidades
séo lacunas dificultando que a crianga adquira mais habilidades?.

Segundo a Organizacdo Mundial da Satide (OMS), a pobreza, o
estigma, a discriminacéo, a violéncia, a negligéncia infantil e a difi-
culdade de acesso aos servicos de satide sdo obstaculos para que as
criangas sejam estimuladas eficazmente na primeira infancia®. Além
dessas dificuldades, as que apresentam alguma deficiéncia ndo séo
apoiadas em seu processo de desenvolvimento, em razao, sobretudo,
do despreparo dos servicos de satiide para acompanha-las®.

Esse fato pode ser observado no boletim epidemioldgico do
Ministério da Saude (MS) de marco de 2019, segundo o qual, dos
3.332 casos confirmados de criancas com SCZ, apenas 34,9%
estavam em estimulagao precoce no servico de reabilitacdo"?.
Esse baixo indice reflete um prognéstico desfavoravel das crian-
¢as com deficiéncia, ma qualidade de vida e, por conseguinte,
sobrecarga familiar.

Os cuidadores certamente precisarao de suporte familiar, pro-
fissional e organizacional para enfrentarem o desafio de cuidar e
dar seguimento as atividades de estimulacao do desenvolvimento
da crianca®. Dessa forma, o MS organizou o cuidado vinculando
as politicas publicas relacionadas a Saude da Crianca, a Saude
da Pessoa com Deficiéncia e a Atencéo Basica, no intuito de as-
sociar diferentes servicos e assegurar acolhimento, diagndstico
e tratamento a essa populacao.
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Além dessas politicas, outras iniciativas foram tomadas pelo MS
a fim de garantir a estimulacdo do desenvolvimento de criangas
com SCZ, como as Diretrizes de Estimulagéo Precoce Criancas de
Zero a trés Anos com Atraso no Desenvolvimento Neuropsicomotor
Decorrente de Microcefalia e o Projeto Redes de Inclusdo"*'?. Outros-
sim, foram inaugurados, no ano de 2017, Centros Especializados
em Reabilitacdo (CER) em inimeros municipios, e foi assegurado
o direito de pensdo vitalicia para criangas com SCZ®@,

Apesar desses esforcos, estudo aponta que é comum cuidadores
de criancas com deficiéncia ndo cooperarem com a continuidade da
estimulacdo do desenvolvimento, porque ndo se reconhecem como
sujeitos competentes para esse fim. Também pode haver falha na
comunicacao ou de acolhimento entre os servicos de reabilitacdo e
afamilia: por exemplo, se os cuidadores se sentirem julgados ou se
seus filhos forem ignorados durante os atendimentos.

Portanto, compreender os fatores que conduzem a desconti-
nuidade da estimulacdo do desenvolvimento neuropsicomotor
é um importante aspecto a ser investigado, tendo em vista
que sdo despercebidos no cotidiano dos servicos. Também ha
infimos estudos que abordam as necessidades dos cuidadores de
criangas com atraso no desenvolvimento no intuito de melhorar
a participacao de suas criangas nas terapias de reabilitagao!®.

Considerando o exposto, questiona-se: Como ocorre a conti-
nuidade da estimulacdo do desenvolvimento neuropsicomotor de
criangas com sindrome congénita do Zika? Com base nos aspectos
supracitados, compreende-se que este estudo é sobremaneira
importante para aprimorar os servicos de reabilitacdo do Sistema
Unico de Saude (SUS) e trazer beneficios para o cuidado a saide
dessa populagao.

OBJETIVO

Compreender a continuidade da estimulacdo do desenvolvimen-
to neuropsicomotor de criangas com sindrome congénita do Zika.

METODOS
Aspectos éticos

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa
de uma instituicdo publica do Nordeste. Todos os participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, sendo
respeitados os critérios estabelecidos na Resolucdo 466/12 do
Conselho Nacional de Saude, vigente no pais.

Tipo de estudo e referencial teérico-metodolégico

Pesquisa qualitativa, descritivo-exploratéria, que utilizou o
interacionismo simbdlico (IS) como referencial tedrico, pois possi-
bilita desvelar as relagdes e as interagdes entre os profissionais e
os usuarios/familia na perspectiva da continuidade do cuidado®.

