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Resumo

Objetivo: Analisar as repercussdes da pandemia da COVID-19 em médes-criangas com sindrome congénita
do virus Zika.

Métodos: Estudo misto sequencial exploratério (QUAL->QUAN), realizado com 44 mées de criangas com
SCZ respondentes de questionario online aplicado entre abril e maio de 2020. Os dados qualitativos foram
submetidos a andlise de contelido temética e os quantitativos a estatistica descritiva, com aplicagdo do teste t
de Student emparelhado. A integragéo dos dados foi realizada de acordo com a técnica joint display.

Resultados: O distanciamento fisico reconfigura a rotina da mée-crianga, limita a desenvolver atividades no
ambiente doméstico, altera habitos, aumenta a sobrecarga da cuidadora (p<0,05), implica em alteragdo do
padrdo do sono e gera sinais de estresse e ansiedade. As mdes se preocupam com a diminui¢do da renda
familiar e se esforgam para realizar exercicios de estimulagdo e atividades escolares no ambiente doméstico
ap0s a interrupgéo dos cuidados profissionais de reabilitagéo e o fechamento das escolas.

Concluséo: A pandemia da COVID-19 repercutiu no incremento de novas tarefas de cuidado com a crianga e
ambiente doméstico, bem como elevou 0s niveis de sobrecarga de cuidado das méaes, o que pode resultar em
alteragOes importantes na saude fisica e mental delas.

Abstract

Objective: To analyze the repercussions of the COVID-19 pandemic in mothers-children with Congenital Zika
Syndrome.

Methods: This is a mixed exploratory sequential study (QUAL-> QUAN), carried out with 44 mothers of children
with Congenital Zika Syndrome who answered an online questionnaire applied between April and May 2020.
Qualitative data were subjected to thematic content analysis and quantitative data to statistics descriptive, with
application of paired Student’s t test. Data integration was performed according to the joint display technique.

Results: Physical distancing reconfigures the mother-child routine, limits the development of activities in
the domestic environment, changes habits, increases caregivers’ burden (p<0.05), implies changes in sleep
patterns and generates signs of stress and anxiety. Mothers are concerned about the decrease in family
income and strive to perform stimulation exercises and school activities in the domestic environment after the
interruption of professional rehabilitation care and the closing of schools.

Conclusion: The COVID-19 pandemic had an impact on the increase in new tasks of caring for the child and
the home environment, as well as raising the levels of care burden for mothers, which can result in important
changes in their physical and mental health.
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“Universidade Estadual de Feira de Santana, Feira de Santana, BA, Brasil.
Conflitos de interesse: nada a declarar.

Acta Paul Enferm. 2021; 34:eAPE03123. u



Repercussdes da pandemia da COVID-19 em maes-criangas com sindrome congénita do Zika

Resumen

Objetivo: Analizar las repercusiones de la pandemia de COVID-19 en madres-nifios con sindrome congénito del virus del Zika.

Métodos: Estudio mixto secuencial exploratorio (CUAL->CUAN), realizado con 44 madres de nifios con SCZ que respondieron un cuestionario digital aplicado
entre abril y mayo de 2020. Los datos cualitativos fueron sometidos al andlisis de contenido tematico y los cuantitativos a la estadistica descriptiva, con
aplicacion del test-T de Student pareado. La integracion de los datos se realizé de acuerdo con la técnica joint display.

Resultados: El distanciamiento fisico reconfigura la rutina de la madre-nifio, limita el desarrollo de actividades en el ambiente doméstico, altera habitos,
aumenta la sobrecarga de la cuidadora (p>0,05), implica la alteracion del patron de suefio y genera sefiales de estrés y ansiedad. Las madres se preocupan
por la reduccion de los ingresos familiares y se esfuerzan para realizar ejercicios de estimulacion y actividades escolares en el ambiente doméstico luego de
la interrupcion de los cuidados profesionales de rehabilitacion y del cierre de escuelas.

Conclusion: La pandemia de COVID-19 repercuti en el aumento de nuevas tareas de cuidado del nifio en ambiente doméstico, asi como también elevo los
niveles de sobrecarga de cuidado de las madres, lo que puede dar como resultado alteraciones importantes de su salud fisica y mental.

