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RESUMO

A Sindrome Congénita do Zika (SCZ), caracterizada por um espectro de altera¢des que inclui
além da microcefalia, deficiéncia visual e auditiva, epilepsia, comprometimento neuromotor e
cognitivo. As limitagdes funcionais e a dependéncia a longo prazo dessas criangas podem
levar a mudangas nos papeéis ocupacionais maternos e repercutir negativamente no bem-estar
e saude mental das maes. Além disso, uma possivel nova epidemia de Zika virus (ZIKV)
repercuta no desejo e planejamento de uma nova gestagéo. Esta tese teve como objetivo: (1)
analisar as mudancas nos papéis ocupacionais e suas consequéncias na saude mental de
maes de criangas com SCZ e (2) avaliar o nivel de preocupagéo entre mulheres em idade
reprodutiva em relacdo a uma nova epidemia de ZIKV e a sua influéncia na intencdo de uma
nova gestacao. Os dois estudos foram observacionais de corte transversal. No primeiro estudo
foram incluidas 40 maes de criangas com SCZ do estado de Alagoas. As fungbes exercidas
por essas maes foram avaliadas a partir da Lista de Identificagdo de Papéis Ocupacionais e
a presenca de Transtorno Mental Comum (TMC) pelo Self-Reporting Questionnaire (SRQ-20).
A relacédo entre TMC e mudangas nos papéis ocupacionais foi analisada por meio de um
modelo de regressao logistica padrdo. O segundo contou com 123 mulheres, sendo 33 mées
de criangas com SCZ e 90 mées de criangas saudaveis dos estados de Alagoas e Sergipe.
O nivel de preocupagdo com uma possivel nova epidemia de ZIKV foi avaliada através de um
questionario criado pelos pesquisadores contendo cinco perguntas, as quais foram
respondidas através de uma escala Likert de cinco pontos. Duas perguntas adicionais foram
usadas para avaliar a intengdo de uma nova gravidez e a influéncia de uma nova epidemia de
ZIKV naintengédo de uma nova gestacao. Para este segundo estudo, foram utilizados os testes
de Mann-Whitney e Qui-Quadrado. Diante da amostra analisada no primeiro estudo, a maioria
das maes (n=40) relatou perda de seus papéis ocupacionais apés o nascimento da criancga.
Os papéis mais afetados foram o de estudante (-77,8%), trabalhador remunerado (-76,5%),
voluntario (-75,0%), amigo (-39,4%) e hobby (-35,3%), enquanto aumentava seu papel como
cuidador (+ 44,4%) e participagdo nas organizagdes (+ 150,0%). Quanto a saude mental,
avaliada através da versao brasileira do, vinte e trés (57,5%) mées apresentaram sintomas
positivos para TMC. A analise de regresséao logistica mostrou associagao significativa entre
TMC e perda do trabalho remunerado apds o nascimento da crianga (p = 0,026). Ja no
segundo estudo, os resultados demostraram que as maes de criangas com SCZ apresentam
maiores niveis de preocupagado com uma nova epidemia e inseguranga com a assisténcia em
saude prestada no servigo publico. Em ambos os grupos, obteve-se diminuigdo da intengéo
de uma gravidez futura devido ao medo da infecgao por ZIKV. Os resultados desta pesquisa
demostraram a necessidade de pensar a epidemia do ZIKV além das sequelas da crianga,
considerando que as suas maes sofrem com as consequéncias de reduzir os seus papéis
ocupacionais, passando a maior parte do tempo cuidando e acompanhando o seu filho nas
terapias, impossibilitando-as de ter um trabalho remunerado, afetando a sua saude mental.
Além disso, nossos resultados sugerem que uma possivel nova epidemia pode afetar a
decisdo de ter uma nova gestacdo, tanto entre mées de criangas sadias como em maes de
criancas afetadas pela SCZ.

Descritores: Desempenho de papéis. Infecgao por Zika virus. Saude Materna. Saude
mental. Sindrome Congénita do Zika.



Monique Carla da Silva Reis. Occupational roles and psychosocial aspects of mothers
of children with congenital Zika syndrome. Exame de Defesa de Doutorado, Programa
de Pés-graduacgao em Ciéncias da Saude-PPGCS. 2020.

ABSTRACT

The Zika Congenital Syndrome (ZCS), characterized by a spectrum of changes that includes
besides microcephaly, visual and hearing impairment, epilepsy, neuromotor and cognitive
impairment. The functional limitations and long-term dependence of these children may lead
to changes in maternal occupational roles and have a negative impact on the mothers' well-
being and mental health. In addition, a possible new Zika virus (ZIKV) epidemic will affect the
desire and planning for a new pregnancy. This thesis aimed to (1) analyze the changes in
occupational roles and their consequences on the mental health of mothers of children with
ZIKV and (2) assess the level of concern among women of reproductive age about a new ZIKV
epidemic and its influence on the intention of a new pregnancy. Both studies were cross-
sectional observational. The first study included 40 mothers of children with SCZ from the state
of Alagoas. The functions performed by these mothers were evaluated from the Occupational
Paper Identification List and the presence of Common Mental Disorder (CMD) by the Self-
Reporting Questionnaire (SRQ-20). The relationship between CMD and changes in
occupational roles was analyzed using a standard logistic regression model. The second
counted with 123 women, being 33 mothers of children with ZCS and 90 mothers of healthy
children from the states of Alagoas and Sergipe. The level of concern about a possible new
ZIKV epidemic was assessed through a questionnaire created by the researchers containing
five questions, which were answered using a five-point Likert scale. Two additional questions
were used to assess the intention of a new pregnancy and the influence of a new ZIKV
epidemic on the intention of a new pregnancy. For this second study, Mann-Whitney and Chi-
square tests were used. Faced with the sample analyzed in the first study, most mothers (n=40)
reported loss of their occupational roles after the birth of the child. The most affected roles
were that of student (-77.8%), paid worker (-76.5%), volunteer (-75.0%), friend (-39.4%) and
hobby (-35.3%), while increasing their role as caregiver (+ 44.4%) and participation in
organizations (+ 150.0%). As for mental health, evaluated through the Brazilian version of the,
twenty-three (57.5%) mothers presented positive symptoms for CMD. The logistic regression
analysis showed significant association between CMD and loss of paid work after child birth (p
= 0.026). In the second study, the results showed that mothers of children with ZCS present
higher levels of concern with a new epidemic and insecurity with health care provided in public
service. In both groups, there was a decrease in the intention of a future pregnancy due to the
fear of ZIKV infection. The results of this research demonstrated the need to think about the
ZIKV epidemic in addition to the child's sequelae, considering that their mothers suffer from
the consequences of reducing their occupational roles, spending most of their time caring for
and accompanying their child in therapies, making it impossible for them to have paid work,
affecting their mental health. In addition, our results suggest that a possible new epidemic may
affect the decision to have a new pregnancy, both among mothers of healthy children and in
mothers of children affected by ZCS.

Keywords: Congenital Zika Syndrome. Maternal Health. Mental Health. Performance
of Roles. Zika virus Infection.
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1 INTRODUGAO

A microcefalia € uma condicdo em que uma crianca apresenta a medida da
cabeca substancialmente menor, quando comparada com a de outras criangas do
mesmo sexo e idade, sendo considerado um sinal clinico e ndo uma doenga (WHO,
2016b). A Organizagado Mundial da Saude (OMS) define a microcefalia como a medida
do perimetro cefalico (PC) menor que dois (-2) desvios-padrbes (DP) da meédia
especifica para o sexo e idade gestacional. Para recém-nascidos com PC inferior a
trés (-3) DP da média, a microcefalia € considerada grave (WHO, 2016a).

Entre os anos de 2010 e 2014, o Brasil registrou 2.464 casos de microcefalia,
com a média anual de 164 casos (MARINHO et al., 2016). De janeiro de 2015 a
dezembro de 2018, 3.332 casos de alteragdes no crescimento e desenvolvimento
possivelmente relacionados a infecgdo pelo Zika virus (ZIKV) e outras etiologias
infecciosas foram confirmados no pais, com 2.122 concentrados na regido Nordeste
(BRASIL, 2019). Em outubro de 2015 os dados epidemiolégicos passaram a
evidenciar um cenario de dificil compreenséo, iniciado pelo comunicado da Secretaria
de Saude de Pernambuco ao Ministério da Saude, reportando alteragdes significativas
em bebés nascidos com microcefalia (ALBUQUERQUE et al., 2018).

Esse acentuado aumento dos casos de microcefalia, especialmente no
Nordeste do Brasil, decorrente da infeccdo materna associada ao ZIKV, deixou toda
populagdo e comunidade cientifica em alerta (FRANCA et al., 2016), considerando
que até 2015, os patégenos mais frequentemente relacionados as infecgdes
intrauterinas eram causados pela bactéria Treponema pallidum (S), pelo protozoario
Toxoplasma gondii (TO), pelo virus da Rubéola (R), Citomegalovirus (C) e pela Herpes
Simplex (H), compondo o acrénimo STORCH (WRIGTH-JUNIOR; HARRY, 1966;
FORD-JONES, 1999).

Com a identificagdo do ZIKV no liquido amnio6tico de gestantes, iniciou-se a
suspeita de associagédo entre a infec¢do do ZIKV durante o periodo gestacional e
alteragdes neurolégicas nas criangas (COES, 2016), entretanto, o conhecimento
acerca da infecgdo era, ainda, permeado por lacunas, tanto quanto a sua
patogenicidade e caracteristicas clinicas, quanto em relagdo ao progndéstico e
possiveis complicacbes. Essa relagdo da infeccdo do ZIKV com a microcefalia foi
recebida com ceticismo no pais € no mundo, uma vez que tal associagdo nunca tinha
sido observada (BRASIL, 2017a).
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Contudo, o empenho de laboratérios de diversas instituicbes possibilitou a
identificacdo do virus no sangue e outros tecidos de recém-nascidos e amostras de
placentas. Esses resultados aumentaram a seguranga na afirmagéo de que a causa
da microcefalia era, certamente, a infec¢ao pelo ZIKV durante a gestacao, levantando
a necessidade do monitoramento integrado das malformagdes congénitas decorrentes
de infecgdes durante a gestacdo, ampliando o acronimo STORCH com o ZIKV
(STORCH+ZIKV) (ARAUJO et al., 2016).

A infeccdo pelo ZIKV pode ocasionar um espectro clinico que varia de
manifestacado inaparente, sem a percepc¢ao da apresentagao de sinais ou sintomas, o
que ocorre em cerca de 80% dos casos, passando por um quadro clinico com
manifestacdes brandas e autolimitadas, e podendo, ainda, apresentar complicacoes
neurologicas. Quando infectada, mesmo que assintomatica, a gestante podera
transmitir o virus para o feto, sendo capaz de ocasionar aborto espontaneo, ébito fetal
ou anomalias congénitas (FALUYUI et al.,, 2016; FLORES; BURGESS; RAJNIK,
2016).

A Sindrome Congénita do ZIKV (SCZ), termo que foi definido para o quadro de
sequelas proveniente dessa infecgdo, apresenta sinais clinicos e imagens radiologicas
baseadas ndo somente no PC, mas em outros aspectos importantes, incluindo: graves
manifestagdes neurolégicas com alta frequéncia de desenvolvimento de quadros
epilépticos; alteragdes sensoriais (deficiéncia visual e auditiva), comprometimento
neuromotor e cognitivo, evidenciado por defasagem nos marcos do desenvolvimento
e possiveis alteragdes comportamentais a meédio e longo prazo com impacto futuro na
aprendizagem escolar das criangas (SCHULER-FACCINI et al., 2016; DEL-CAMPO
et al., 2017).

Diante da dimensao do impacto causado pela doenca, a mée da crianga com
SCZ tem sido exaustivamente sobrecarregada de informagdes e duvidas sobre a
condicdo de saude do seu filho, acompanhada de mudangas inesperadas do seu
cotidiano afetando assim a sua vida profissional, social e econdmica, com reflexos em
sua saude mental, causadas pelo acumulo de atividades e pela auséncia de outra
pessoa capaz de auxiliar na prestacao de cuidados a crianga deficiente (DINIZ, 2016).

Essa nova rotina vivida por maes de criangas com SCZ tem levado a alteragdes
em seus papeéis ocupacionais, 0s quais sao considerados a unido de comportamentos
previstos pela sociedade e que norteiam as ocupagdes que o individuo desempenha
(AMERICAN OCCUPATIONAL THERAPY ASSOCIATION, 2008). Além de causar
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importantes implicagdes para as mulheres em idade reprodutiva (EBUENY|; BHUYAN;
BAIN, 2018), o risco de uma nova epidemia de ZIKV pode gerar ansiedade e aflicao
nesta populagdo com repercussdes negativas no planejamento familiar (HUMAN
RIGHTS WATCH, 2017).

Diante dos fatores que envolvem o atual contexto de saude publica brasileiro,
associado as lacunas de conhecimento sobre a microcefalia, as suas causas e
prognostico, assim como a importante figura materna no processo terapéutico, a
justificativa deste estudo se da pelas contribuigdes técnicas, sociais e econémicas que
pode trazer, no sentido de proporcionar respostas aos problemas investigados e
ampliar as possibilidades de formulagcbes de estratégias sobre o assunto. A
mensuracdo e analise da saude mental na microcefalia € imprescindivel para a
avaliacao dos tratamentos oferecidos. Essa intervengdo pode possibilitar o trabalho
dos profissionais destinado a modificar fatores que vao além do aspecto da saude,
tais como os ambientais e os psicossociais.