Para os interacionistas, o comportamento social é fundamen-
tado na experiéncia individual, partindo do pressuposto de que
o ser humano compreende o ambiente em que esta inserido na
interacdo com outros. Essa teoria viabiliza o entendimento do
que é o ser humano, suas ac¢bes, a forma como os individuos
interpretam as pessoas e os objetos com que interagem('?,
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Para a construcdo do manuscrito, foram seguidas as reco-
mendacdes do Consolidated Criteria for Reporting Qualitative
Research (COREQ).

Cenario do estudo

O cenério da pesquisa foram trés instituicdes publicas, duas
estaduais e uma municipal, de uma capital do Nordeste brasileiro,
referéncias para o acompanhamento e estimulo do desenvolvi-
mento neuropsicomotor de criangas com SCZ.

Fonte de dados

Afim de alcancar os objetivos do estudo, os participantes eleitos
foram cuidadoras de criancas com SCZ e profissionais atuantes nos
centros de reabilitacdo. A amostra intencional e por conveniéncia
foi determinada por saturacao teérica, que foi ratificada conforme
ocorriam convergéncias e reincidéncias tematicas. Nao surgiram
novos dados, novas propriedades nem novas dimensoes'®.

Para selecionar as cuidadoras, adotaram-se os critérios de
inclusdo: ser principal cuidadora de crianca com SCZ; estar
ausente ou com baixa assiduidade nos atendimentos de estimu-
lacdo neuropsiomotora; residir no municipio onde o estudo foi
realizado ou em cidades circunvizinhas; e ser maior de 18 anos.
E para os profissionais: atuar em uma das instituicées elencadas
para o estudo; e responder pelas criangas com SCZ que ndo eram
assiduas ou estavam ausentes no servico.

Como critérios de exclusao, estabeleceu-se para cuidadoras:
nao ter capacidade de compreensao ou ter dificuldade de se
comunicar. E para profissionais: estar de férias ou licenca no
periodo de coleta dos dados. As cuidadoras foram consideradas
ausentes quando faltaram a trés ou mais consultas agendadas e
foram desligadas dos servicos.

Coleta e organizacao dos dados

Os dados foram coletados entre agosto e novembro de 2019,
através de entrevista individual em profundidade com os profis-
sionais, e grupo focal (GF) com as cuidadoras.

As entrevistas com os profissionais foram realizadas nos
préprios servicos, em espaco fisico silencioso e com privacida-
de, e duraram, em média, 30 minutos. O instrumento utilizado
caracterizou os profissionais quanto a idade, sexo, profissao e
tempo de experiéncia em estimulacdo com criangas com SCZ;
e foi norteado pela questéo: Por que as cuidadoras da crianca
com SCZ estdo ausentes ou com baixa assiduidade no servico
de estimulagdo neuropsicomotora?

Para a coleta de dados com as cuidadoras, foi necessario, primei-
ro, um levantamento entre os coordenadores das trés instituicoes
para a identificacdo das ausentes ou com baixa assiduidade nos
atendimentos de estimulacdo neuropsicomotora. Diante dessas
informacdes, foi realizado um convite a elas, via contato telefonico;
e, para as que demonstraram interesse e disponibilidade em
participar do estudo, criou-se um grupo de aplicativo de celular
em que foram repassadas informacgdes sobre o GF.

O GF ocorreu em um encontro com sete cuidadoras, em
ambiente acolhedor, reservado e silencioso, de uma instituicao
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publica de ensino superior, com os recursos audiovisuais ne-
cessarios (datashow, computador e gravador). Inicialmente, a
pesquisadora principal expds um video que abordava a realidade
de cuidadores de criancas com SCZ em um cendrio semelhante
ao dos participantes do estudo, momento que disparou uma
reflexdo e consequente exposicdo de vivéncias. A discussdo foi
incrementada pela questdo norteadora: “O que levou vocés a
estarem ausentes/ou com baixa assiduidade no servico de esti-
mulagao neuropsicomotora dos seus filhos?” O GF teve duracdo
média de 60 minutos.