Introducao

A noticia que o mundo convivia com a pandemia da
COVID-19 foi emitida pouco mais de quatro anos
ap6s a epidemia global do virus Zika e suas conse-
quéncias como Sindrome Congénita do virus Zika
(SCZ). Até 30 de setembro de 2020 o Brasil respon-
dia por 28% dos casos confirmados e 55% dos ébi-
tos por COVID-19 na regido das Américas,"” com
taxa de letalidade de 3,0%.% O Brasil também se
destaca como o pais com maior prevaléncia da SCZ,
mantendo a ocorréncia de casos até os dias atuais,
totalizando 3.534 criancas com SCZ desde 2015,
dentre os quais, 13 foram confirmados de janeiro a
maio de 2020.%

As medidas sanitdrias de controle da transmis-
sa0 do virus da COVID-19, provocaram impactos
negativos na saide mental da populagio,” assim
como a descoberta da SCZ gerou sentimentos e
emocoes desagraddveis para as mies.”) A definicao
de SCZ engloba o conjunto de alteragoes neurolé-
gicas causadas pelo virus Zika através de transmis-
sio congénita, causando despropor¢ao craniofacial
e outras anomalias cerebrais.®

Mae e crianga constroem, sustentam e compar-
tilham de uma relagio intimista regulada por as-
pectos biolégico, social e psicolégico cultivados em
prol do desenvolvimento da crianga,” por isso esse
estudo adota o termo diade mae-crianga com SCZ.

As criangas dependem total e quase exclusiva-
mente das maes,® utilizam medicamentos diaria-
mente a fim de amenizar os episédios de espasmos,
rigidez muscular e, principalmente, convulsoes.”
Por sua vez as maes percorrem itinerarios terapéu-
ticos desgastantes em prol do desenvolvimento in-
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fantil,® convivem com niveis elevados de depressao
e ansiedade, além de diminui¢ao na qualidade de
vida no primeiro ano de vida da crian¢a.”’ Elas vi-
venciam uma rotina cansativa, com sobrecarga de
atividades domésticas e de cuidado,"” pouco supor-
te por parte da rede de apoio social e baixa renda,""
contudo nao hd, até o momento, evidéncias cientifi-
cas de como a pandemia da COVID-19 repercutiu
no cotidiano de maes-criangas com SCZ

Desse modo, esse estudo busca responder a se-
guinte questao: quais as repercussoes da pandemia da
COVID-19 em maes-criancas com SCZ? A fim de
alcangar o objetivo de analisar as repercussoes da pan-

demia da COVID-19 em maes-criangas com SCZ.

Métodos

Estudo misto sequencial exploratério (QUAL-
>QUAN),"? apresentado conforme critérios do
Mixed Methods Appraisal Tool (versio 2018) para
avaliagao do rigor metodolégico de pesquisas mis-
tas.?)

As participantes foram recrutadas inicialmente
nos grupos de WhatsApp da Associagio de Pais de
Anjos da Bahia (APAB), fundada em 2017, e da
Associacio aBRACO a Microcefalia (aBRACO)
fundada em 2016, ambas com sede em Salvador,
Bahia, Brasil. Destaca-se que os (as) pesquisadores
(as) nao integram os referidos grupos, tampouco
entraram em contato com as participantes, visto
que tal agio foi realizada por voluntdrios vinculadas
as associagoes. O contato inicial com as associagoes
foi realizado através do canal de teleatendimento
oficial mediante conversa no aplicativo WhatsApp.



Em seguida, utilizando a técnica Respondent
Driven Sampling (RDS)," as maes que primeiro
participaram da pesquisa foram instadas a compar-
tilhar o convite e instrumento de coleta de dados
com outras maes, por esse motivo maes dos estados
do Amazonas e Paraiba também responderam ao
questiondrio da pesquisa. Essa técnica é recomen-
dada para estudar grupos de pessoas de dificil aces-
s0,' o que se justifica pelo distanciamento fisico
vivido no Brasil durante a pandemia.

A coleta de dados ocorreu entre os meses de abril
e maio de 2020. Participaram do estudo 44 maes
de criangas com SCZ que respeitaram os seguintes
critérios de inclusao: ser mie de crianga com SCZ
e ter 18 anos de idade ou mais. Nao houve critério
de exclusao.

O numero de participantes foi definido por satu-
ragao tedrica-empirica ao se esgotar toda possibilida-
de de novas discussoes a partir dos dados coletados. O
alcance da saturagio ocorreu a medida que os nicleos
de sentidos surgiam apds o julgamento individual e
confidencial de trés pesquisadoras (es). Quando ocor-
reu convergéncia entre dois pesquisadores (as) foi en-
cerrado o questiondrio online. A equipe em questao
foi composta por duas pesquisadoras com qualifica-
¢ao de pés-doutorado e um doutorando.