Todavia, por existirem poucos estudos acerca da saude mental de maes de
criangas com SCZ (OLIVEIRA et al., 2016; OLIVEIRA et al., 2017), o que torna um
fendmeno pouco elucidado, o presente trabalho busca identificar, de forma inédita, as
mudangas ocorridas nos papeéis ocupacionais e sua repercussiao na saude mental
dessas pessoas. Além disso, visa conhecer o impacto de uma possivel nova epidemia
no desejo e planejamento de uma nova gestagéo.
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 Aspectos Epidemiolégigos do Zika Virus

O ZIKV é um arbovirus de catalogagao recente e pertence ao género Flavivirus,
da familia Flaviviridae. E um virus de &cido ribonucleico (RNA) (LUZ; SANTOS;
VIEIRA, 2015), transmitidos por mosquitos que circulam em paises tropicais e podem
ser encontrados em areas urbanas, como no Brasil, que é o pais com a maior
diversidade de arboviroses no mundo, a exemplo do virus da Dengue, Chikungunya,
Febre Amarela, e o ZIKV, sendo dificil e complexa a ado¢cdo de medidas de prevencao
e controle (ZARA et al., 2016).

O ZIKV foi descoberto em 1947 em macacos Rhesus, na Floresta Zika em
Uganda, no continente Africano, através de uma rede de monitoramento da febre
amarela selvagem, da Fundacao Rockfeller (DICK, 1952; MACNAMARA, 1954). Em
1952 foi identificado em seres humanos, também em Uganda e na Republica Unida
da Tanzania (WHO, 2016c). Na década de 1960, o ZIKV foi detectado na Asia e
isolado em mosquitos Aedes aegypti, inicialmente na Malasia. Entretanto, nessa
década casos esporadicos de infecgcdes em humanos foram relatados, sem episédios
de gravidade, ndo sendo dada maior importéncia, com a descricdo de febre de baixa
intensidade e uma alta porcentagem de casos assintomaticos (OLIVEIRA;
VASCONCELOS, 2016).

Primatas humanos e n&o humanos sao, provavelmente, os principais
reservatorios do virus e a transmissao antropondtica (homem-vetor-homem) ocorre
durante os surtos. O virus é transmitido as pessoas através de um mosquito infectado,
do género Aedes, principalmente o Aedes aegypti, nas regides tropicais
(RODRIGUEZ-MORALES; BANDEIRA; FRANCO-PAREDES, 2016). Eles sao
mordedores diurnos e agressivos, frequentam ambientes externos e internos. A
prevencdo e controle devem considerar todas essas formas de transmissao,
estratégias para reduzir novas infec¢des deste arbovirus que ainda precisam de mais
informagdes basicas, epidemioldgicas e clinicas, a fim de esclarecer e compreender
0 seu real impacto na saude humana. O ZIKV representa um desafio real para a
comunidade meédica e cientifica (ALBUQUERQUE et al., 2018).



18

Recentemente, eventos de transmissdo sem vetores foram relatados, a
exemplo da transmiss&o perinatal, uterina, sexual e por transfusdo (RODRIGUEZ-
MORALES; BANDEIRA; FRANCO-PAREDES, 2016). Nao existem relatos de
potencial infeccioso no leite materno até o momento. O ZIKV foi detectado na saliva
humana, sangue, sémen e urina (ATIF et al, 2016). No Brasil, foi observado
transmissdo através da transfusdo de plaquetas, entretanto, essa forma de
transmissao ainda esta sendo estudado (MUSSO, 2015).

O periodo de incubagao apds a transmissao do virus é de trés a 14 dias e o
diagnostico é realizado pelo isolamento do virus através do sangue e da técnica de
Reacdo em Cadeia da Polimerase (PCR). A infecg&o pelo ZIKV pode ocasionar um
aspecto clinico que varia de manifestagao inaparente, cerca de uma em cada cinco
pessoas infectadas se tornam assintomaticas, passando por quadro clinico com
manifestagdes leves, como febre baixa, exantema e conjuntivite, entretanto, pode
evoluir com complicagbes neurologicas, como a sindrome de Guillain-Barré (MALTA
et al., 2017). Outros sintomas comumente relatados incluem mialgia, cefaleia, dor
retro-orbitral e vomitos. A versdo grave da doenga € incomum. A viremia dura
normalmente de dois a sete dias. As recomendacdes consistem em manter repouso,
ingerir liquidos e alivio das dores e febre através de medicamentos comuns
(ZANLUCA; SANTOS, 2016; BRASIL, 2017a).

Nos ultimos anos o ZIKV tem apresentado comportamento epidémico, com
registros de surtos em varios paises da regido do Pacifico e nas Américas. Os
primeiros registros de surtos da doencga do ZIKV foram notificados pela primeira vez
em 2007 e 2013, no Pacifico, na Ilha de Yap e na Polinésia Francesa, seguido por
outros, na regido do Oceano Pacifico da Polinésia e em alguns paises do Sudeste
Asiatico (DUFFY et al., 2009). Em 2015, a epidemia ocorreu no Brasil e logo outros 13
paises nas Américas notificaram casos de infec¢ao pelo virus, o que indica uma rapida
expansao geografica (SAMPAIO et al., 2019).

No surto ocorrido na ilha de Yap, na Micronésia, foi percebido o potencial desse
novo agente, onde estima-se que 75% da populagao da ilha tenha sido infectada pelo
virus (MUSSO; GUBLER, 2016). Na Polinésia Francesa foram documentados 73
casos da Sindrome de Guillain-Barré e outras condigbes neuroldgicas, associadas
complicagdes do ZIKV (MALTA et al., 2017).

Apesar dos sintomas clinicos leves, a infecgao pelo ZIKV durante a gestagéao
esta associada a morte fetal, insuficiéncia placentaria, restricdo do crescimento fetal
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e lesdes no Sistema Nervoso Central (SNC). A partir de 2013, foi observado que o
ZIKV apresentava um espectro de manifestagbes clinicas muito mais amplo,
ocasionando desde infecgdes assintomaticas, passando por manifestacoes
neurologicas e até malformagdes congénitas. Em 2015, os casos descritos por
meédicos brasileiros identificavam anomalias a partir da alteragdo no padrao
epidemiologico de ocorréncia de microcefalia no Nordeste, caracterizando uma nova
entidade nosologica, a SCZ (MARTINES et al., 2016; COSTELLO et al., 2016).

O Brasil fez os primeiros registros de casos do quadro infeccioso causado pelo
virus em margo de 2014, sendo relatado pela primeira vez na Bahia. Os sintomas
eram parecidos com os da dengue, mas os exames apontavam sorologia negativa.
Somente em abril de 2015 veio a confirmagao de que o ZIKV era o causador dessa
nova infec¢ao, através de amostras de casos suspeitos na Bahia e no Rio Grande do
Norte (CAMPOS; BANDEIRA; SARDI, 2015).

Em julho de 2015 a doenga ja havia atingido as cinco regides do Brasil e
alcangado outros paises da América (FARIA et al., 2016). Na ocasido ainda havia
muitas incertezas sobre o virus e a partir de fevereiro de 2016, os casos suspeitos
passaram a ser notificados de forma compulséria (BRASIL, 2016a). Entre as
incertezas existentes, levantavam-se as hipoteses de introducdo do virus no pais
considerando os eventos esportivos ocorridos, e as suspeitas se voltaram para a Copa
do Mundo de Futebol de 2014, embora nenhum pais endémico para o ZIKV tenha
competido. Outra hipétese é que o ZIKV tenha sido introduzido durante um
Campeonato Mundial de Canoagem, no Rio de Janeiro, quando times da regido do
Pacifico competiram (Polinésia Francesa, Nova Caledonia, llhas Cook e llha de
Pascoa) (FOY et al., 2011; MARTINES et al, 2016), assim como a Copa das
Confederagbes, que trouxe um aumento de passageiros de transporte aéreo vindos
da Polinésia Francesa, onde ocorria 0 auge da epidemia pelo ZIKV (ALBUQUERQUE
et al., 2018).

Em 2015, foram notificados 4.121 casos suspeitos da doencga, sendo 23,2%
desse total confirmados (BRASIL, 2016b). O aumento do numero de criangas nascidas
com microcefalia foi alarmante e o coeficiente de prevaléncia dessa condicdo ao
nascer foi de 55 casos por 100 mil nascidos vivos, sendo o0 maior registro na regido
Nordeste (139 casos por 100 mil nascidos vivos), seguido pelo Centro-Oeste (31
casos por 100 mil nascidos vivos), correspondendo a 28 vezes a média anual dos
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coeficientes para essa regido no periodo de 2000 a 2014 (cinco casos por 100 mil
nascidos vivos) (MARINHO, 2016).

O crescimento do numero de casos na regido Nordeste foi superior ao
observado em outros paises e as outras regides do pais atingidas pela epidemia do
ZIKV. Em fevereiro de 2016, a OMS declarou que a infeccdo por ZIKV era uma
emergéncia em saude publica, alertando a populagdo mundial sobre a sua provavel
associagdo com casos de microcefalia (OMS, 2016). Com essa emergéncia de saude,
0S casos passaram a ser notificados em um sistema especifico, o Registro de Eventos
de Saude Publica (RESP), desenvolvido para facilitar a notificagao, a investigagao e
o acompanhamento dos casos de microcefalia (IPEA, 2018).

De outubro de 2015 até maio de 2017, 26 paises das Américas relataram casos
confirmados da SCZ (PAHO, 2017). O Ministério da Saude, em seu Boletim
Epidemiolégico de maio de 2018 (BRASIL, 2018), reportou 15.298 casos de
alteracdes do crescimento e desenvolvimento possivelmente relacionados ao ZIKV e
o Nordeste foi responsavel por 3.332 casos confirmados, sendo 141 no estado de
Alagoas e 138 em Sergipe (BRASIL, 2019).

2.2 Microcefalia e a Sindrome Congénita do Zika

A microcefalia congénita € uma condigdo neuroldgica definida pela medida da
circunferéncia cefalica frontal-occipital (ROSMAN; TARQUINIO, 2015). No passado,
pessoas com microcefalia eram expostas em “shows de horrores” na América do Norte
e na Europa, como pertencentes a outras espécies, sendo chamados de homens-
macacos e descritos como um elo perdido entre as espécies (MATEEN; BOES, 2010).

A microcefalia subdivide-se em dois grupos principais, que segundo Pefias e
Andujar (2007) sao classificadas da seguinte forma:

» Primaria: grupo de disturbios que ndo tem outras malformag¢des associadas,
ou estdo associadas a uma sindrome especifica, como a Sindrome de
Edward (trissomia do cromossomo 18) e a Sindrome do Cri Du Chat (Miado
do Gato).

» Secundaria: resulta de um grande numero de agentes nocivos que atingem

o feto no utero, ou o lactente durante os periodos de rapido crescimento
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cerebral, em especial nos primeiros dois anos de vida. Pode ser causada

por rubéola, sindrome alcodlica fetal, toxoplasmose e citomegalovirus.

A microcefalia tem etiologia complexa e multifatorial, e no atual contexto
epidemioldgico brasileiro foi associada ao ZIKV a partir de um processo infeccioso
durante a gestacédo (BRASIL, 2016b). A associagc&o causal foi realizada pelo Instituto
Evandro Chagas (IEC) do Ministério da Saude, através do isolamento do ZIKV do
tecido cerebral e de visceras de um recém-nascido que morreu apds o nascimento
(KINDHAUSER et al., 2016).

A sugestao diagnostica € percebida pela observagéo clinica (ALBUQUERQUE
et al., 2018). A medigdo do PC & um procedimento comum no acompanhamento
clinico do recém-nascido, visando a identificacdo de altera¢des sugestivas de doencgas
neurologicas, e é considerado um dado clinico fundamental no atendimento pediatrico.
Desta forma, os médicos e outros profissionais de saude devem estar familiarizados
com as causas mais frequentes que levam a microcefalia e conhecer os padroes de
normalidade para o crescimento do cranio (ASHWAL et al., 2009).

O diagndstico € dado pela medida do crénio realizada pelo menos 24 horas
apos o nascimento e dentro da primeira semana de vida (até seis dias e 23 horas),
por meio de técnicas e equipamentos padronizados, segundo orientagdo da OMS
(WHO, 2016b). A microcefalia tem sido definida quando a medida do perimetro
cefalico (PC) é menor que dois (-2) desvios-padrdes (DP) da média especifica para o
sexo e idade gestacional. Para recém-nascidos com PC inferior a trés (-3) DP da
meédia, a microcefalia € considerada grave (OMS, 2016a) (Figura ).
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Figura 1 — Recomendagdes para afericao do perimetro cefalico de recém-nascidos

_ _Tamanho normal da cabega . Tamanho normal da cabeca

Bebé com cabega de tamanho normal Bebé com microcefalia Bebé com microcefalia grave

= Utilize uma fita métrica que nao estique ® Meca irés vezes e selecione a maior medida com

= Com cuidado, passe a fita ao redor da parte mais precisao de até 0,1 cm
larga possivel do perimetro cefélico = O melhor momento para medir & entre 24 e 36 horas

Parte mas larga da testa acima da sobrancelha ap06s o nascimento, quando a moldagem da cabega
Acima das oralhas ja diminuiu
Parte mais proeminente da parte de tras da cabega

Fonte: WHO, 2016b.