Tanto as narrativas do GF como as entrevistas foram gravadas
por midia digital portatil e transcritas na integra para sistematiza-
¢ao e andlise. No GF, além do dudio, foram registradas no didrio
de campo as expressdes nao verbais dos participantes. Para ga-
rantir a confidencialidade das informacdes, as cuidadoras foram
representadas pela letra C, sequida de uma ordem numérica de
1a7(C1,C2,..,C7).J4 os profissionais receberam codificacdo de
acordo com suas profissdes, seguida da numeragao cronolégica
de realizacdo da entrevista (Fl-fisioterapeuta, FO-fonoaudidlogo,
MUmdusico, TO-terapeuta ocupacional).

Analise dos dados

O material empirico foi submetido a analise tematica indutiva,
e os temas identificados foram extraidos dos préprios dados. A
operacionalizacdo seguiu as seis fases de analise: familiarizagao
com o tema, a partir da leitura ativa do material empirico antes
da busca por codigos e significados; geracdo de cddigos iniciais,
com a identificacdo de conjuntos semelhantes e producédo de
codigos iniciais manualmente; busca por temas, com a selecao
de diferentes cddigos em temas potenciais; revisdo dos temas,
em que houve o refinamento deles através da leitura de todos os
extratos de dados que fizeram parte de cada tema e visualizagao
da relacdo entre os temas; definicdo e nomeacao dos temas, com
a identificacao clara deles; e producédo do texto final™.

RESULTADOS

Dos 19 participantes do estudo, 12 eram profissionais atuantes
nos centros de reabilitacdo, e 7 eram cuidadoras de criangas com
SCZ. Entre os profissionais, a idade variou entre 25 e 64 anos, e
apenas dois eram do sexo masculino. Quanto as especialidades,
eram seis fisioterapeutas, trés terapeutas ocupacional, um mu-
sico e dois fonoaudidlogos. A maioria possuia trés anos e meio
de experiéncia em estimulacdo do desenvolvimento da crianca
com SCZ, ou seja, tiveram a oportunidade de acompanhar essas
criancas desde os primeiros dias de vida.

Em relacdo as sete cuidadoras, todas eram maes, com faixa
etaria entre 22 e 41 anos. As criangas estavam na faixa etaria de 2
anos e 11 meses a3 anos e 11 meses. Trés cuidadoras tinham até
quatro anos de estudo; e quatro possuiam mais de oito anos. A
maioria recebia um salario minimo, e duas recebiam dois salarios
minimos. Ademais, quatro tinham apenas um filho, e trés tinham
trés filhos. Quanto ao estado civil, eram duas em unido estavel,
duas solteiras, uma divorciada, e duas casadas.

Da analise dos extratos, foram elaboradas trés unidades tema-
ticas (Fig. 1): (Des)continuidade da estimulacdo de criangas com
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sindrome do Zika devido a dificuldades organizacionais; Aspectos
socioambientais que interferem no seguimento da estimulagao
de criancas com SCZ; (Des)continuidade da estimulacdo em razao
das condicdes inerentes as criancas.

(Des)continuidade da estimulagao de
criangas com sindrome do Zika devido a
dificuldades organizacionais

v h 4 h 4 v
Caréncia de médicos Despreparo dos Insatisfacio Busca por
na Rede de Aten¢do prep ¢ terapias

profissionais €om O servico

aSaude alternativas
Aspectos socioambientais que interferem
no seguimento da estimulacao de criangas
com sindrome congénita do Zika
v v v

Baixa condicao

. - : Cuidadores nao se
socioecondmica/dificuldade

Baixa escolaridade

do cuidador sentem apoiados
de deslocamento
(Des)continuidade da estimulagdao em
razao das condigdes inerentes as criangas
v h 4 v

Susceptibilidade a
crises respiratorias/
hospitalizagoes

Convulsdes/

. . : Esti ial
criancas hipoativas stigma socia

Figura 1 - Mapa temético contendo os trés temas principais e os respectivos
extratos de dados, Jodo Pessoa, Paraiba, Brasil, 2020

(Des)continuidade da estimulagao de criancas com sindrome
do Zika devido a dificuldades organizacionais

Os resultados evidenciaram que as a¢des de profissionais e a
infraestrutura dos servicos interferem na continuidade da estimu-
lacdo das criancas com SCZ. Nesse sentido, um dos aspectos diz
respeito a caréncia de médicos para atender as criangas quando
elas apresentam alguma morbidade.