Como técnica de coleta de dados utilizou-
-se questiondrio online, elaborado pelos (as) pes-
quisadores (as) através do Google Forms e com-
partilhado por meio do link <https://forms.gle/
Ztuu8x1gHgXeC38K6> nos grupos de WhatsApp.
O questiondrio era composto por questoes fechadas
relativas a caracterizagio socioecondmica das parti-
cipantes e as atividades cotidianas realizadas antes e
durante a pandemia, além das questoes abertas sobre
as modificacoes do dia-a-dia causadas pela pande-
mia. As respostas das participantes foram enviadas
automaticamente para o e-mail sindromecongeni-
taz@gmail.com, administrado pelo primeiro autor.

A andlise temdtica reflexiva foi realizada em seis
etapas: leitura e releitura dos dados; criagao de c6-
digos para temas importantes (06 cédigos); agru-
pamento dos cédigos (02 grupos); construgao de
mapa mental identificando relagdes entre as temd-
ticas; nomeacio dos temas e; produ¢io da sintese
da andlise.!®
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A andlise qualitativa revelou a necessidade de
comparar os niveis de sobrecarga da mae antes e du-
rante a pandemia. Para isso foi realizada a técnica de
equivaléncia entre posicoes das respostas qualitati-
vas de acordo com a escala de sobrecarga do cuida-
dor de Zarit,"” que mede o nivel de sobrecarga do
cuidador a partir de quatro dominios: “impacto na
prestagdo de cuidado”, destinado a tratar da percep-
¢ao do cuidador sobre seus sentimentos, responsa-
bilidades e cotidiano a partir do adoecimento; “rela-
¢ao interpessoal”, que inclui questoes relacionadas a
vida social do cuidador, dependéncia total da crian-
¢a, autocuidado e despesas financeiras; “expectati-
vas do cuidar”, abrange a percepgao da mae sobre a
qualidade do cuidado que ela realiza e; “percepgao
de autoeficicia’, constituido de duas questdes: vocé
acha que poderia cuidar melhor da crian¢a com
SCZ? E, quanto vocé se sente sobrecarregada?

A escala de sobrecarga do cuidador é do tipo
Likert, possui 22 itens direcionados ao bem-estar
psicoldgico e socioecondmico do cuidador e sua
relagdo com a pessoa a ser cuidada. Cada item pos-
sui cinco alternativas de resposta de acordo com a
frequéncia que ocorrem: 0 (nunca); 1 (raramen-
te); 2 (as vezes); 3 (frequentemente) e; 4 (sempre).
Quanto maior a pontuagio, maior a sobrecarga.!'”

O procedimento de equivaléncia entre po-
si¢oes foi realizado entre a escala de sobrecarga
do cuidador de Zarit e as respostas qualitativas
coletadas a partir dos questiondrios online com
pareamento em 18 itens da escala, seguindo as
pontuagdes disponiveis para cada item, conforme
aporte metodolégico evidenciado em estudo.!”
A primeira etapa consistiu no agrupamento das
respostas referentes ao cotidiano das maes-crian-
cas antes e durante a pandemia, mantendo a indi-
vidualidade das respostas. A segunda se configu-
rou na organizagao das respostas de cada mae em
temdticas afins dos dominios da escala de Zarit.
Ao ler as respostas organizadas por dominio os
autores relacionaram trechos delas com cada item
daquele dominio, a fim de atribuir respostas para
cada item. Feito isso, o proximo passo foi atri-
buir pontuagio de cada resposta de acordo com
a escala Jikert, conforme o sistema de pontuagio
apresentado no quadro 1.
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Quadro 1. Classes equivalentes entre posicdes
Equivaléncia entre as posicdes
Respostas qualitativas

semantica do texto indica sobrecarga + presenga de dois advérbios
de intensidade ou mais (p. ex. muito, bastante, demais, imenso) ou
duas palavras ou mais em negrito ou caixa alta

semantica do texto indica sobrecarga + um advérbio de intensidade
(p. ex. muito, bastante, demais, imenso) e uma palavra em negrito
ou caixa alta

semantica do texto indica sobrecarga + um advérbio de intensidade
(p. ex. muito, bastante, demais, imenso) ou uma palavra em negrito
0u caixa alta

semantica do texto indica sobrecarga

semantica do texto ndo indica sobrecarga

Pontuacéo likert
4 (sempre)

3 (frequentemente)

2 (as vezes)

1 (raramente)
0 (nunca)