A microcefalia apresenta-se como a alteragado mais marcante da SCZ (BRASIL,
2016b) a qual compreende um espectro de sinais e caracteristicas clinicas que vao
além do PC menor do que o esperado para a idade e sexo, e inclui a presenca de
ventriculomegalia, calcificagbes subcorticais, hipoplasia do corpo caloso e diminuigdo
da mielina, como também comprometimento visual e artrogripose (ARAGAO et al.,
2016; EICKMANN et al., 2016; MOORE et al., 2017; SCHULER-FACCINI et al. 2016;
VAN DER LINDEN et al., 2016; VENTURA et al., 2016a, b).

No exame fisico em neonatos com SCZ, a microcefalia tem se apresentado de
forma grave, com significativa desconformidade craniofacial. Diversas s&o as
alteragdes morfolégicas, como o alteamento &sseo occipital, hérnia umbilical,
fontanelas cerradas ao nascer e excedentes dobras de pele no couro cabeludo
(EICKMANN et al., 2016). Os casos passaram a ser classificados como infecgéo
congénita sem identificagcdo etiolégica ou com identificacdo etioldégica, conforme
descrito pelo Ministério da Saude (BRASIL, 2017b):

1. Infecgdo congénita sem identificagéo etiolégica:

a) Caso confirmado de infecgdo congénita sem identificagdo etiologica:
apresentacdo de duas ou mais manifestagdes neuroldgicas, visuais ou
auditivas, com relato de exantema ou febre, sem causa definida durante a

gestacdo. Além disso, deve ndo apresentar resultado laboratorial, por falta
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ou erro na coleta da amostra da mae ou RN ou resultado laboratorial
negativo para STORCH+ZIKV.

b) Caso provavel de infecgdo congénita sem identificagdo etioldgica: casos
com duas ou mais manifestagdes neuroldgicas, visuais ou auditivas, de
maes sem relato de exantema ou febre, sem causa definida durante a
gestacdo e que apresentarem um dos seguintes critérios: sem resultado
laboratorial, por falta ou erro na coleta da amostra da m&e ou RN; resultado
laboratorial negativo para STORCH+ZIKV realizados em amostra da méae
ou RN.

2. Infecgao congénita com identificagcéo etiolégica:

a) Caso confirmado de infecgdo congénita com identificagéo etioldgica para o
ZIKV: casos com manifestagdes neurologicas, visuais ou auditivas com
resultado positivo ou reagente para o ZIKV (coleta até o oitavo dia de vida,
tipo de material e processamento).

b) Caso confirmado de infeccdo congénita por STORCH: criangas com
manifestagdes neuroldgicas, visuais ou auditivas com resultado positivo ou
reagente para sifilis, toxoplasmose, rubéola, citomegalovirus ou herpes
simples (momento da coleta, tipo de material e processamento).

c) Caso provavel de infecgao congénita por STORCH+ZIKV: situagbes em que
a mae tem relato de exantema ou febre durante a gestagcdo, sem causa
definida e que o recém-nascido apresente manifestagdes neuroldgicas,
visuais ou auditivas, com resultado laboratorial inconclusivo para
STORCH+ZIKV em amostras do recém nascido (RN) ou da méae, dentro das
primeiras 48 horas de vida.

Ao analisar 59 criangas com SCZ, Melo et al. (2019) concluiram que a maioria
delas apresentou um grave comprometimento motor, com habilidades inadequadas
para a idade, pobre controle e coordenacdo motora e o PC associou-se a ma
coordenacgao motora. Hagen et al. (2014) ressaltam que por volta dos sete ou oito
meses de vida as criangas comegam a apresentar atrasos no desenvolvimento
neuroldgico, sendo este 0 motivo mais comum de encaminhamento para os servigos

especializados. De acordo com Abdel-Salam et al. (2000) em um estudo com 40
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criangas com microcefalia, cerca de 40% delas apresentavam anormalidades
adicionais e grave retardo mental, epilepsia e espasticidade.

O diagnostico precoce da alteragdo do tamanho do cranio e cérebro quando
comparado para a idade gestacional, ainda durante a gravidez, permitira um melhor
desfecho nas agbes de elucidagcdo das suspeitas epidemiolégicas do diagnostico,
assim como, orientar adequadamente os genitores para o nascimento de um bebé
com malformacéo (BRASIL, 2016c¢).

2.3 Reabilitagao

A SCZ nao tem tratamento especifico e as equipes de reabilitacdo
multiprofissionais devem trabalhar com o objetivo de realizar estimulagao precoce,
auxiliando no desenvolvimento do bebé e da crianga. De acordo com o que o Sistema
Unico de Saude (SUS) preconiza no Protocolo de Vigilancia e Resposta & Ocorréncia
de Microcefalia e/ou Alteragdes do SNC, é necessario um acompanhamento clinico
nos servicos de atencdo basica, servigcos especializados de reabilitagdo, além de
exames diagndsticos e assisténcia hospitalar, assim como, disponibilizar
equipamentos para mobilidade, alimentagdo e comunicag&o, quando necessario
(BRASIL, 2015).

Em 2016 o Ministério da Saude publicou um documento intitulado de “Diretrizes
de Estimulacédo Precoce — Criancas de 0 a 3 anos com Atraso no Desenvolvimento
Neuropsicomotor”, como parte do Plano Nacional de Enfrentamento a Microcefalia do
Governo Federal, langado em 2015, com o objetivo de orientar as equipes de saude
para o cuidado as criangas com alteragdes decorrentes da SCZ (BRASIL, 2016c¢).

O objetivo da reabilitagéo é fazer com que o paciente comprometido pelo atraso
consiga atingir ao maximo do potencial do desenvolvimento neurologico, melhorando
as estruturas do vinculo entre a mae e a crianga (BRASIL, 2016c¢).

As equipes de reabilitagdo sdo multidisciplinares e todas as formas de
assisténcia devem, também, ser estendidas as familias. As criangcas precisam de
acompanhamento especializado e monitoramento constante (SIQUEIRA et al., 2016),
devido as limitagdes que a SCZ pode causar e a sobrecarga fisica e emocional dos
cuidadores (GAIVA; NEVES; SIQUEIRA, 2009). Tendo em vista que a grande parcela

das familias de criangas com microcefalia é de baixa renda e vivem em municipios
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distantes das capitais, onde estdo os principais centros de reabilitagao e profissionais
especialistas. As modificacbes desencadeadas pelo processo adaptativo da familia
sdo acompanhadas de desajustes que podem gerar disfungbes emocionais e de
qualidade de vida (HAASE et al., 2009).

O Ministério da Saude langou um protocolo denominado Estratégias de
Resposta ao ZIKV e o Combate ao Mosquito Transmissor o qual cita o Plano Nacional
de Enfrentamento a Microcefalia, onde um dos eixos tem por objetivo garantir o
atendimento adequado e oportuno as criangas e suas familias, disponibilizando a
todos os profissionais de saude protocolos e diretrizes clinicas para o atendimento e
ampliacao da cobertura de ultrassonografias e de tomografias (BRASIL, 2016b).

Diante das sequelas deixadas pela epidemia do ZIKV, o Governo Federal
habilitou 127 novos servigos de saude para esta populagdo, designando ao Nordeste
63% desse total, ja que é a regido mais atingida pela doengca. Uma das maiores
preocupacdes do sistema publico de saude tem sido promover qualidade de vida para
essas criangas por meio de terapias de reabilitacdo, assisténcia médica e apoio
psicossocial como fator de estimulagao para o desenvolvimento da crianga, buscando
reduzir os danos que a SCZ causou (BRASIL, 2016b). Entretanto, as noticias da midia
comumente denunciam a falta de assisténcias especializada as criangas vitimas do
ZIKV.

Em maio de 2017 o Ministério da Saude declarou o fim da Emergéncia em
Saude Publica de Importancia Nacional (ESPIN) em decorréncia do ZIKV e sua
associagdo com a microcefalia e outras alteragdes neurologicas. A decisdo aconteceu
18 meses apds a decretagdo de emergéncia e a redugao significativa de novos casos
(BRASIL, 2017c).

Contudo, a agdo mais importante € o combate ao mosquito. As habitagbes com
saneamento e infraestrutura sanitaria inadequados sao locais de facil disseminagao
do mosquito Aedes aegypti, tornando este um problema social, cultural e politico
(FELIX; FARIAS, 2019). Doencas transmitidas por mosquitos afetam,
desproporcionalmente, a maioria menos privilegiada da populagao brasileira, de varias
maneiras. O ZIKV teve impacto maior no Nordeste, onde uma percentagem maior da
populagdo €& pobre e as condigdes climaticas sdo favoraveis a propagagao de virus
transmitidos por mosquitos (LESSER; KITRON, 2016), devendo haver esforgos

coletivos para evitar novas epidemias.
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2.4 A maternidade no cenario da Sindrome Congénita do Zika

A gravidez é um acontecimento importante na vida da mulher e a
vulnerabilidade as doencas infecciosas pode apresentar desfechos negativos para o
desenvolvimento do feto (EBUENY, 2018; AL-GAILANI, 2016; SAPPENFIELD et al.,
2013). A infecgao pelo ZIKV € uma ameaga para os direitos reprodutivos das mulheres
e a possibilidade de microcefalia em decorréncia da SCZ é uma fonte de ansiedade
com implicagbes para a saude mental de mulheres em idade reprodutiva (BRASIL et
al., 2016; OLIVEIRA et al., 2016; WOMEN ENABLED INTERNATIONAL, 2017). A
epidemia de casos de SCZ gerou medo, ansiedade e incerteza, comum em todas as
epidemias (AL-GAILANI, 2016; BURKE et al., 2016).

O nascimento de uma crianga com deficiéncia traz uma série de consequéncias
na vida, no comportamento e nas emoc¢des de todos os membros da familia, com
mudangas significativas em sua estrutura (THUY; BERRY, 2013). Durante a gestacéo,
os pais apresentam fantasias e expectativas sobre o filho gerado e ninguém espera
que algo va ser diferente do imaginado (NOBRE; MONTILHA; TEMPORINI, 2008). A
intensidade da situacdo envolve uma repercussdo complexa e imprevisivel no
contexto familiar (FALKENBACK; DREXSLER; WERLER, 2008).

As alteragdes ocorridas apds o nascimento de uma crianca com deficiéncia
trazem uma nova realidade para o cuidador, provocando mudangas nos habitos e de
possiveis projetos de vida. Além disso, o cuidador passa a conviver com incertezas,
sobrecargas, alteragdo da rotina, mudanga de papéis e riscos para a prépria saude
(BOCCHI; ANGELO, 2005) devido a desgastes fisicos, psicolégicos ou emocionais
vinculados a sobrecarga a qual esta submetido (BRACCIALLI et al., 2012).

Em funcao das limitagdes que a SCZ pode causar na vida funcional da crianca,
a familia, e em especial a mae, (BASTOS; DESLANDES, 2008) experiencia uma
inesperada realidade, que envolve o engajamento nas atividades, como a extensa
rotina de terapias, consultas médicas, entre outros compromissos e abdicacdes em
favor do seu filho (BALLARIN et al., 2016).

As novas e desconhecidas demandas introduzidas na dindmica familiar
ocasionam a reorganizagao dos vinculos e das atividades cotidianas, considerando
que uma crianga com uma condi¢cdo crénica depende de cuidados integrais, o que
dificulta a entrada e/ou manutencgao do cuidador no mercado de trabalho e impacto na
renda mensal familiar (BALTOR; DUPAS, 2013). Os fatores socioeconémicos sao
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relevantes para se avaliar as condi¢cdes de saude, sabendo-se que quanto mais pobre
for a realidade do individuo, pior sera ndo s6 sua condi¢ao de vida, bem como a da
crianga com deficiéncia e as condigbes gerais da familia (WANG et al., 2009).

Observa-se que essas mulheres apresentam quadros sugestivos de fragilidade
emocional, vivenciados pela perda da crianga idealizada (BRUM; SCHERMANN,
2006). As maes passam a dedicar-se integralmente ao seu filho com deficiéncia,
tornando-se cuidadoras, o que associado aos cuidados com o lar e com a familia,
desencadeando sobrecarga emocional e fisica (FAVERO-NUNES; SANTOS, 2010).
O cuidador vivencia as mudangas que ocorrem em sua vida pessoal apds assumir
esse papel (NEUMANN; DIAS, 2013).

As mudancas do cotidiano e a condi¢do clinica cronica das criangas pode ter
efeito negativo para o bem-estar das maes (CHESHINE; BARLOW; POWELL, 2010),
assim como a expectativa quanto ao futuro, frequentemente apresentada como fator
de sofrimento (FREITAS; ROCHA; HAASE, 2014), com prejuizo social causado pelo
afastamento da mulher das suas atividades laborativas e fun¢gdes sociais. Portanto, a
investigacdo sobre os fatores que contribuem para o sofrimento psicolégico e
prejuizos na qualidade de vida pode contribuir com o desenvolvimento de programas
de intervencdo que favorecem os processos adaptativos e a reducdo do estresse
(EISENHOWER; BAKER; BLACHER, 2005).