Quando levei para a terapia, ela teve uma crise Id, por isso
mandaram controlar a crise para poder voltar. Eu estou tentando
controlar as crises, mas ndo consigo a consulta com o neurologista,
fazem trés meses. (C5)

Deveria haver um melhor acompanhamento na rede do SUS, em
relagdo aos médicos especialistas da drea para monitorar melhor
essas criangas, para prevenir as doengas, principalmente do trato
respiratdrio, que é o que elas mais tém. E temos auséncia desses
médicos na rede. (TO1)

Apesar da caréncia de médicos na Rede de Atencéo a Saude
(RAS), os centros de reabilitacdo se expandiram no municipio
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estudado. No entanto, os profissionais que atuam nesses centros
ainda ndo estdo preparados para estimular as criangas com SCZ.

Nao adianta os centros de estimulagéo ter apenas estrutura
fisica semelhante a institui¢do A, tem que capacitar as pessoas
porque essas criangas tém uma janela de desenvolvimento: se
a gente demora nessa janela, a gente perdeu de ganhar algo, e
pode ser tarde. (FI2)

A questdo ndo é ter 300 lugares para vocé ir, é a capacitagéo
profissional que ndo se tem. Porque o estimulo dessas crian¢as
tem que ser diferenciado. Tanto € que a evolugdo das criangas do
Municipio X é bem melhor do que as daqui[da capital] porque Id os
profissionais fizeram capacitagées. Ndo é a falta de lugar nem a falta
de profissional, e sim a falta de capacitagéo que eles ndo tém. (C4)

As cuidadoras estao insatisfeitas com o atendimento ofertado
pelos centros de reabilitacdo. Por esse motivo, optam e buscam
por outras alternativas a fim de estimular o desenvolvimento
da crianga, como a equoterapia e o atendimento em uma co-
munidade religiosa.

Todas as fisioterapeutas dele sé alongavam ele e mais nada. Em
seis meses que ele estd na equoterapia, ele teve uma evolugdo que
ndo teve em um ano com a fisioterapia. Ai eu ndo levei mais néo,
resolvi me desligar de tudo. Na comunidade religiosa, eu também
vejo evolugdo muito melhor do que nas instituicées A e B. (C4)

Até hoje eles sé alongam [profissionais das instituicdes A, Be Cl.
Eu comecei no Bobath [método para melhorar os disturbios da
funcdo, do movimento e do controle postural]l na comunidade
religiosa com meu filho agora hd pouco, e ela [profissional] disse:
“Mae, ele ndo é para estar fazendo mais alongamento néo, agora
precisamos trabalhar para ele ficar em pé, sentar.” E nada disso
nas instituicdes estavam fazendo. Por isso, vou fazer um esforco
para levar duas vezes na semana, porque o que eu mais quero é
que ele sustente essa cabecga. (C7)

Aspectos socioambientais que interferem no seguimento
da estimulagao de criangas com sindrome congénita do Zika

Para a estimulagdo neuropsicomotora de criangas com SCZ ser
eficaz, esta deve ser feita de forma compartilhada entre o servico
e afamilia. Entretanto, a baixa escolaridade das cuidadoras foi um
dos empecilhos para dar continuidade a essa pratica, por ndo se
sentirem competentes para proceder a estimulacdo e ndo terem
informacoes suficientes sobre a condicao de saude da crianca.