A estatistica descritiva foi utilizada para ca-
racterizar os aspectos sociodemogréficos e eco-
noémicos da diade mae-crianca com a utilizagio
de frequéncias absolutas e relativas. O teste t de
Student pareado para amostras com distribui-
¢ao normal foi utilizado para verificar a varia-
¢ao das médias dos dominios da sobrecarga do
cuidador em varidveis numéricas. A significan-
cia estatistica foi dada pelo valor de p<0,05. A
andlise estatistica foi processada pelo software
Statistical Package for the Social Sciences (SPSS)
versao 20.0. Para apresentar os dados QUAL e
QUAN integrados foi utilizada a técnica joint
display, uma tnica figura que dispde os prin-
cipais resultados QUAL e QUAN e as inferén-
cias elaboradas a partir da integracao dos dados
(meta-inferéncia)."® O estudo foi aprovado
pelo Conselho Nacional de Etica em Pesquisa.
As participantes escolheram pseudénimos para
manter o anonimato, respeitando as Resolugdes
n° 466/12 e 510/16 do Conselho Nacional de
Satide do Brasil. O Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) estava disponivel na
primeira pdgina do questiondrio online, aquelas
que aceitaram participar da pesquisa indicaram
entre contato por WhatsApp ou email como o
melhor meio para receberem o TCLE assinado
pelo pesquisador responsdvel e pesquisadora
orientadora, sendo assim feito. Para aquelas que
nao aceitaram participar da pesquisa o questio-
ndrio foi encerrado imediatamente.

O desenvolvimento do estudo atendeu as nor-
mas éticas nacionais de publica¢io e recebeu o
ndmero do parecer do comité de ética 3.990.246

(CAAE 30757920.6.0000.0053).
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Resultados

A tabela 1 apresenta as caracteristicas sociodemo-
gréficas e econémicas das mies e criancas.

Tabela 1. Caracterizacéo sociodemograficas e econdmicas das
méaes-criangas com SCZ do Amazonas, Bahia e Paraiba (n=44)

Variaveis n(%)
ldade da mée
18220 12,3
21a25 16(36,4)
26a30 5(11,4)
31a35 12(27,3)
36a40 7(15,9)
41a45 3(6,7)
|dade da crianga com SCZ
0a1ano 11 meses e 59 dias 1(2,3)
2 anos a 3 anos 11 meses e 59 dias 49,1)
4 anos a 5 anos completos 39(88,6)
Escolaridade
Nunca frequentei a escola mas sei ler e escrever 1(2,3)
Ensino fundamental incompleto 3(6,8)
Ensino fundamental completo 3(6,8)
Ensino médio incompleto 8(18,2)
Ensino médio completo 23(52,3)
Ensino superior incompleto 3(6,8)
Ensino superior completo 2(4,5)
Pés-graduagéo completa 12,3
Religiao
Catolica 15(34,1)
Evangélica 17(38,6)
N&o frequenta religido 12(27,3)
Cor da pele
Amarela 1(2,3)
Branca 3(6,7)
Parda 20(45,5)
Preta 20(45,5)
Ocupagao
Autonoma 2(4,7)
Baba 12,3
Costureira 1(2,3)
Desempregada 4(9,3)
Dona de casa 26(58,3)
Empregada doméstica 1(2,3)
Trabalhadoras de sadde 5(11,6)
Trabalhadoras de servicos administrativos 3(6,9)
Trabalhadoras de servigos industriais 12,3

Renda familiar

N&o revelado 1(2,3)
Sem renda 3(6,8)
Menor de R$ 600,00 12,3)
Entre R$ 600,00 e R$ 1.500,99 34(77,3)
Entre R$ 1.501,00 e R$ 2.000,99 3(6,8)
Entre R$ 2.001,00 e R$ 3.000,99 2(4,5)
Quantidade de moradores no mesmo domicilio
Dois 12(27,3)
Trés 12(27,3)
Quatro 12(27,3)
Cinco 5(11,3)
Seis 2(4,5)
Sete 1(2,3)
Unidade Federativa do Brasil
Amazonas 2(4,6)
Bahia 40(90,8)
Paraiba 2(4,6)




Em seguida, tem-se as categorias dos resulta-
dos: “Mudangas das atividades realizadas pela diade
mie-crianga e seus efeitos” e “Repercussoes da pan-

demia da COVID-19 nos niveis de sobrecarga do

cuidador em maies de criancas com SCZ”.

Mudancas das atividades realizadas pela diade
mae-crianca e seus efeitos

A figura 1 ilustra o joint display que apresenta a modifi-
cagio das atividades da mae-crianga e outras repercus-
soes como problemas no sono, abdicacao de projetos
pessoais e impossibilidade de compartilhamento do
cuidado da crianga com pessoas da rede de apoio.