O estresse materno exacerba sentimentos de ansiedade e depressao
dificultando o ajustamento e o desempenho do papel de cuidadora (ENGLE, 2009).
Sabe-se que as mudancgas na rotina de vida para executar os cuidados apresentam
correlagdo com problemas de saude mental (FERREIRA; ALEXRANDE; LEMOS,
2011). Nesse sentido, ser cuidador passa a ser um papel ocupacional. S&o
considerados papéis ocupacionais a unidao de comportamentos previstos pela
sociedade (AMERICAN OCCUPATIONAL THERAPY ASSOCIATION, 2008). Os
individuos realizam suas atividades conforme os papéis ocupacionais que assumiram
no decorrer da vida (CORDEIRO, 2005).

Autores apontam para o fato de que o cuidador deve receber suporte néo
apenas para aprender a cuidar mas, sobretudo, para enfrentar, compreender e
compartilhar a situacdo de doenca e/ou deficiéncia, para que possa lidar mais
adequadamente com seus proprios problemas, conflitos, medo e aumento das

responsabilidades, principalmente, por se observar que eles apresentam prejuizos
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na saude e na participagdo social (FLORIANI; SCHRAMM 2006; BECK; LOPES,
2007).

Além disso, o medo de uma nova epidemia de ZIKV pode influenciar o
planejamento familiar e a intengdo das mulheres de terem novas gestagodes. A real
influéncia da epidemia de ZIKV no Brasil no planejamento familiar ainda é
desconhecida, mas sugere-se um declinio de nascidos vivos no Brasil em
decorréncia da associagdo entre a infeccdo congénita por ZIKV e microcefalia
(CASTRO et al., 2018)
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3 OBJETIVOS

3.1 Objetivo |

= Analisar as mudangas nos papéis ocupacionais e suas consequéncias na

saude mental de maes de criancas com SCZ.

3.2 Objetivo Il

= Avaliar o nivel de preocupacgao de mulheres em idade reprodutiva em relagéo
a uma possivel nova epidemia de ZIKV e a sua influéncia na intencao de

uma nova gestacao.
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ORGANIZAGAO DA TESE

Esta tese esta organizada em dois capitulos a fim de contemplar os Obijetivos | e
Il. Cada um destes objetivos contou com meétodos distintos, justificando assim o
modelo de formatacdo. Cada capitulo € composto por sua prépria sessdo de métodos,
resultados, discussao e conclusao.

O Objetivo | deu origem ao capitulo intitulado: Mudangas nos Papéis
Ocupacionais e Transtorno Mental Comum em Maes de Criangas com Sindrome
Congénita do Zika. Os resultados deste estudo transversal originaram um artigo
nomeado “Changes in Occupational Roles and Common Mental Disorders in Mothers
of Children with Congenital Zika Syndrome” publicado no “The American Journal of
Occupational Therapy” (https://doi.org/10.5014/ajot.2019.035972) (Apéndice V).

O Objetivo Il originou o capitulo: Preocupagdo de mulheres em idade

reprodutiva em relacdo a uma possivel nova epidemia de ZIKV no Brasil e a sua
influéncia na intengdo de uma nova gestacéo. Os resultados deste estudo piloto seréo
submetidos ao Journal Women and Birth, com o titulo: “Level of concern of women of
reproductive age about a possible new ZIKV epidemic in Brazil and its influence on the

intention of a new pregnancy”.
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4 CAPITULO I: MUDANGAS NOS PAPEIS OCUPACIONAIS E TRANSTORNO
MENTAL COMUM EM MAES DE CRIANGAS COM SINDROME CONGENITA DO
ZIKA

OBJETIVO

Analisar as mudangas nos papeéis ocupacionais e suas consequéncias na

saude mental de maes de criancas com SCZ.

METODO

Desenho do estudo

Trata-se de um estudo observacional do tipo transversal, realizado em quatro
centros de reabilitagdo do Sistema Unico de Saude (SUS) no estado de Alagoas,
Nordeste do Brasil.

Local do estudo

A pesquisa foi realizada por meio de questionario aplicado as maes de criangas
com SCZ, durante a realizacido de terapias de reabilitacido, exames e consultas em
quatro unidades referenciadas pela Secretaria Estadual de Saude de Alagoas para o

atendimento de criangas com microcefalia:

= Centro de Especializado em Reabilitacdo — CER Ill, da Universidade
Estadual de Ciéncias da Saude de Alagoas - UNCISAL, que fica localizado
em Maceio-Alagoas. Por se tratar de uma clinica escola, o local & cenario
de praticas e estagio de cursos de graduagao de terapia ocupacional,
fisioterapia e fonoaudiologia além de residéncias em saude e
especialidades médicas;

» Associacdo dos Pais e Amigos dos Excepcionais de Maceio (APAE),
organizagdo n&o governamental sem fins lucrativos, mantida com a

colaboracéao de voluntarios, doagdes e parcerias com 0 municipio de Macei6
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e o Governo do Estado de Alagoas que presta atendimentos na area da
saude, com énfase na reabilitacao;

= Centro Especializado em Reabilitagcdo — CER IV da Associacédo Pestalozzi
de Maceid, entidade sem fins lucrativos que atende pessoas com
deficiéncia, nas areas da saude, educacao, assisténcia social, qualificacao
profissional e lazer;

= Servico de Assisténcia Especializado (SAE) do Hospital Escola Doutor
Hélvio Auto (HEHA), referéncia no estado em tratamento de doencgas
infectocontagiosas.

Populagao e amostra

Participaram deste estudo maes de criangas diagnosticadas com SCZ que
estavam recebendo acompanhamento e tratamento peridédico nos centros de
reabilitagdo do SUS no estado de Alagoas entre julho de 2017 e abril de 2018. O
diagndstico médico foi dado a partir da apresentagdo do perimetro cefalico de pelo
menos dois DP abaixo da média para a idade e sexo, e alteracdes cerebrais tipicas,
indicando infecgdo congénita, incluindo calcificagdes intracranianas, dilatacdo dos
ventriculos cerebrais ou alteragcdes na fossa posterior e outros sinais encontrados por
meétodos de diagndstico por imagem ou identificagdo do ZIKV em testes de laboratorio
(PCR ou testes soroldgicos).

Critérios de inclusao e exclusao

Adotaram-se os respectivos critérios de inclusdo: (1) mées de criangas com
SCZ; (2) ser responsavel pelos cuidados do filho. Utilizaram-se como critérios de
exclusao para as mées: (1) apresentar alguma condi¢gado de saude que comprometa o
processo da coleta de informacgdes; (2) mées com outros filhos com diagndstico de
alguma sindrome ou deficiéncia; (3) aquelas que afirmaram apresentar agravos de
saude fisica ou mental ou referiram estar passando por problemas pessoais que
pudessem interferir nos resultados desta pesquisa; (4) os cuidadores que faziam uso

de medicacao psicotrépica antes do nascimento da crianga com microcefalia, assim



35

como as que informaram algum tipo de dependéncia quimica (medicamentosa, alcool

e ou outras drogas).

Sistematica da coleta de dados

A coleta de dados foi realizada entre os meses de julho de 2017 e abril de 2018
por uma equipe formada por trés estudantes de graduagdo e uma terapeuta
ocupacional. Os entrevistadores foram treinados para aplicacdo dos instrumentos
utilizados, em dois encontros presenciais e uma etapa pratica supervisionada. Além
disso, receberam informagdes acerca dos objetivos do projeto, sendo realizado um
estudo piloto, para teste do instrumento e adaptacédo dos entrevistadores.

As entrevistas foram realizadas convenientemente nos dias de consulta de
acompanhamento das criancas nos servicos de saude onde as mesmas estavam
inseridas. As maes de criangas com SCZ foram abordadas enquanto aguardavam o
atendimento e convidadas a participar do estudo. Na ocasido foram explicados os
objetivos da pesquisa, riscos e beneficios, assim como as informagdes necessarias
para compreensdo das perguntas. As mées que aceitaram participar do estudo e
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice |) responderam
aos questionarios aplicados pelos entrevistadores.

Para garantir a privacidade no momento da coleta de dados, as entrevistas
foram realizadas em espaco reservado, confortavel e seguro em cada umas das
unidades citadas, com o objetivo de evitar equivocos durante a coleta de dados e com
0 objetivo de assegurar a compreensdo das perguntas da pesquisa.

As maes foram entrevistadas face a face nos centros de saude e responderam
questdes estruturadas sobre o estado demografico e socioeconémico, suas condigdes
de saude mental e seus papéis ocupacionais antes do nascimento da crianga € no

momento da coleta de dados.

Instrumentos de coleta de dados

Foram utilizados trés instrumentos padronizados e validados no Brasil, sendo
eles: o questionario de identificagdo (Apéndice lll); Self-Reporting Questionnaire
(SRQ-20) (Anexo Il); Lista de Identificacdo de Papéis Ocupacionais (Anexo lll). Além
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disso, foram coletadas informagdes referentes a idade materna, grau de escolaridade,
e situagao conjugal.

Para avaliacdo da saude mental foi utilizado o SRQ-20, instrumento
multidimensional de triagem destinado a detectar sintomas suspeitos de Transtorno
Mental Comum (TMC) (HARDING et al., 1980), sendo quatro itens sobre sintomas
fisicos e 16 sobre disturbios psicomotores (GUIRADO; PEREIRA, 2016). O SRQ-20
€ recomendado para pesquisas epidemioldgicas em paises de baixa renda e foi
validado no Brasil com alta sensibilidade (83%) e especificidade (80%). Os itens do
SRQ-20 foram pontuados em "0" se respondidos "nao" (o sintoma estava ausente no
ultimo més) e "1" se respondido "sim" (o sintoma estava presente no ultimo més). O
escore do SRQ-20 varia de 0 a 20 e o corte de oito pontos foi utilizado como indicativo
de TMC (MARI; WILLIAMS, 1986).

Para identificar as fungcdes exercidas pelas maes de criangas com SCZ foi
utilizada a Lista de Identificacdo de Papéis Ocupacionais (Role Checklist) (Anexo lll),
instrumento de origem norte-americana, semiestruturado e com roteiro padronizado
(OAKLEY, 1986). Trata-se de um inventario traduzido e validado no Brasil, indicado
para adolescentes, adultos e idosos (CORDEIRO, 2005; CORDEIRO et al., 2007).
Divide-se em duas partes, a Parte | avalia, por meio de um tempo continuo, os
principais papéis ocupacionais que constituem a vida diaria do individuo e investiga
se o papel foi desempenhado no passado, € desempenhado no presente e se ha o
desejo de desempenha-lo no futuro. Para este estudo, o passado foi considerado
como o periodo anterior ao nascimento da crianga com SCZ. A Parte |l identifica o
grau de importancia que o individuo atribui a cada papel, sendo considerado: 1.
Nenhuma Importéncia; 2. Alguma Importancia e 3. Muita Importéncia (CRUZ; EMMEL,
2012).

O instrumento considera os 10 seguintes papéis: estudante, trabalhador,
voluntario, cuidador, mantenedor, amigo, membro da familia, participante religioso,
passatempo amador e participante de organizagdes, além de oferecer a opgao “outro”,
para casos em que a pessoa identifique o exercicio de um papel nao listado e que
tenha desempenhado no passado, desempenha no presente e/ou planeja para o
futuro (OAKLEY et al., 1986).
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Analise de dados

A relagdo entre o TMC (desfecho) e as mudangas nos papéis ocupacionais
(variaveis preditoras) foi analisada por meio de um modelo de regresséo logistica
padrdo. As estimativas foram relatadas como Odds Ratio (OR) e intervalo de confianga
(IC) de 95% e foram ajustadas para renda, escolaridade, numero de filhos e estado
civil. Avaliamos a multicolinearidade usando o Fator de Inflagdo de Variancia (VIF) e
analisamos a adequagao do ajuste com os critérios de informagéao de Akaike (AIC) e

R2 de McFadden. A analise foi realizada com o software estatistico JASP (versao
9.1.0) (http://jasp-stats.org/).

Consideracdes Eticas

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal de Sergipe (UFS), sob parecer n° 2.771.588, com o seguinte CAAE:
65727917.1.0000.5546 (Anexo |). Todos os cuidados foram adotados visando garantir
o sigilo e confidencialidade das informagdes, conforme preconiza a Resolugéo n°
466/2012 do Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 2012).

As mulheres que aceitaram participar deste estudo assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) em duas vias, com garantia de recusa a

qualguer momento, sem o sofrimento de quaisquer danos por parte da instituigao.

RESULTADOS

Participaram do estudo quarenta maes (idade 25,0 + 6,8 anos) de criangas
(idade 1,8 + 6,4 meses) com SCZ. Todas as mulheres eram as principais cuidadoras
dos seus filhos e foram entrevistadas enquanto os acompanhavam em sessdes de
reabilitacdo, nos servigos descritos na sessao anterior. Todas as maes informaram ter
realizado consultas de pré-natal durante a gestagcdo e 10 (25%) do total das
entrevistadas souberam da condi¢cdo da sua crianga antes do nascimento, as demais
s tiveram a suspeita diagnostica apos o parto. A média de escolaridade em anos foi
de 9,66 (x 2,52 DP). Quanto ao estado civil, a metade das maes era casada ou vivia

em unido estavel e a outra metade nao tinha companheiro.
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Diante da amostra estudada, a maioria das mées relatou perda de seus papéis
ocupacionais apos o nascimento do seu filho com SCZ. Os papéis mais afetados
foram o de: estudante (-77,8%), trabalhador remunerado (-76,5%), voluntario (-
75,0%), amigo (-39,4%) e hobby (-35,3%), enquanto aumentava seu papel como
cuidadora (+ 44,4%) e participagdo em organizagdes (+ 150,0%). Esses resultados

podem ser conferidos na Tabela 1.