Apesar de estarmos orientando os pais, eles falam “A gente ndo
consegue fazer como vocés fazem’; porque muitos tém um certo
grau de escolaridade muito baixo. (FI2)

Aise a profissional que estd ali meia hora jd ndo estava conseguin-
do, quem dera eu que ndo sabia nem o que era microcefalia. (C4)

Outra dificuldade amplamente mencionada entre as cuidado-
ras e os profissionais foi a baixa condicao socioeconémica e, por
consequéncia, a dificuldade de deslocamento para as terapias
por falta de meio de transporte adequado, pois as criancas estao
grandes e pesadas.
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Por causa da questdo socioeconémica, ndo tém condi¢ées de vir.
A maioria mora muito longe, entdo, para vir com a crian¢a no
braco, crianga pesada, acaba sendo dificultoso e elas deixam de
lado um dos atendimentos. Elas sempre escolhem um na semana
e vai, e ndo vai para o outro. (MU1)

Meu filho estava hd uns 15 dias em trés atendimentos, mas
agora meu esposo ficou sem carro e estd bem complicado de
levar porque tem que pagar um carro, por conta do peso néo
consegue andar de 6nibus, e ai cada dia RS 50,00 e ndo é todo
dia que a gente tem. (C3)

A fragilidade no apoio é outro entrave para a continuidade
da estimulagdo neuropsicomotora, pois as maes das criancas
com SCZ tém outros filhos para cuidar. Os maridos, muitas ve-
zes, abandonam a familia, e elas ficam sobrecarregadas fisica e
psicologicamente.

A minha dificuldade é porque eu tenho dois filhos e sé mora eu e
o pai dele, ai eu tenho que tomar conta dos dois e dela, por isso
eu deixei as terapias. (C1)

Tem umas que véo e com o passar do tempo voltam, é muito
pessoal, depende também do convivio que elas tém, do apoio.
Porque tem umas ou a maioria que o pai ndo tem a convivéncia
comacrianga, eisso atrapalha e muito, é tudo a mde, e fora outros
filhos que jd tem. (FI3)

[...]1 Amaioria das mées... eu falo mdes porque a maioria das
criangas sGo acompanhadas pelas maes, rarissima pelos pais
ou os dois. (FO2)

(Des)continuidade da estimulacao em razao das condic6es
inerentes as criancas

A crianca com a SCZ apresenta alguns sinais e sintomas que
os profissionais consideram como entraves para a continuidade
da estimulacdo do desenvolvimento. Um dos aspectos citados foi
a suscetibilidade a crises respiratérias devido a condicao clinica
e aidade, o que conduz a internacdes hospitalares frequentes.
Portanto, durante o periodo de hospitalizacdo, ha descontinui-
dade da terapia e até regressdo das habilidades que ja haviam
sido alcangadas.

As vezes, a imunidade baixa faz com que as criancas adoecam
com frequéncia e, por isso, sdo internadas rotineiramente. Tem
crianga que tem crises recorrentes de pneumonia e af esse tempo
no hospital, ela jd ndo vem mais para minha terapia, comega a
faltar e ai regride o quadro [neuropsicomotor] da crianga. (FI1)

A minha filha tem imunidade baixa, qualquer coisinha fica com
gripe, toda semana é uma gripe por causa da imunidade. (C6)

Outro aspecto que contribui para a regressao das habilidades
adquiridas pela crianca é a crise convulsiva. Segundo os profissio-
nais, as medicacdes deixam as criancgas hipoativas, dificultando
a realizacdo da terapia.

As criangas jd regrediram em postura, em ténus principalmente
apds as convulsées, a partir do momento que passaram a ter
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mais convulsdes. As medicagbes que elas tém tomado para
diminuir os espasmos deixam-nas mais inativas, e isso atrapalha
a reabilitagao. (FI2)

Além dos sinais relacionados a saude da crianca, o estigma
social foi apontado pelas cuidadoras e profissionais como uma
barreira para a continuidade da estimulagao.