Repercussoes da pandemia da COVID-19 nos
niveis de sobrecarga do cuidador em maes de
criangas com SCZ

Os resultados QUAL e QUAN corroboram para
elevagido dos niveis de sobrecarga das maes duran-
te a pandemia, observado pelo aumento dos valores

Vale PR, Silva ES, Costa JS, Carvalho RC, Carvalho ES

médios em cada grupo (antes versus durante) e pelos
depoimentos das maes apresentados no joint display a
seguir (Quadro 2). Cabe destacar que em todos os pa-
res de comparagio verificou-se significAncia estatistica
(p<0,05), evidenciando que houve diferenca na varia-
¢ao dos escores de sobrecarga do cuidador em maes
intragrupos e intergrupos antes e durante a pandemia.

O escore global da sobrecarga do cuidador, re-
presentado pela soma dos quatro dominios, apre-
sentou média maior durante a pandemia, com dife-
renca entre as médias de 7,66 (antes=44,38+10,47
e durante=52,04+9,12)(t* (p-value)’= -12,629
(0,000)), justificado por dificuldades financeiras
e de acesso a alimentos; rompimento das relagoes
interpessoais; perda do controle sobre a situagio
de satide da crianga; desesperanca; e realizagao dos
cuidados de reabilitagao e atividades escolares das
criancas no ambiente doméstico, a fim de mitigar o
retrocesso ou estagnacio do desenvolvimento cog-
nitivo e intelectual.

QUAN

%
Estimulagao com pais e familiares em casa
] 52%
R bn%
com em casa

Assistir film

Assistir

59%

o 39%

21%

0%
B 30%
em casa E | 52%

QUAL

Hoje ndo temos rotina e ndo deixo ninguém encostar no meu filho (Laila).
Crianca sofrendo muito com toda essa pandemia e presa dentro de Casa (Laura).

Nao saimos mais para nada, € dentro de casa 24 horas (Larall).

Brincar com amigos, pais e familiares

Ir a casa de

] 71%

14%

Tem dias que é tenso dentro de casa, ela chora para sair [de casa]. Nao quer ficar no

Ir a0 shopping

Ir a outros servigos de satide

Ir a servigos de satide de

1

| 9% aparelho [parapodium], s6 quer sair e nao pode (Thais Santos).
o

5%

Tudo mudou, o sono desregulou, as terapias pararam (Alice Souza).

]

] 59%

1%

Eu fazia curso, entao projetos foram adiados ou cancelados. Aumentou meu quadro de
ansiedade (Giovana).

T

] 73%

14%

Ir a escola

realizar ativi

W]

T

]96%

5%

] 61%
.

no

20

40
[ Durante

60 80 100
[ Antes

Interpretacao (meta-inferéncia)

Aintegracdo dos dados apontava para inversao das atividades realizadas pelas maes-criancas, antes a rotina era constituida geralmente por atividades externas ao
domicilio que possibilitavam o desenvolvimento de habilidades interacionais entre mées-criancas e publicos diversos. Durante a pandemia mée-crianca se limitavam a
i é interagindo apenas com os moradores daquele espaco, convivendo com desorganizacdo da rotina e provavel sinais de estresse e

ansiedade conforme declararam Thais Santos e Giovana.

Figura 1. Atividades realizadas pelas mées-criangas antes e durante a pandemia da COVID-19
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Quadro 2. Dominios da escala de sobrecarga do cuidador, antes e durante a pandemia da COVID-19, em mées de criangas com SCZ
do Amazonas, Bahia e Paraiba (n=44)

Sobrecarga do cuidador em maes de criangas com SCZ

t* (p-valor)t

fazer em casa e todo dia ele ta fazendo atividade. E muita coisa para mim (Maria José).
Tenho que limpar a casa mais de duas vezes no dia, tomamos banho vérias vezes no dia (Edna).

Dominios da escala Resultados Interpretacéo
QUAN QUAL (Meta-inferéncia)

Impacto na Prestacao de Ficar dentro de casa direto com ele [crianga com SCZ] dificulta muita coisa na minha vida (Gloria). Sugere-se que o impacto na prestagdo

Cuidado Antes As sessoes de fisioterapia, fonoaudidloga e outros foram todas suspensas sem data de retorno. Entdo | de cuidado das mées se elevaram devido
16,95+0,61 eu mesma faco a reabilitagdo em casa, mesmo estando muito cansada. Tudo que aprendi nas sessGes | a suspenséo dos servicos de reabilitagdo

fago com ele, eu me viro (Clara). profissional e atividades escolares,

Durante Fazer a estimulagdo em casa ¢é dificil porque ndo temos os aparelhos de reabilitagdo (Larall). além da intensificacdo dos cuidados de
18,00 +0,65 A professora dele me ligou e colocou no WhatsApp e todo dia ela passa atividade para eu copiar e ele | higiene pessoal e doméstica para evitar o

contagio da SARS-CoV-2.

t* (p-valor)t

esse periodo de surto (Heloisa).
Estou sem trabalhar (Lais).