Tabela 1 — Mudancas de papéis ocupacionais de maes de criangas com microcefalia
relacionadas ao ZIKV.

. A S
Papéis Ocupacionais Passado Presente Dg::;:f:):;g?ﬁ:)ls Im(pl\(/)[l:(;lil;::’ 231;1_!)(1;;()121
Estudante 27 6 -77,8 3(3-3)
Trabalhador 17 4 -76,5 3(3-3)
Voluntario 8 2 -75,0 3(2-3)
Cuidadora 27 39 +44.4 3(3-3)
Servigos domésticos 39 39 - 3(2-3)

Amigo 33 20 -39,4 3(2-3)
Membro da familia 29 28 -3,5 3(3-3)
Participagdo religiosa 22 19 -13,6 3(3-3)
Passatempo/Amador 17 11 -35.3 2 (2-3)
Participagdo em organizagdes 4 10 +150,0 2(1-2)

* Escala Likert de 3 pontos, de "sem importancia" a "muito importante”

Quanto a saude mental, avaliada através da versao brasileira do SRQ-20, os
escores variaram de zero a 15, com mediana de oito (IQR: 6,25). Vinte e trés (57,5%)
maes apresentaram escore alto (28) de SRQ-20 e foram positivos para sintomas de
TMC. A analise de regresséo logistica mostrou associagao significativa entre TMC e
perda do trabalho remunerado apés o nascimento da crianga (OR: 7,20; IC95%: 1,26;
41,06; p = 0,026; AIC = 58,2; R2 de McFadden = 0,153; VIF <2) (Tabela 2).
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Tabela 2 — Comparacao dos escores do SRQ de acordo com as alteragdes em cada papel
ocupacional como preditor do estado mental materno.

SRQ escore
Média (IQR)
Papéis Ocupacionais OR Ajustado* p-valor
p o = (95 CI%)
Maies que relataram Mies que nao relataram p-valor*
mudancas em papéis mudancas em papéis
ocupacionais ocupacionais
Estudante 8,0 (7.0) 8,0 (6.0) 0,989
Trabalhador 10,0 (4.0) 7,0 (6.5) 0,020 7.20 (1.26 — 41.06) 0.026
Voluntario 9,0 (3.5) 8,0 (7.0) 0,612
Cuidador 8,5(7.0) 8,0 (5.5) 0,813
Trabalho doméstico - 8,0 (5.5) -
Amigo 10,0 (3.0) 7,0 (7.0) 0,258
Membro da familia 10,0 (5.0) 8,0 (6.0) 0,488
Participagdo religiosa 8,0(3.5) 8,0 (7.0) 0,856
Passatempo/Amador 9,5(3.3) 7,5(7.3) 0,326
Participagdo em 10,0 (3.8) 8,0 (7.0) 0,264

organizagoes

IQR, intervalo interquartil; OR, odds ratio; Cl, intervalo de confianga.

Apenas uma mée relatou mudangas no trabalho doméstico.

* Analise univariada usando o teste de Mann-Whitney. Varidveis com valor de p inferior a 0,2 foram incluidas no modelo de
regressao logistica.

** Ajustado por renda, escolaridade, numero de filhos e estado civil.

DISCUSSAO

Este estudo teve como proposta explorar a relagéo entre TMC e mudancgas nos
papeéis ocupacionais nas maes de criangas com SCZ. Os resultados obtidos indicam
que a perda do trabalho remunerado esteve associada a presenga de TMC. Ha
evidéncias de que a prevaléncia de problemas de saude mental, particularmente
transtornos depressivos, € maior entre maes de criangas com deficiéncia do que
outras maes (SINGER et al., 2006). Além disso, tem sido sugerido que existe uma
relagéo significativa entre o tempo de cuidado e o nivel de problemas de saude mental
materna (SAWYER et al., 2011).

Esses achados sdo semelhantes aos relatados por estudos sobre mudancgas
nos papeéis ocupacionais de maes cujos filhos apresentavam comprometimento motor
severo (BREHAUT et al., 2004; RIBEIRO et al., 2014). O tempo e o dinheiro gastos
pelas mées para cuidar das atividades diarias da crianga com maior incapacidade (Ex.:
Sindrome Congénita do Zika) contribuem para reduzir a renda familiar e o bem-estar
social, com impacto negativo na saude mental das maes.

E inquestionavel que as familias com uma crianga com SCZ enfrentam um
conjunto imediato de demandas por cuidado especializado e uma responsabilidade
vitalicia prevista, mas o conhecimento das necessidades de longo prazo das familias
e do fardo social é limitado (BAILEY; VENTURA, 2018). Criangas com SCZ requerem
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cuidados de saude intensivos em varias areas da saude, aumento do tempo de
transporte para centros urbanos para consultas e envolvimento de seus cuidadores
primarios, muitas vezes as maes.

Ter um filho com uma doenca limitante pode reduzir as oportunidades para as
maes manterem o emprego e para as maes nao empregadas procurarem um novo
emprego (HOPE et al.,, 2016). Além dos aspectos financeiros obvios, o emprego
proporciona inclusao social e pode reduzir sentimentos de isolamento e perifericidade
(SHEARN; TODD, 2000). Embora os esforgos do governo para implementar
programas de intervengdes na primeira infancia para fornecer servigos especializados
para as criangas com SCZ no Brasil, o apoio focado na familia e a assisténcia social
e psicoldgica parecem ser insuficientes. Além disso, a falta de politicas e estratégias
de protegéo social para compensar o desemprego materno e as perdas financeiras
pode levar a resultados negativos, incluindo baixa qualidade de vida e sofrimento
psicologico.

Como cuidar das criangas com deficiéncia geralmente leva ao isolamento social
e ao alto risco de resultados adversos na saude mental, sdo necessarias vigilancia
ativa para identificar necessidades emergentes e desenvolvimento de programas de
intervencdo para apoiar a saude infantil e adaptagdo positiva da familia (BAILEY,
VENTURA, 2018; BRUNONI et al., 2016). Os terapeutas ocupacionais podem ajudar
as maes a desenvolver um plano realista para desenvolver ou recuperar papéis de
uma maneira que minimize o esforco do papel e acentue o equilibrio dos papéis
(CROWE et al., 1997). Além disso, o apoio emocional fornecido pelos lagos sociais
aumenta o bem-estar psicoldgico e reduz o risco de comportamentos inadequados e
saude fisica precaria (UMBERSON; MONTEZ, 2010). Os programas de treinamento
dos pais podem contribuir significativamente para a saude psicossocial das maes,
incluindo ansiedade, depressédo, autoestima e ajuste conjugal (BARLOW; COREN,
2004).

Embora o governo tenha feito esforgos para implementar programas de
intervencao na primeira infancia para fornecer servigos especializados para criangas
com SCZ no Brasil, o apoio focado na familia e a assisténcia social e em saude mental
parecem ser insuficientes. Além disso, a falta de politicas e estratégias de protecéo
social para compensar o desemprego materno e as perdas financeiras podem levar a

resultados negativos, incluindo a ma qualidade de vida e o sofrimento mental.



41

E necessario fortalecer mecanismos para garantir o retorno das mées ao
mercado de trabalho, fornecendo aconselhamento multidisciplinar e implementar
estratégias psico-educacionais para promover o ajuste psicoldégico materno. Os
nossos resultados sugerem que a perda de trabalho remunerado esta associada a
TMC em maes com filhos com SCZ, com as seguintes implicagdes para a pratica da
terapia ocupacional:

- Promogéo do protagonismo materno nos servigos publicos, colaborando com
o resgate dos papéis ocupacionais anteriormente desempenhados e também dos
papéis desejados por estas mulheres;

- Capacidade de contribuir para a busca de trabalho alternativo e geragéo de
renda no territério de sua comunidade, o mais préximo possivel de sua casa e de seu
filho;

- Intervencdo com énfase no fortalecimento da rede de apoio familiar e
comunitario, a fim de formar outras pessoas que possam colaborar com o cuidado da
crianga, para que a mae se sinta segura em compartilhar as tarefas de cuidado;

- Promover o exercicio de atividades que contemplam o lazer, colaborando com
a qualidade de vida e a participacao social destas mulheres.

Nosso estudo apresenta como principais limitacbes o pequeno tamanho da
amostra, a sua natureza transversal e a inclusdo apenas das méaes de criangas
inseridas nos servigos de reabilitagdo, o que pode significar que estas mulheres que
nao estao recebendo suporte profissional para os cuidados com os seus filhos podem
estar em situacgao ainda mais grave, visto que o apoio e as trocas de experiéncias com

outras méaes e com profissionais da saude podem nao estar acontecendo.
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5 CAPITULO Ill: PREOCUPAGAO DE MULHERES EM IDADE REPRODUTIVA EM
RELAGAO A UMA POSSIVEL NOVA EPIDEMIA DE ZIKV NO BRASIL E A SUA
INFLUENCIA NA INTENGAO DE UMA NOVA GESTAGAO

OBJETIVO

Avaliar o nivel de preocupacédo de mulheres em idade reprodutiva em relagéo
a uma possivel nova epidemia de ZIKV e a sua influéncia na intencdo de uma

gestacéo futura.

METODO

Desenho do estudo

Trata-se de um estudo observacional do tipo transversal, realizado nos Estados
de Alagoas e Sergipe, Nordeste do Brasil, os quais apresentaram aumento dos casos
de microcefalia durante a epidemia de ZIKV. De 2015 a 2018, 141 e 138 casos de
SCZ foram confirmados em Alagoas e Sergipe, respectivamente (BRASIL, 2019).

Amostra

O estudo foi composto por uma amostra de conveniéncia, com um total de 123
mulheres n&o gravidas em idade reprodutiva, sendo 33 maes (média de idade, 26.5
anos) de criangas com SCZ e 90 maes (média de idade, 30.5 anos) de criangas
saudaveis. As maes de criangas com SCZ foram abordadas em dois centros de
reabilitacdo (Centro de Referéncia em Reabilitaggo — CER Ill, da Universidade
Estadual de Ciéncias da Saude de Alagoas — UNCISAL; e Associagao dos Pais e
Amigos dos Excepcionais (APAE) de Aracaju/Sergipe) e as méaes de criangas
saudaveis foram selecionadas em Unidades Basicas de Saude (UBS) do Sistema
Unico de Saude (SUS).

O diagndstico de SCZ foi dado a partir da apresentagédo do perimetro cefalico
de pelo menos dois DP abaixo da média para a idade e sexo, e alteragdes cerebrais

tipicas indicando infecgdo congénita, incluindo calcificagbes intracranianas, dilatagédo
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dos ventriculos cerebrais, alteragcdes na fossa posterior e outros sinais encontrados
por métodos de diagndstico por imagem e identificagdo do ZIKV em testes de
laboratorio (PCR ou testes soroldgicos). As maes de criangas saudaveis foram
selecionadas em Unidades Basicas de Saude do SUS, enquanto aguardavam por

atendimento médico ou vacinagéo.

Critérios de inclusao e exclusao

Adotaram-se como critérios de inclusdo das entrevistadas: (1) mulheres néo
gravidas e em idade reprodutiva, especificamente entre 18 e 49 anos de idade, no
momento da entrevista; e (2) ter concebido uma crianga com ou sem SCZ no periodo
entre 2015 e 2017. Utilizaram-se como critérios de exclusdo para as maes: (1)
apresentar alguma condigdo de saude que comprometa o processo da coleta de
informagdes; (2) mées com outros filhos com diagndstico de alguma sindrome ou
deficiéncia; e (3) aquelas que afirmaram apresentar agravos de saude fisica ou mental
ou referiram estar passando por problemas pessoais que pudessem interferir nos

resultados desta pesquisa.

Sistematica da coleta de dados

A coleta de dados foi realizada entre os meses de fevereiro e julho de 2019 por
uma equipe formada por uma estudante de graduag&do, uma enfermeira e uma
terapeuta ocupacional. Os entrevistadores foram treinados para aplicagcdo do
qguestionario, em dois encontros presenciais e uma etapa pratica supervisionada.

As entrevistas foram realizadas convenientemente nos dias de consulta de
atendimento das criangas nos servigcos de saude. Na ocasido foram explicados os
objetivos da pesquisa, riscos e beneficios, assim como as informagdes necessarias
para compreensdo das perguntas. As mées que aceitaram participar do estudo e
assinaram o TCLE responderam ao questionario aplicado pelos entrevistadores.

Para garantir a privacidade no momento da coleta de dados, as entrevistas
foram realizadas em espaco reservado, confortavel e seguro em cada umas das
unidades citadas, com o objetivo de evitar equivocos durante a coleta de dados e com
0 objetivo de assegurar a compreensdo das perguntas da pesquisa.
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As méaes foram entrevistadas face a face e responderam questdes estruturadas
sobre o estado demografico e socioeconémico (idade, escolaridade, renda familiar,
status de relacionamento e numero de filhos), seu estado de preocupagdo com uma
possivel nova epidemia de ZIKV, a intengdo de uma futura gestagao, e a influéncia de

uma possivel nova epidemia da doenga da decisao de ndo ter uma nova gravidez.