Tém maes que néo vdo para lugar nenhum porque néo querem
expor o filho, umas comentam que quando vém para cd, no énibus,
as pessoas ficam perguntando com olhar indiferente, entdo isso
jd inibe também. Tem gente que sai de perto; uma mde falou que
perguntaram: “O que é que ela tem? E estd indo para onde?” Tem
mée que responde numa boa, mas tem outras que se chocam,
dai, choram. (FI3)

Eu jd passei por uma situagdo, bem no comecinho, uma senhora
me perguntou: “Isso é um menino, é?” Como se dissesse que é um
extraterrestre. Ah, a gente jd passou por muitas. (C3)

DISCUSSAO

Os aspectos que levam a baixa assiduidade ou a auséncia
nas terapias e interferem na continuidade da estimulagédo neu-
ropsicomotora de criangas com SCZ perpassam por barreiras
organizacionais, aspectos socioambientais e condicdes ineren-
tes a propria crianca. A atencao a pessoa com deficiéncia deve
responder as suas diferentes necessidades de saude, vinculadas
ou nao a deficiéncia.

Assim como a reabilitacdo, a promocdo da saude e a prevencao
de agravos sao de suma importancia para seu acompanhamento®,
Nesse sentido, para que a saude da crianca com SCZ seja consi-
derada em sua totalidade, sao aspectos fundamentais: o vinculo
entre os Centros Especializados em Reabilitacdo e a Atencédo Basica
(AB), bem como a assisténcia por equipe multiprofissional".

A continuidade do cuidado implica interacdo entre profissio-
nais distintos e uma equipe interdisciplinar ou entre diferentes
servigos e instituicdes, de modo que garante uma atencao
integral. Para isso, os profissionais e os servicos devem atuar
de maneira articulada, conforme as necessidades de saude dos
usuarios/familiares®@",

Tendo em vista a ampliacdo do acesso das criancas com SCZ e
suas familias a diferentes pontos de assisténcia, o MS implantou
novos CERs em diversos municipios, a fim de lhes assegurar uma
estimulagdo neuropsicomotora precoce e eficaz?. Mesmo com
isso, neste estudo, os dados permitem afirmar que ha falta de
capacitacdo dos profissionais nos servicos de reabilitacdo para
atender as especificidades dessas criancas, o que tem resultado
na insatisfacdo das cuidadoras e, por sua vez, no comprometi-
mento da continuidade da estimulacdo nesses pontos de atencéo.
Essa assertiva também foi constatada em estudo desenvolvido
em Pernambuco e no Rio de Janeiro, segundo o qual as maes
de criancas com SCZ e os profissionais de satide consideraram a
assisténcia a satde insuficiente e fragmentada®.

As cuidadoras mostraram-se insatisfeitas com a assisténcia
ofertada pelos CERs, o que resultou na busca por alternativas,
como a equoterapia, um método terapéutico em que a interagao
com cavalos proporciona desenvolvimento biopsicossocial de
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pessoas com necessidades especiais®; e o Bobath, um método
empregado para melhorar os disturbios da funcdo, do movimento
e do controle postural®. Portanto, apesar dos entraves para a
continuidade da estimula¢ao, quando as cuidadoras percebem
evolucdo do desenvolvimento das criancas e sentem-se satisfeitas
com o atendimento, elas ressignificam o simbolo das terapias,
ou seja, modificam o seu comportamento individual, e a sua
conduta é de seguir com as terapias‘'”, porém em outros espagos
e possibilidades.

No que concerne aos aspectos socioambientais que interferem
no seguimento da estimulacdo das criancas com SCZ, constatou-se
que as cuidadoras se sentem inseguras para continuar com a esti-
mulacdo devido a baixa escolaridade e ao pouco esclarecimento
sobre a SCZ. Pesquisa corrobora esse aspecto ao evidenciar que
o engajamento de criangas com deficiéncia fisica nos servicos de
estimulacdo é mais influenciado por fatores ambientais (como
apoio social, recursos financeiros e nivel de conhecimento familiar)
do que pelo tipo de deficiéncia™.

Pesquisa realizada em Barcelona com criangas com deficiéncia
intelectual demonstrou que resultados mais eficazes no desen-
volvimento infantil dependem do nivel de escolaridade familiar.
Assim, observou-se que a aquisicdo da linguagem foi melhor em
filhos de maes que tinham diploma universitario do que nas que
s6 concluiram o ensino médio®.