-4,153 (0,000) Lavamos as maos o tempo todo (Anall).
Relacéo Interpessoal Antes Me afastei de todos, quando sair ndo posso ser contaminada, pois meus filhos precisam muito de mim | As relages interpessoais das méaes
13,00+0,57 (Heloara). foram possivelmente prejudicadas pelo
Me preocupo em me contagiar e meu filho pegar essa maldita doenca, porque ele ndo sabe falar risco de contagio pessoal e contdgio da
Durante (Maria José). crianga indiretamente.
16,36+0,49 Fico preocupada com a auséncia de condicdes financeiras adequada para manter a familia durante As maes também convivem com

dificuldades financeiras e de acesso a
alimentos por conta do desemprego e

t* (p-valor)t

-10,840 (0,000) | Eu ndo gostei quando suspendeu a escola, porque também é mais um atraso. As criangas que estao suspensdo da oferta de merenda escolar.
em casa tém direito a merenda na escola. Eles [governantes] deviam ajudar com cesta basica, porque
a prefeitura até agora ndo ajudou em nada (Maria Jose).
Expectativas do Cuidar Antes Tenho medo que morra as pessoas que mais amamos (Lara). 0Os depoimentos explicitam
9,38+0,39 Medo de ver todo tratamento do meu filho se perder, depois de tantas conquistas (Joicy). posicionamentos de duvida e perda do
A falta de estimulagéo vai afetar a coordenagéo [motora da crianca] (Patricia). controle das maes sobre a situagéo
Durante Me preocupo com os atrasos porque t4 sem 0 acompanhamento do profissional de reabilitagao de salde da crianga, resultando em
12,25+0,38 (Vitéria). elevadas expectativas do cuidar.

t* (p-valon)t
-2,864 (0,006)

Me sinto sem esperanga de oferecer um tratamento melhor para 0 meu filho (Alice Souza).

-9,999 (0,000)
Percepgdo de Autoeficacia | Antes Entdo estd tudo atrasado. A cirurgia que ele tinha para fazer foi desmarcada. Tudo na vida dele parou. | Apesar do cuidado integral a crianga, a
5,04+0,25 Sera que vou conseguir recuperar o que meu filho perdeu no tratamento? (Joicy). pandemia impds condi¢des que limitaram
0s cuidados da mae, dificultando o
Durante Cuido do meu filho 24 horas por dia, ndo tenho tempo pra mais nada (Isadora). desenvolvimento de atitudes cuidativas
5,43+0,23 eficazes contra os efeitos da suspensao

das terapéuticas e emergindo
sentimentos de desesperanca.

*t: Teste t-Student para amostras pareadas; ': p-value<0,05. Diferencas entre médias dos grupos antes e depois da pandemia.

Discussao

Por conta do distanciamento fisico nio foi possivel
utilizar outras técnicas de coleta de dados, condigao
que impossibilitou a condugdo da coleta de dados
pelos pesquisadores, configurando-a como limita-
¢ao do estudo.

Pela dependéncia total da crianga com SCZ a
mae, é possivel considerar a mae como a pessoa com
maior possibilidade de transmissao da COVID-19 a
crianca. Este aspecto justifica a prestagao de servico
laboral remoto pela mae e prioridade aos cuidados
de prevencao para preservar a integridade da diade
mae-crianga com SCZ em situagoes pandémicas.

Os resultados apontam para a implementagao
de Planos de Cuidados de Enfermagem que dimi-
nuam a sobrecarga de cuidado materno, auxiliem
na reorganizagao da rotina didria, estimulem o com-
partilhamento de tarefas entre familiares e rede de
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apoio social, beneficiem a qualidade do sono e fo-
mentem acoes de sociabilidade da crianca. Cabe su-
gerir que estudos cientificos investiguem as ativida-
des que sobrecarregam a mae nesse periodo, assim
como as provéveis consequéncias sobre desenvolvi-
mento motor, intelectual e social da crianca, resul-
tantes da descontinuidade da assisténcia decorridas
da pandemia.