Instrumento de coleta de dados

Para avaliar a preocupag¢ao de mulheres em relagdo a uma possivel nova
epidemia de ZIKV foram feitas cinco perguntas, respondidas em uma escala Likert de
cinco pontos (variando de 1 = "ndo/nada" a 5 = "muitissimo"). S&o elas: (1) Atualmente
vocé esta preocupada com o virus Zika? (2) Vocé esta preocupada com a
possibilidade de uma nova epidemia do virus Zika? (3) Como a epidemia de Zika e
suas consequéncias influenciaram seu desejo de engravidar novamente? (4) A
informacéo na televisdo, radio, internet e servigos de saude foi suficiente para vocé
entender a doenga e suas consequéncias? (5) Vocé se sente segura quanto a saude
e assisténcia social que pode receber do servigo publico de saude se for infectada
pelo virus Zika?

Outras duas perguntas dicotdmicas adicionais (sim e ndo) foram usadas para
avaliar a intengdo de uma nova gravidez e a influéncia de uma possivel nova epidemia

de ZIKV na intengdo de uma nova gestacéo.

Analise dos dados

As diferencas nos niveis de preocupac¢ao entre méaes de criangas com SCZ e
maes de criangas saudaveis foram comparadas pelo teste de Mann-Whitney. Foram
verificados os pressupostos de normalidade e igualdade de variancias. As diferencas
entre 0s grupos nas taxas de resposta para a intengdo de uma nova gravidez e o medo
de uma possivel nova epidemia de ZIKV para evitar uma gravidez futura foram
analisadas através da estatistica Qui-Quadrado. As analises foram realizadas com o
software estatistico JASP (Versao 9.1.0; Amsterda, Holanda; http://jasp-stats.org/).
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Consideracdes Eticas

Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Federal de Sergipe (UFS), sob parecer numero 2.771.588, com o seguinte CAAE:
65727917.1.0000.5546 (Anexo 1), e foi realizado de acordo com a Declaragéo de
Helsinque. Todos os cuidados foram adotados visando garantir o sigilo e
confidencialidade das informacdes, conforme preconiza a Resolugdo n°® 466/2012 do
Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 2012). As mulheres que aceitaram participar
deste estudo assinaram o TCLE em duas vias, com garantia de recusa a qualquer

momento, sem o sofrimento de quaisquer danos por parte da instituicéo.

RESULTADOS

A maioria das maes entrevistadas era jovem (mediana de 30 anos de idade;
minimo 19, maximo 45), tinha mais de seis anos de escolaridade (n= 94; 76,4%) e
apresentava relagdo conjugal estavel (n=102; 82,9%). A renda familiar entre as
entrevistadas era de até trés salarios minimos. Nao houve diferen¢ga no numero de

filhos entre os grupos analisados (p = 0,258) (Tabela 3).

Tabela 3 — Caracteristicas sociodemograficas maternas.

Maes de crian¢as com Maes de criancas
Variaveis SCZ saudaveis p-valor
(n=33) (n=90)
Escolaridade (anos)
0-4 11 (33,3%) 15 (16,7%)
5-6 2 (6,1%) 1(1,1%) 0,075
>6 20 (60,6%) 74 (82,2%)
Status de relacionamento
Casada/unido estavel 25 (75,8%) 77 (85,6%) 0,460
Solteira 8 (24,2%) 13 (14,4%)
Numero de filhos¥ 2.0 (1,0-3,0) 1.5 (1,0-2,0) 0,258

As variaveis categoricas sdo expressas como numero absoluto e percentual.
¥Dados expressos como mediana e quartis (Q1, Q3).
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As pontuagdes para cada questdo nos grupos estudados estdo detalhadas na
Tabela 4. Diferengas estatisticamente significantes foram observadas nas questdes
um e cinco, indicando que as maes de criangas com SCZ estdo mais preocupadas
com o ZIKV do que as maes de criangas saudaveis, além de sentirem-se mais
inseguras com a assisténcia prestada pelo servigo publico de saude em relagdo a
doenca. Altos niveis de preocupag¢ao com a possibilidade de uma nova epidemia do
ZIKV foram observadas nos dois grupos.

Tabela 4 — Distribuicdo das pontuagdes por questdo referentes ao questionario de
preocupacao sobre uma possivel nova epidemia de ZIKV entre maes que tém filhos com SCZ
e maes de criancas saudaveis.

Questdes Maes de criangas com Maes de criangas p-valor*
SCZ saudaveis
(n=33) (n=90)

Q1. Atualmente vocé esta preocupada com o virus Zika? 4,0 (3,0-4,0) 2,5 (1,0-4,0) 0,002*
Q2. Vocé esta preocupada com a possibilidade de uma nova 4,0 (3,0-4,0) 3,0 (3,0-4,0) 0,089
epidemia do virus Zika?
Q3. Como a epidemia de Zika e suas consequéncias influenciaram 1,0 (1,0-4,0) 2,0 (1,0-4,0) 0,607
seu desejo de engravidar novamente?
Q4. A informacio na televisido, radio, internet e servigos de satde 2,0 (2,0-4,0) 3,0 (2,0-4,0) 0,590
foi suficiente para vocé entender a doenca e suas consequéncias?
Q5. Vocé se sente segura quanto a saude e assisténcia social que 3,0 (2,0-5,0) 5,0 (3,3-5,0) 0,015*
pode receber do servico publico de satide se for infectada pelo virus
Zika?

p-valores menores do que 0.05 foram considerados estatisticamente significantes. Dados expressos em mediana e quartis (Q1-Q3).

Mais de 80% das maes de criangas com SCZ relataram nao ter intencado de
gravidez futura. Em ambos os grupos, um alto percentual de maes sem intencéo de
uma nova gestacao relatou influéncia de uma possivel nova epidemia de ZIKV nessa
decisdo (29,6% para mées de criangas com SCZ e 48,0% de mées com filhos
saudaveis; p = 0,174) (Tabela 5).
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Tabela 5 — Influéncia do ZIKV na intengdo de uma nova gestagao.

Maes de criangas com SCZ Maes de criancas
Variaveis (n=33) saudaveis p-valor*
(n=90)
Intengdo de futura gestacio
Sim 6 (18,2%) 65 (72,2%) < 0,001
Nao 27 (81,8%) 25 (27,8%)
Influéncia de uma possivel nova epidemia de
ZIKYV na decisiao de ndo ter uma nova 8 (29,6%) 12 (48,0%) 0,174
gravidez

p-valores menores do que 0.05 foram considerados estatisticamente significantes.

DISCUSSAO

Tem sido demonstrado que maes de criangas com SCZ podem ser
particularmente vulneraveis a problemas de saude mental (KUPER et al., 2019). Além
disso, o medo de uma nova epidemia de ZIKV pode influenciar o planejamento familiar
e a intengcdo das mulheres de terem novas gestagdes. O objetivo deste estudo foi
avaliar o nivel de preocupacao de mulheres em idade reprodutiva em relacédo a uma
possivel nova epidemia de ZIKV e a sua influéncia na inten¢gdo de uma nova gestacéo.

Os resultados deste estudo mostraram que as maes de criangas com SCZ
apresentam niveis mais elevados de preocupag¢ao com o virus do que as maes de
criangas saudaveis, o que pode refletir a sobrecarga do cuidado dos seus filhos que
nasceram com comprometimento neuromotor em decorréncia da infeccdo congénita
durante a epidemia. Recentemente, verificamos que as limitagdes funcionais e a
dependéncia a longo prazo das criangas com SCZ levam a alteragées nos papéis
ocupacionais maternos e tém um impacto negativo no bem-estar e saude mental das
maes (OLIVEIRA et al., 2016; OLIVEIRA et al., 2017; REIS et al., 2020). De forma
interessante, no presente estudo apenas 29,6% das méaes de criangas com SCZ
apontaram uma possivel nova epidemia como um fator associado ao desejo de n&o
engravidar novamente, o que pode sugerir que outros fatores sociais como as
demandas de cuidado com a crianga e a perda de emprego remunerado influenciem
nessa deciséo (REIS et al., 2020).

A intencdo de engravidar pode mudar de acordo com as situagbes e
experiéncias da mulher, e a possibilidade de uma nova epidemia de ZIKV é um fator
que pode contribuir para a decisdo de evitar uma nova gravidez. Em um estudo

realizado por Castro et al. (2018), verificou-se um declinio nos nascidos vivos no Brasil
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apo6s o anuncio da relacao entre ZIKV e o aumento no numero de casos relatados de
microcefalia em 2015 e 2016. Em nosso estudo, um alto percentual de mulheres
relatou ndo ter intengdo de uma nova gestagédo por medo de uma nova epidemia de
ZIKV no Brasil. A verdadeira extensdo do trauma psicolégico enfrentado pelas
mulheres em idade reprodutiva em decorréncia da epidemia de ZIKV no Brasil é
desconhecida, mas uma atmosfera de medo, ansiedade e incerteza parecem ainda
permear comunidades de alto risco de infecgao.

Embora a OMS tenha declarado o fim da Emergéncia de Saude Publica de
Interesse Internacional (ESPII) em relagdo a microcefalia em novembro de 2016, as
complicagcbes associadas ao ZIKV ainda s&o consideradas um desafio de saude
publica que requer um programa de reabilitagdo de longo prazo. Em adig&o, devido
ao risco de uma nova epidemia de ZIKV, a elaboragdo de um guia de enfrentamento
global para a doengca € necessaria. Respostas equivocadas podem minar a
capacidade das comunidades e governos de abordar adequadamente os impactos
sociais e de saude relacionados ao ZIKV e comprometer a saude emocional e fisica
de mulheres vulneraveis (RASANATHAN et al., 2017). Permanecem lacunas no
conhecimento sobre os sintomas do ZIKV e das possiveis complicagdes, modos de
transmissdo e diretrizes atuais de prevengdo recomendadas (DINIZ et al., 2019).
Desencontros de informag¢des divulgadas por diferentes meios de comunicagao
podem levar a confusdo de entendimento sobre a doencga influenciando de forma
negativa a saude mental de mulheres em idade reprodutiva, proporcionando medo e
aumentando a inseguranga nas informagdes reais (RANGEL, 2017). Por isso, o
acesso a informagdes cientificamente precisas, abrangentes e oportunas é
fundamental para o planejamento de uma gravidez (RASANATHAN et al., 2017).

Foi relatado um escasso aconselhamento de saude reprodutiva relacionado a
epidemia de ZIKV e oportunidades perdidas para a prevencdo da transmissao
perinatal do virus através de mudancas comportamentais, incluindo contracepgao
eficaz para prevenir a gravidez e preservativos para prevenir a transmiss&o perinatal,
como um complemento ao controle vetorial (BORGES et al., 2018). Aléem disso, as
mulheres brasileiras continuam em alto risco de infeccdo devido a capacidade
endémica dos arbovirus nas cidades brasileiras, especialmente nas regidées norte,
nordeste e centro-oeste (MUSSO; GUBLER, 2016).

Embora nosso estudo tenha incluido apenas mulheres em idade fértil e tenha
avaliado a influéncia do ZIKV no planejamento reprodutivo, ndo foram analisadas
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alteragdes na atividade sexual como resultado da epidemia de ZIKV. O seu desenho
transversal ainda limita suscitar conclusdes sobre causalidade ou precedéncia
temporal e o questionario utilizado pode ser incapaz de capturar o nivel exato de
preocupacao em relacdo a uma possivel nova epidemia. Apesar das limitagoes,
nossos resultados reforcam a necessidade de apoio psicologico as familias afetadas
pelo ZIKV, acesso a um planejamento familiar adequado, e garantia dos direitos

sexuais e reprodutivos das mulheres.
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6 CONCLUSOES

Os resultados dos nossos estudos permitem concluir que:
= A perda de trabalho remunerado entre méaes de criangas com SCZ esta
associada a presenca de TMC,;
= Ha um alto nivel de preocupagdo com uma nova epidemia de ZIKV em
mulheres em idade reprodutiva;
» Ha forte influéncia de uma possivel nova epidemia na decisdo de uma
futura gestagéo.
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7 CONSIDERAGOES FINAIS

Os dados deste estudo sinalizam a necessidade de compreender o papel da
epidemia de ZIKV para as maes das criancas afetadas, assim como entender o que o
risco de uma nova epidemia representa para o planejamento de uma nova gestacéo
entre as mulheres.

Além disso, os resultados fortalecem a necessidade de que a adocao de
protocolos institucionais podem facilitar para que profissionais, como os terapeutas
ocupacionais, colaborem com as familias e os servigos que as atende, determinando
um sistema de acomodagdes para reduzir a sobrecarga do cuidador, ajudando a
identificar ferramentas que possam contribuir com a busca de alternativas de trabalho
e geragao de renda para as mulheres em suas comunidades ou mais proximo possivel
dos seus domicilios.