Segundo o interacionismo simbdlico, a acdo humana néo é
derivada apenas da interacdo com os outros, mas também de um
processo reflexivo interno de cada individuo, pois o ser humano
traz consigo convicgdes e perspectivas préprias que guiam suas
acodes; estas, quanto ao tema em questao, ocorrem no que tange
a conduta tomada no cuidado voltado para a crianca com SCZ e
na continuidade deste("”. Entdo, a baixa escolaridade e o pouco
entendimento sobre a condicdo de satude da crianca poderao
influenciar o processo reflexivo das cuidadoras sobre a impor-
tancia de dar seguimento aos estimulos, seja no domicilio, seja
nos servicos de reabilitacdo.

Ademais, com base nos resultados deste estudo, pode-se afir-
mar que o ndo comparecimento aos servicos deve-se, também,
a condicdo socioecondmica das familias, principalmente no que
diz respeito ao deslocamento do domicilio para as terapias. Isso
acontece por causa da distancia entre o domicilio e os CERs e
da dificuldade em carregar as criancas devido ao seu tamanho
e peso, impossibilitando a locomoc¢édo por meio do transporte
publico. Realidade semelhante foi constatada em um estudo
com cuidadores de criangas com microcefalia de Salvador, o qual
apontou que a maioria dos cuidadores sobrevive com um salario
minimo e, geralmente, se desloca de énibus para os atendimentos,
o que dificulta o comparecimento as consultas®.

Tendo em vista as dificuldades socioambientais encontradas,
entende-se que é preciso fortalecer o apoio aos cuidadores de
criancas com SCZ, o que néao ficou evidenciado no atual estudo.
As cuidadoras justificam a ndo assiduidade aos servicos de esti-
mulacdo porque, além do cuidado destinado a outros filhos, do
abandono do conjuge e da sobrecarga fisica e psicolégica, ndo
contam com apoio familiar nem social.

Apesar de os servicos de estimulacao ofertarem uma atencao
centrada na familia, comumente a méae é a principal cuidadora
familiar e, por sua vez, tém niveis mais altos de ansiedade e
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depressao. Além disso, familias de criangas com deficiéncia tam-
bém relatam insatisfacao conjugal e ma qualidade de vida. Por
essa razao, o profissional deve ter uma abordagem interacional
e centrada na familia, a fim de aumentar a competéncia e a con-
fianca dos pais, incentivando percepgdes positivas em relacdo ao
cuidado da crianca, como o afeto. Isso se justifica porque o afeto
dos pais proporciona melhores habilidades cognitivas e prepara
para a vida em comunidade®?”,

Portanto, conforme oIS, a agdo-interagao entre profissionais de
saude e usuarios/familia € imprescindivel para que haja continui-
dade do cuidado. O usuario/familia concebe a¢des de cuidados
especificas e, ao interagir, interpreta perspectivas, apreende as
expectativas mutuamente com os envolvidos nesse processo e
articula seus atos®.

Outro 6bice para a continuidade da atencéo a crianca com
SCZ séo os empecilhos inerentes a sua condicao de saude, como
crises respiratorias e convulsdes, que, em varios momentos, le-
vam a hospitalizacdes, reduzem o tempo do atendimento nos
servicos de estimulacado e/ou resultam na descontinuidade da
terapia, com consequente regressao das habilidades adquiridas.

Criangas com SCZ sao mais vulnerdveis a infeccdes, sobretudo
as respiratodrias, devido a associacdo entre a disfagia e espasti-
cidade. Por isso, quando estao doentes, devem ser assistidas o
guanto antes porque correm mais riscos de morbimortalidade®.
Foi consenso nos extratos de dados que, quando as criangas sao
internadas para tratar as afec¢des respiratorias, a estimulagao é
interrompida, e o desenvolvimento neuropsicomotor regride. Em
conformidade a essa afirmativa, a literatura revela que a hospita-
lizacdo da crianca repercute no desenvolvimento em decorréncia
do distanciamento do ambiente familiar, modificacdo da rotina
e desordens emocionais®.