O perfil socioecondmico das participantes con-

firma achados de estudos>"

) que evidenciaram a
exposicio do Zika virus em grupos com maior vul-
nerabilidade, a exemplo da populagio negra e que
vivem com baixos niveis de IDH. Sao pessoas que
residem em dreas com condi¢des sanitdrias precd-
rias, nas quais se registra auséncia de rede de dgua
potdvel, escassez no abastecimento didrio de dgua,
sem cobertura de rede de esgoto, sem remogao regu-
lar de residuos, dentre outras condicoes que expoe
mais as pessoas a0 novo coronavirus.")



Com a COVID-19 a preocupagio das maes re-
side, primeiramente, na possibilidade do contdgio
da crianca, de si e outros moradores do domicilio,
de modo que resulte no ébito do seu filho(a) ou
restrinja seu cuidado com a crianga que ¢é total-
mente dependente dela.®” Portanto, uma provével
contaminagio das maes por COVID-19 significa
também o contdgio direto da crianga, a interrupgao
da reabilitagdo domiciliar, Gnica terapéutica voltada
a0 desenvolvimento da crianga que permanece du-
rante a pandemia, ruptura das atitudes cuidativas
como higienizar, nutrir, ninar e brincar, pois elas
conhecem, praticam e coordenam esses cuidados
cotidianamente, além da desestruturagio de outros
cuidados domésticos que também estao sob sua res-
ponsabilidade.”

Desse modo, pressupde-se que a mae deve ser
considerada como a pessoa com maior possibilidade
de transmitir a COVID-19 a crianga, entendendo
que o contdgio dela culmina no contdgio do (a) fi-
lho (a). Nessa condicio, elas podem, por exemplo,
serem priorizadas nos atendimentos dos servigos de
satde, além de negociar a flexibilidade da sua func¢ao
e carga hordria de trabalho com o empregador, con-
forme as recomendacées de distanciamento fisico,
diminuindo o risco de contdgio da crianca. Nesse
estudo, supoe-se que 25,4% das maes realizam suas
atividades laborais em ambiente extra doméstico,
com necessidade de negociar o distanciamento fisi-
co com o empregador. Por outro lado, 67,6% dedi-
cam-se as tarefas domésticas e 7% podem trabalhar
no domicilio, o que torna-se complexa e exaustiva
a constru¢ao de uma rotina que englobe atividades
laborais, educacionais, recreativas, domésticas, de
sono e repouso, cuidado familiar e pessoal.*”

Concomitante a0 medo do ébito da crianga,
com a suspensio do tratamento de reabilitagao,
as maes acreditam na estagnagao ou retrocesso do
desenvolvimento da crianga, mesmo realizando
a reabilitacio no ambiente doméstico conforme
exercicios aprendidos junto aos profissionais de
satde."” As mies se esforcam para preencher a
lacuna causada pela interrup¢iao dos servicos de
reabilitagao, mesmo nio conhecendo o nivel de
eficiéncia dos procedimentos de reabilitagio rea-
lizados por familiares. Portanto, parece existir
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lacuna do conhecimento entre os niveis de efi-
ciéncia da reabilitagao profissional e doméstica,
quando provdveis resultados poderiam ofertar
confianca e seguranga as maes para cuidar.

E frequente que profissionais de saide demons-
trem procedimentos aos cuidadores e os incentivem
a realizarem estimulagées no domicilio. Contudo,
essa unica estimulagio realizada pela mae gera
apreensio e inseguran¢a quando dessas manobras
de forma solo, devido ao pouco conhecimento e do-
minio para avaliar os estimulos e o desenvolvimento
neuropsicomotor da crianga.

As possibilidades de interacao por meio remoto
entre terapeutas, educadores e familiares podem au-
xiliar as maes em sua jornada domiciliar, bem como
oferecer suporte para a realizagio das atividades
escolares, jd que 88,6% das criangas desse estudo
encontram-se em idade escolar. Contudo, infere-se
que tal acompanhamento pode encontrar limites
para ser executado pela mae-crianga devido ao aces-
so limitado a aparelhos eletrénicos e internet, visto
que 88,7% delas apresentam renda familiar menor
que R$ 1.500,99 reais e podem conviver com difi-
culdades para prover acesso virtual.

Além disso, recomenda-se que criangas mante-
nham contato com colegas da escola, educadores e
amigos, seja por via virtual, ou envio de cartas, de-
senhos e pinturas, para manter a sociabilidade ¢ o
vinculo afetivo.?" Do contrério, o isolamento pro-
longado das criangas através da suspensao das ativi-
dades escolares e confinamento domiciliar podem
resultar em prejuizos na sadde fisica e mental de-
las."” Visto que a sociabilidade se configura como
processo essencial para o desenvolvimento infantil,
a pouca intera¢do face a face pode repercutir em li-
mitacoes na formacio da consciéncia, pois através
das maltiplas intera¢oes sociais as criangas se cons-
tituem sujeitos.