Ainda assim, é imperativo que o governo fortaleca as acgdes existentes para
evitar novas epidemias e manter um acompanhamento multidimensional as familias
atingidas, contemplando o apoio de modo mais integral possivel, além de dispor de
formacéao apropriada para que as equipes de saude possam orientar as mulheres que
desejam engravidar, com o objetivo de promover a educagado em saude e evitando

novos nascimentos de criangas afetadas pela SCZ.
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APENDICE |

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SERGIPE
PRO-REITORIA DE POS-GRADUACAO E PESQUISA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM CIENCIAS DA SAUDE
DOUTORADO INTERINSTITUCIONAL UFS/UNCISAL

Projeto de pesquisa: Papéis ocupacionais e aspectos psicossociais das maes de criancas com
Sindrome Congénita do Zika virus.

Pesquisadores: Monique Carla da Silva Reis

Prof. Dr. Paulo Ricardo Saquete Martins-Filho

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (T.C.L.E.)
(Em 2 vias, firmado por cada participante voluntario (a) da pesquisa e pelo responsavel)
“O respeito devido a dignidade humana exige que toda pesquisa
se processe apos o consentimento livre e esclarecido dos sujeitos,
individuos ou grupos que por si e/ou por seus representantes legais
manifestem a sua anuéncia a participa¢do na pesquisa’

1. A Senhora esta sendo convidada a participar como voluntaria do estudo “Papéis ocupacionais
e aspectos psicossociais das maes de criancas com Sindrome Congénita do Zika virus.”, que
sera realizada no Centro Especializado em Reabilitacdo — CER III da Universidade Estadual de
Ciéncias da Saude — UNCISAL; Associagdo dos Pais e Amigos dos Excepcionais de Maceio
(APAE); Centro Especializado em Reabilitacio IV da Associagdo Pestalozzi de Maceio;
Servigo de Assisténcia Especializado (SAE) do Hospital Escola Dr® Hélvio Auto (HEHA)
recebi da Sra Monique Carla da Silva Reis, Terapeuta Ocupacional, professora assistente da
Universidade Estadual de Ciéncias da Saude de Alagoas, responsavel por sua execucao, as
seguintes informagdes que me fizeram entender sem dificuldades e sem duvidas os seguintes
aspectos:

2.Este estudo se destina a investigar a relagdo entre as mudangas nos papéis ocuopacinais e a
satide mental de maes de criancas com microcefalia; considerando que a importancia deste
estudo diante dos fatores que envolvem o atual contexto de satide publica brasileiro, associado
as lacunas de conhecimento sobre a microcefalia, as suas causas e prognostico, assim como, a
importante figura materna no processo terapéutico, buscando dar contribuic¢des técnicas, sociais
e econdmicas no sentido de proporcionar respostas aos problemas apresentados; que os
resultados que se desejam alcangar sdo referentes as mudangas ocorridas na vida da mae, apos
o nascimento das criangas com microcefalia; tendo inicio planejado para comecgar em julho de
2017, apds a aprovagao pelo sistema CEP e terminar em fevereiro de 2020.

3.A Senhora participara do estudo da seguinte maneira: ao concordar em participar, assinara
este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), em seguida, ird responder ao
questionario que contém informagdes dobre a sua gestacdo, cuidados com o seu filho, em
seguida, as perguntas serdo sobre os dados sociodemograficos, seguido do instrumento de
investigacdo de satide mental, o SRQ-20 e a Lista de Identificagdo de Papéis Ocupacionais.
Sabendo que os possiveis riscos a sua saude fisica e mental s3o minimos, visto que nio sera
realizado nenhum procedimento invasivo. A possibilidade de um risco fisico, com nexo causal
com esta pesquisa, ¢ muito baixa ou quase nula, podendo haver risco psicolégico da mesma por
expor sentimentos e emogodes ligadas ao contexto que a envolve, e ndo existe a chance concreta
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de um risco econdmico, social, cultural ou religioso a nenhum participante desta pesquisa.
Considerando as dimensdes psiquicas, moral, cultural e social, sera prestado todo apoio, com
medidas que assegurem os cuidados necessarios a satide, no caso de danos aos individuos, estes
contardo com a assisténcia oferecida pelo ambulatorio de psicologia da institui¢do onde
ocorrerd o estudo. Além disto, o pesquisador ird identificar o formulario com numeros e/ou
codigos, evitando que os nomes e dados pessoais estejam presentes no documento, assim, nao
sera possivel identificar o sujeito da pesquisa. Do mesmo modo, os arquivos ficardo sobre posse
do pesquisador, ndo sendo divulgados resultados por meios nao cientificos.

4.0s beneficios previstos com a sua participacdo estdo relacionados com a contribui¢cdo para
identificar as mudangas ocorridas na vida dessas mulheres, ap6s o nascimento dos seus filhos
com microcefalia e oferecer subsidios para que os servicos de satide possam identificar e tratar
também essas maes, ajudando-as a conviver com as limitagdes que esta condi¢do provoca no
filho e na sua prépria vida, assim como, identificar alternativas de enfrentamento que possam
ser utilizadas por outras mulheres em situagdes parecidas. Para isso a Senhora podera contar
com a assisténcia psicologica no Centro Especializado em Reabilitagdo CER III da UNCISAL.

5.Durante todo o estudo, a qualquer momento que se faga necessario, serdo fornecidos
esclarecimentos sobre cada uma das etapas do estudo.

6.A qualquer momento, a Senhora podera recusar a continuar participando do estudo e, retirar
0 seu consentimento, sem que isso lhe traga qualquer penalidade ou prejuizo. As informagdes
conseguidas através da sua participagdo ndo permitirdo a identificacdo da sua pessoa, exceto
aos responsaveis pelo estudo. A divulga¢do dos resultados serd realizada somente entre
profissionais e no meio cientifico pertinente.

7. A Senhora devera ser ressarcida por qualquer despesa que venha a ter com a sua participagao
nesse estudo e, também, indenizado por todos os danos que venha a sofrer pela mesma razao,
sendo que, para estas despesas ¢ garantida a existéncia de recursos.

8. A Senhora tendo compreendido o que lhe foi informado sobre a sua participagdo voluntaria
no estudo “Papéis ocupacionais e aspectos psicossociais das maes de criangas com Sindrome
Congénita do Zika virus”, consciente dos seus direitos, das suas responsabilidades, dos riscos e
dos beneficios que terd com a sua participacao, concordard em participar da pesquisa mediante
a sua assinatura deste Termo de Consentimento.

Ciente, DOU O MEU
CONSENTIMENTO SEM QUE PARA ISSO EU TENHA SIDO FORCADO OU
OBRIGADO.

Endereco do(a) participante voluntario(a):

RESIAENCIA: (TUA)...cccviieiiiieeiie ettt e e e e e ree e es Bloco: .........

Ne: , COMPIEMENTO: oo e Bairro:
Cidade: e CEP.eeee Telefone
Ponto de referéncia

Nome e Endereco do Pesquisador Responsavel: Monique Carla da Silva Reis
Rua Doutor Jorge de Lima, 113 — Trapiche da Barra — Macei6/AL
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Instituicdo: Universidade Estadual de Ciéncias da Saude de Alagoas — Campus Governador

Lamenha Filho

Rua Doutor Jorge de Lima, 113 — Trapiche da Barra — Macei6/AL — (82) 3315-6703

Maceio,

de

de

Assinatura do pesquisador principal
(rubricar as demais folhas)

Assinatura ou impressio digital do(a)
voluntario(a) ou responsavel legal
(rubricar as demais folhas)

Assinatura de testemunha
(rubricar as demais folhas)

Assinatura de testemunha
(rubricar as demais folhas)
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APENDICE Il

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SERGIPE
PRO-REITORIA DE POS-GRADUACAO E PESQUISA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM CIENCIAS DA SAUDE
DOUTORADO INTERINSTITUCIONAL UFS/UNCISAL

Termo de Confidencialidade

I — Dados sobre a pesquisa cientifica
Projeto de pesquisa: Papéis ocupacionais e aspectos psicossociais das maes de criancas com
Sindrome Congénita do Zika virus.
Pesquisadores: Monique Carla da Silva Reis
Prof. Dr. Paulo Ricardo Saquete Martins-Filho

II — Termo de Confidencialidade

Estamos realizando uma pesquisa que tem como objetivo de avaliar as
alteracbes ocorridas na vida da mae, apds o nascimento de uma crianga com
microcefalia. Acredita-se com esse estudo podemos ajudar maes de criangas com
microcefalia conforme as necessidades pesquisadas, sobretudo com a divulgacéo dos
resultados as instituicdes envolvidas nos cuidados com a dupla mé&e-crianga, podendo
inclusive ser estendido para outros pacientes com comprometimentos neuroldgicos.

As informacdes obtidas serdo confidenciais e utilizadas apenas com o proposito
cientifico, conforme recomendada a Resolugdo n°® 466/12 do Conselho Nacional de Satude. Os
resultados serdo publicados com garantia de anonimato dos sujeitos da pesquisa. O Sr. podera
ter acesso a qualquer tempo aos dados da pesquisa, eliminando possiveis davidas.

III — Informacdes dos nomes, enderecos e telefones dos responsaveis pelo
acompanhamento da pesquisa.
1 Monique Carla da Silva Reis. Terapeuta Ocupacional.
2 Prof. Dr. Paulo Saquete Martins-Filho

IV — Consentimento

Declaro que ap6s, convenientemente esclarecido (a) pela pesquisadora, e, tendo
entendido o que me foi explicado, consinto o acesso na referida instituicdo para a referida
pesquisa.

Maceié / AL, de de

Assinatura da Pro-reitoria de Pesquisa e Pés-graduagao (PROPEP)

Assinatura do responsavel pela pesquisa
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APENDICE Ili

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SERGIPE
PRO-REITORIA DE POS-GRADUACAO E PESQUISA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM CIENCIAS DA SAUDE
DOUTORADO INTERINSTITUCIONAL UFS/UNCISAL

Projeto de pesquisa: Papéis ocupacionais e aspectos psicossociais das maes de criangas com Sindrome Congénita
do Zika virus.

Pesquisadores: Monique Carla da Silva Reis

Prof. Dr. Paulo Ricardo Saquete Martins-Filho

Identificagdo: N° do formulario:

Endereco completo (rua, cidade, nimero e ponto de referéncia):

Endereco alternativo (1):
Endereco alternativo (2):

Idade da mae: | Idade do pai: | Data da entrevista:
Escolaridade materna (em anos completos):
Estado Civil: Cor da pele da mae (observar):

(1) Branca (2) Negra (3) Parda (4) indigena (5) amarela
Profissdo da mie: No momento esta trabalhando: (1) Sim (2) Nao
Profisséo do pai: No momento esta trabalhando: (1) Sim (2) Ndo
Tel 1: Ordem do nascimento da crianga na familia: (1) 1° (2) 2° (3) 3° (4) 4° ou mais
Tel 2: Data de nascimento da crianca:
Tel 3: Idade da crianga (em meses):
Tel 4: Conta com ajuda nos cuidados com a crianga: (1) Sim (2) Nao
Tel 5: Quem:

Realizou pré-natal: (1) Sim (2) Nao
Descobriu sobre a microcefalia: (1) No pré-natal (2) No parto
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Projeto de pesquisa: Papéis ocupacionais e aspectos psicossociais das maes de criangas com Sindrome Congénita
do Zika virus.

Pesquisadores: Monique Carla da Silva Reis

Prof. Dr. Paulo Ricardo Saquete Martins-Filho

Identificacdo:
Idade materna: Renda:
No de filhos: Status marital:

Inventario de Preocupacio sobre uma Nova Epidemia de Zika Virus

. Atualmente vocé esta preocupada com o virus Zika?

1 2 3 4 5
Nao/Nada Pouco Mais ou menos Muito Muitissimo

. Vocé acredita em uma nova epidemia do virus Zika?

1 2 3 4 5
Nao/Nada Pouco Mais ou menos Muito Muitissimo

. Até que ponto vocé esta preocupada com a possibilidade de uma nova epidemia do virus Zika no Brasil?

1 2 3 4 5
Nao/Nada Pouco Mais ou menos Muito Muitissimo

. Até que ponto vocé esta preocupada em se prevenir do Zika virus?

1 2 3 4 5
Nao/Nada Pouco Mais ou menos Muito Muitissimo

. O quanto vocé esta preocupado com a possibilidade de ser infectada pelo Zika?

1 2 3 4 5
Nao/Nada Pouco Mais ou menos Muito Muitissimo

. Até que ponto vocé esta preocupada com a sua familia ser infectada pelo Zika?

1 2 3 4 5
Nao/Nada Pouco Mais ou menos Muito Muitissimo

. A epidemia de Zika influenciou sua preocupagdo com a sua saude?

1 2 3 4 5
Nao/Nada Pouco Mais ou menos Muito Muitissimo

. O quanto a epidemia de Zika e as suas consequéncias tem influenciado o seu desejo de ter filhos?

| 1 | 2 | 3 | 4 | 5
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| Nio/Nada | Pouco | Mais ou menos | Muito | Muitissimo |

9. As informagdes que circularam na televisao, radio, internet e nos servigos de saude foram suficientes para vocé
entender a doenga?

1 2 3 4 5
Nao/Nada Pouco Mais ou menos Muito Muitissimo

10. Vocé se sente segura em relagdo a assisténcia de saude e assisténcia social que pode receber do estado, caso
vocé seja infectada pelo virus Zika?