Ademais, devido as malformacgées cerebrais, mais de 50% das
criangas com SCZ correm alto risco de ter convulsées na primeira
infancia, fato que também pode levar a interrupcdes nas terapias.
Nessa situacdo, para realizar o tratamento sem interrupgoes, os
objetivos devem ser tracados entre os profissionais e os cuidadores,
com afinalidade de equilibrar o controle das crises e minimizar os
efeitos colaterais dos medicamentos, como sedagao excessiva®.

Por fim, tem-se o estigma social como um dos entraves para
0 acesso das criancgas aos servicos de estimulacdo. Coadunando
com isso, pesquisa realizada em Nova York evidenciou que os
individuos com SCZ enfrentarao estigma e que uma mulher
com um filho com microcefalia ou outra incapacidade pode ser
estigmatizada. Os reflexos no individuo podem incluir sentimento
de discriminacéo, exclusao e de estresse, o que pode levar ao
isolamento da pessoa e das familias e evitar o acesso aos servicos
de educacao e de saude®.

Estudo realizado em uma capital dos Estados Unidos com pais
de criangas com deficiéncia constatou que, quanto menor o nivel
de escolaridade dos pais, mais alto o nivel de constrangimento
por causa do estigma social. Além disso, o pai e a mae tém mais
chances de desenvolver problemas de saide mental e fisica,
como depressao, maior indice de massa corporal e limitacdes
de atividades"®.

Esse contexto de discriminacdo em razdo da deficiéncia é
antigo, porém perdura até os dias atuais e interfere no alcance
da igualdade de oportunidades para essa populacéo. Entdo, é
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imprescindivel que o ser humano ressignifique essa percepcao;
para isso, o interacionismo simbdlico defende a importancia de
colocar-se no lugar do outro e agir como ele agiria®".

Limitacao do Estudo

Alimitacdo consistiu no recrutamento dos participantes, por ter
sido restrito a trés servicos publicos de uma capital do Nordeste
do Brasil, o que ndo demarcou a afirmacdo dessa realidade em
outros contextos geograficos e/ou servicos de satude.

Contribuicdes para a area da saude

Compreender a continuidade da estimulacdo neuropsicomotora
de criangas com SCZ contribui para o avanco teérico do tema em
questdo. Esta pesquisa proporciona subsidios para que gestores,
profissionais e cuidadoras envolvidos tanto sejam sensibilizados no
tocante aos entraves que conduzem a descontinuidade da estimu-
lacdo quanto busquem por essas criangas com SCZ e suas familias,
a fim de modificar essa realidade e melhorar a qualidade de vida.

CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo revelou que existem diversos entraves para al-
cancar éxito na continuidade da estimulacdo neuropsicomotora
de criancas com SCZ, como barreiras organizacionais, fatores
socioambientais e dificuldades impostas pela prépria condicdo
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clinica da crianca. Constatam-se os motivos que levam as crian-
¢as com SCZ a serem consideradas faltosas ou ausentes nas
consultas dos centros de reabilitacdo. No entanto, evidencia-se
também que as cuidadoras ddo continuidade a estimulagao do
desenvolvimento dessas criancas quando se sentem acolhidas e
satisfeitas com o atendimento e, assim, ressignificam o simbolo
dado as terapias, buscando alternativas como equoterapia e
atendimento filantrépico.

Para modificar essa realidade, é necessaria uma politica de saude
eficaz, um bom relacionamento entre profissionais e cuidadores,
trabalho interdisciplinar, compartilhamento de informacgédes,
integracao e coordenacao do cuidado entre todos os niveis de
atencdo em salde e participacéo ativa e responsavel da familia.
Além disso, é preciso criar uma rede de apoio fortalecida para
as familias, que precisam ser apoiadas em suas demandas psi-
coldgicas, financeiras, informacionais, a fim de buscar condicoes
mais igualitdrias.

Sugere-se que sejam realizados estudos com desenho de
intervencdo, no intuito de sensibilizar os profissionais sobre as
singularidades da condicdo da crianca com sindrome do Zika e
sua familia, para que eles ndo as percam de vista e garantam a
continuidade da estimulagdo neuropsicomotora.

FOMENTO

Bolsa de Mestrado — Conselho Nacional de Desenvolvimento
Cientifico e Tecnologico (CNPq).
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