Maes de crianca com SCZ, antes mesmo da
pandemia, ja conviviam com rotina exaustiva e so-
brecarga do cuidado,"” resultando em elevados ni-

19 ansiedade,® sofrimento men-

veis de depressao,
tal,®” fadiga e niveis diminuidos de satisfagao com
a vida.®” Assim, a intensificacio dos cuidados de
higiene, a exigéncia da realizacio dos cuidados de

reabilitacio e a realizagio das atividades escolares
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Repercussdes da pandemia da COVID-19 em maes-criangas com sindrome congénita do Zika

desenvolvidas em domicilio, sem apoio da rede so-
cial, tende a intensificar o sofrimento fisico e psi-
coemocional dessas mulheres durante a pandemia.

Essas repercussoes e adaptagdes no cotidiano das
maes sao agravadas pelo volume dos noticidrios so-
bre o niimero de casos e 6bitos, circulacio de noti-
cias falsas,?¥ além da escassez de informacées sobre
a COVID-19 e o cuidado da crianca com deficién-
cia, conjuntura que dificulta a escolha de condutas

@9 deixando-a insegura.

a serem assumidas pela mae,
Do contrério, sabe-se que receber informagdes pre-
cisas sobre as formas de transmissdo e prevencio do
contigio da COVID-19 estd associada a menores
niveis de ansiedade, depressao e estresse. >
Estudo indica que, durante a pandemia, as
mulheres com problemas de satde prévios perten-
cem ao grupo de pessoas com niveis signiﬁcantes
de ansiedade, depressao e estresse, resultando em
sofrimento psiquico,*” portanto, acredita-se que
as participantes deste estudo podem conviver com
tais problemas de satide. Ademais, elas perdem o

20) yeem sua

modo de interagdo social face a face,'
renda familiar diminuir e a rotina ser ajustada.*”
Outro estudo também aponta para a relagio dire-
tamente proporcional entre niveis de depressao e
sobrecarga de cuidados em maes de criangas com
déficit no desenvolvimento, além de relacao inver-
samente proporcional com a qualidade do sono.®
Portanto, com o aumento da sobrecarga de cuida-
dos durante a pandemia, as mies de criangas com
SCZ podem sofrer com sintomas depressivos e md
qualidade do sono.

A andlise das médias dos dominios da escala de
sobrecarga do cuidador evidenciou aumento duran-
te a pandemia, apontando para a elevagao da so-
brecarga da mae. Os itens do dominio “impacto na
prestagdo de cuidado” indicam elevagao da ansieda-
de, receio pelo futuro e restri¢io da privacidade das
maes. O segundo dominio “relagao interpessoal” su-
gere isolamento da mae-crianga devido as dificulda-
des para acionar pessoas que compdem sua rede de
apoio social, além da redugio da renda familiar. No
terceiro dominio, o principal item que pode elevar
as expectativas do cuidar é a perda do controle da
prépria vida pela cuidadora. No quarto dominio,
denominado de “percepgio da autoeficicia’, notou-
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-se que o aumento da sobrecarga pode estar associa-
do ao medo do adoecimento pelo novo coronavirus.
O aumento dessa percepgao pode ser de natureza
psicolégica e culminar em desfechos negativos para
a satide mental, como ansiedade e depressao.®®
Para mitigar as repercussoes do distanciamento
fisico, as maes necessitam se sentir seguras mediante
demonstracio de atencio, carinho e afeto dos fa-
miliares, possibilitada por contatos telefénicos ou
videochamadas.®” Além disso, os profissionais po-
dem contribuir ofertando orientacoes terapéuticas
de forma remota, a exemplo de técnicas de massote-
rapia e meditagio, prover grupos de autoajuda onli-
ne, estimular o autocuidado, solidariedade entre as
pessoas, apresentar informacées atualizadas e con-
fidveis, e estratégias comprovadas no enfrentamen-
to das repercussdes psicossociais em outros eventos

epidémicos.®”

Conclusao

A pandemia da COVID-19 repercutiu no incre-
mento de novas tarefas de cuidado com a crianca e
ambiente doméstico, bem como elevou os niveis de
sobrecarga de cuidado das maes, o que pode resultar
em alteragdes importantes na sadde fisica e mental
delas. Além disso, conviver com dificuldades finan-
ceiras, desorganizacao da rotina e md qualidade do
sono pode culminar em desequilibrio do processo
saude-doenca.
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