1 2 3 4 5
Nao/Nada Pouco Mais ou menos Muito Muitissimo

11. Tem a expectativa de uma nova gestacdo? () Sim () Nao

12. Uma possivel nova epidemia de Zika influenciou sua inteng@o de néo ter uma nova gestagéo? ( ) Sim () Nao
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Brief Report

Changes in Occupational Roles and
Common Mental Disorders in Mothers of
Children With Congenital Zika Syndrome

Monique Carla da Silva Reis, Aline Carla Aradjo Carvalho, Carolina Santos Souza Tavares,
Victor Santana Santos, Hudson P. Santos. Jr., Paulo Ricardo Saquete Martins-Filho

Importance: The functional limitations and long-term dependence of children with congenital Zika syndrome (CZ25) may lead o
changes in mawemal occupational roles, which can have a negative impact on maothers' well-being and mental health.

Objactive: To investigate changes in cccupational rales and their effects on the mental health of mothers who have a child with
CZS.

Dasign: Cross-sectional study.
Satting: Rehabilitation centers of the Brazilian Unified Health System in Alagoas, Northeast Brazil.
Participants: Forty mothers of children with CZ5.

Outcomes and Measures: The Role Checklist and Self-Reporting Questionnaire-20 were used toassess the mothars' involwement
in occupational roles and comman mental disorders (CMDs), respectively . The relationship batween changes in occupational roles
and CMDs was analyzed using a logistic regression madel.

Results: Our study showed that loss of paid work (p = 026) is associated with poor mental health of mothers of children with CZ5.

Conclusions and Relevance: Strangthening public policies to reduce the economic impact of CZ5 on families, offering
multidisciplinary counseling, and implementing psychoeducational strategies for promoting maternal psychological adjustment ane
needed.

What This Article Adds: The time and money spent by mothers in daily care activities for children with CZ5 contribute 1o a
reducticn in family income and social well-baing and have a negative impact on mothers' mental health.

razil recently faced a Zika virus (ZIKV) outbreak, paricularly in the Mortheast region, which coincided with an
B unusual increase incases of microcephaly (de Araujo et al., 2016). After unremitting efforts, the causal association
between in utero exposure to ZIKV and microcephaly and other congenital neurclogical abnormalities was confimmed
(Moore et al., 2017); newborns with congenital ZIKV infection demonstrate a range of clinical manifestations, including
neurological impairment and hearing and visual dysfunctions (Microcephaly Epidemic Research Group, 2016).

A recent review showed that ZIKV infection differs from other congenital viral infections by presenting five distinct
outcomes: severe microcephaly, presence of subcortical caleifications, macular abnormaltties, arthrogryposis, and
extrapyramidal symptoms (Moore et al, 2017). This spectrum of neurnlogical complications has been termed
congenital Zika syndrome (CZS; Wheeler, 2018).

The functional limitations and long-term dependence of children with CZS may lead to changes in matemal oc-
cupational roles, which can have a negative impact on mothers' well-being and mental health. Occupational roles are
defined by daily activity and appropriation of time as well as contributions to society and sodietal worth (Heard, 1977).
Mental health is defined as a state of well-being in which a person realizes his or her own potenti;*“1d can cope with

Citation: Carla da Siva Rz, M., Amdjo Carvalho, AC., Sowra Tavares, C8, Sanios, V5, Santos, HP. Jr, & Saquate Martina-Filha, PR, (2020). Briet
Fepon—{Changes in oocupatonsl mies and common mental disorders in mothes of children with congenital Zika syndrame. Amenican Joumal of
Cocupational Therapy, 74, 1-6. hiips Jf'dolorg/ 0501 4)/aj0t 2019 036972

The American Joumsl of Docupsfions! Thempy, Januay Fabruay Tod w M4 1) 1
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ANEXO |

PARECER DO CEP

UFS - UNIVERSIDADE Platoforma
FEDERAL DE SERGIPE

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DA EMENDA
Titulo da Pesquisa: PAPEIS OCUPACIONAIS E ASPECTOS PSICOSSOCIAIS: ANALISE DA RELACAO
MAE-CRIANGA
Pesquisador: Monigue Carla da Sllva Rels
Area Temética:
Versfo: 4
CAAE: 65727917.1.0000.5546

Instituigdo Proponente: Universidade Federal de Sergipe
Patrocinador Principal: Financlamento Préprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 2.771.588

Apresentagio do Projeto:

Trata-se da quarta versio com uma nova Emenda ao Projeto:ASPECTOS PSICOSSOCIAIS E QUALIDADE
DE VIDA NOS CASOS DE MICROCEFALIA:ANALISE DA RELACAO MAE-CRIANGCA, apresentado pela
pesquisadora Monique Carla da Sllva.

Objetivo da Pesquisa:

O Objetivo da Emenda & participar que a mudanga de onentador motivou a alteragéo do titulo do projeto.que
passa a ser: PAPEIS OCUPACIONAIS E ASPECTOS PSICOSSOCIAIS: ANALISE DA RELACAO MAE-
CRIANCA.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Apresentada na versdo anterior.

Comentérios e Consideragbdes sobre a Pesquisa:

O projeto sofreu algumas alteragdes como a retirada de um dos objetivos: a anéise de qualidade de vida da
amostra,mudanga que gerou a modificagdo do titulo, sem alterar nem os demals objetives, nem o desenho
do estudo. A retirada do nome da

antiga orlentadora fol autorizada pelo programa de pds graduacdo da UFS,em 26/10/2017.

Consideragbes sobre os Termos de apresentagdo obrigatéria:
Devidamente apresentados.

Endorego:  Rua Claudio Balista s'n®

Bairo: Ssnwécio CEP: 40.060-110
UF: &£ Municipio: ARACAJU
Telefone: (79)3184.7208 E.mail: cephuufs e

Pagaa 0100 03



UFS - UNIVERSIDADE
FEDERAL DE SERGIPE

Confinuaghe do Parecer. 2.771.538

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagbes:

Nio se aplicam.

Consideragbes Finals a critério do CEP:

™™

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abaixo relaclonados:

Tipo Documento Postagem Autor Situacio

Informagdes Basicas|PB_INFORMAGCOES_BASICAS_ 113342 1806/2018 Aceito

| do Proleto 7 _E1.pdf 11:23:58

TCLE /Termos de | TCLE_atualizado.docx 18/06/2018 |Monique Carla da Acelto

Assentimento / 11:21:51  |Siva Rels

Justificativa de

L Ausénda

Folha de Rosto nova_folhaderosto.pdf 18/06/2018 |Monique Carla da Aceito
112100 _1Sivg Rels

Projeto Detalhado / | projetodetalhado.docx 10/05/2018 |Monique Carla da Aceito

Brochura 17:02:37 |Siva

mmmpm

Brochura Pesquisa | projeto_corrigido.docx 10/05/2018 |Monique Carla da Aceito
16:59.35 1Siva

TCLE / Termos de | novotcle.docx 24/04/2017 [Monique Carla da Acelto

Assentimento / 17:49:10 |Siva

Justificativa de

[ Ausénda

Declaragho de Termo_de_respon.pdf 06/03/2017 [Monique Carla da Aceito

| Pesquisadores 14:0524 _|Siva

Declaragio de Dec_do_inicio_da_pesquisa.pdf 06/03/2017 |Monique Carla da Acelto

Pesquisadores _ 14:04:19  |Silva

Declaragio de CER_autor.pdf 06/03/2017 |Monique Carla da Acelto

Instituigio e 14:03:38 |Siva

L infraastrturg

Declaragio de CER_assist pdf 06/03/2017 |Monique Carla da Acelto

Instituigio e 14:03:25 |Siva

nfrasstuturg

Declaragio de APAE.pdf 06/03/2017 |Monique Carla da Acelto

Instituiglo e 14:03:07 |Siva

L Infraestnituca

Declaragio de Pestalozzi pdf 06/03/2017 [Monique Carla da Aceito

Instituigio e 14:02:52 |Siva

 Infraestruturs _

Declaragio de HDT.pdf 06/03/2017 |Monique Carla da Acelto

Instituicio e 14:02:35 |Siva

Cronograma Orcamento.docx 06/03/2017 |Monique Carla da Acelto

Enderego: Rua Cldudio Balista sin®

Bairre: Sanatdeio
UF: S

Municiplo: ARACAJU

Telefone: (79)3194-7208

CEP: 49.060.110

E-mail: cophu@uls e

PagaatZoe 03
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UFS - UNIVERSIDADE
FEDERAL DE SERGIPE
Carinuaghs @ Pareser. 2.771.588
| Cronograma | Orcamento.docx | 14:02:13 |Siva | Aceito |
Situaglo do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciacio da CONEP:
Nao

ARACAJU, 16 de Julho de 2018

Assinado por:
Anita Herminia Oliveira Souza
(Coordenador)
Endoreco: Ruas Claudio Balista sin®
Bairro: Sanatério CEP: 49.060.110
UF: £ Municipio: ARACAJU
Telefone: (79)3194-7208 E-mail: cophu@ufs tr

Pagaa s 03
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Projeto de pesquisa: Papéis ocupacionais e aspectos psicossociais das maes de criancas com
Sindrome Congénita do Zika virus.

Pesquisadores: Monique Carla da Silva Reis
Prof. Dr. Paulo Ricardo Saquete Martins-Filho

Questionario de triagem em saude mental - SRQ-20

INTRUCOES:
Essas questdes sdo relacionadas a certas dores e problemas que podem ter lhe incomodado nos ultimos 30 dias. Se
vocé acha que a questdo se aplica a vocé e vocé teve o problema descrito nos ultimos 30 dias responda SIM. Por
outro lado, se a questdo ndo se aplica a vocé e vocé ndo teve o problema nos tiltimos 30 dias, responda NAO.

PERGUNTAS RESPOSTAS
1. Vocé tem dores de cabega frequente? Sim Nao
2. Tem falta de apetite? Sim Niao
3. Dorme mal? Sim Nao
4. Assusta-se com facilidade? Sim Nao
5. Tem tremores nas maos? Sim Nao
6. Sente-se nervoso (a), tenso (a) ou preocupado (a)? Sim Nao
7. Tem ma digestao? Sim Nao
8. Tem dificuldade de pensar com clareza? Sim Nao
9. Tem se sentido triste ultimamente? Sim Nao
10. | Tem chorado mais do que costume? Sim Nao
11. | Encontra dificuldades para realizar com satisfagdo as suas atividades diarias? Sim Niao
12. | Tem dificuldades para tomar decisdes? Sim Nao
13. | Tem dificuldades no servigo (seu trabalho ¢ penoso, lhe causa sofrimento)? Sim Nao
14. | E incapaz de desempenhar um papel util na vida? Sim Nao
15. | Tem perdido o interesse pelas coisas? Sim Nao
16. | Vocé se sente uma pessoa inttil, sem préstimo? Sim Nao
17. | Tem tido ideia de acabar com a vida? Sim Nao
18. | Sente-se cansado (a) com facilidade? Sim Nao
19. | Vocé se cansa com facilidade? Sim Nao
20. | Tem sensagdes desagradaveis no estomago? Sim Nio

Fonte: Goldberg e Huxley, 1992.
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PRO-REITORIA DE POS-GRADUACAO E PESQUISA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM CIENCIAS DA SAUDE

Projeto de pesquisa: Papéis ocupacionais e aspectos psicossociais das maes de criangas com
Sindrome Congénita do Zika virus.

Pesquisadores: Monique Carla da Silva Reis

Prof. Dr. Paulo Ricardo Saquete Martins-Filho

Lista de Identificacdo de Papéis Ocupacionais

O propdsito desta lista ¢ identificar os papéis da sua vida.
A lista de identificacdo, que ¢ dividida em duas partes, apresenta dez papéis e define cada um.

Parte 1

Ao lado de cada papel, indique, marcando a coluna correspondente, se vocé desempenhou o seu
papel no passado, se vocé desempenha no presente, e se planeja desempenha-lo no futuro. Vocé
pode marcar mais de uma coluna para cada papel. Por exemplo, se vocé foi voluntario no
passado, ndo ¢ voluntario no presente, mas planeja isto no futuro, deve marcar as colunas
passado e futuro.

PAPEL PRESENTE PASSADO FUTURO

ESTUDANTE:
Frequentar escola de tempo parcial ou integral.

TRABALHADOR:
Emprego remunerado de tempo parcial ou integral

VOLUNTARIO:
Servigos gratuitos, pelo menos uma vez por semana, em
hospital, escola, comunidade, campanha politica, etc.

CUIDADOR:
Responsabilidade, pelo menos uma vez por semana, em
prestar cuidados a filho, esposo (a), parente ou amigo.

SERVICO DOMESTICO:

Pelo menos uma vez por semana, responsavel pelo cuidado
da casa através de servigos como, por exemplo, limpeza,
cozinhar, lavar, jardinagem, etc.

AMIGO:
Tempo empregado ou fazer alguma, pelo menos uma vez por
semana, com amigo

MEMBRO DE FAMILIA:

Tempo empregado ou fazer alguma coisa, pelo menos uma
vez por semana, com um membro da familia tal como filho,
esposo (a), pais ou outro parente.
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PAPEL PRESENTE PASSADO FUTURO

RELIGIOSO:

Envolvimento, pelo menos uma vez por semana, em grupos
ou atividades filiadas a sua religido. (excluindo-se o culto
religioso)

PASSATEMPO/AMADOR:

Envolvimento, pelo menos uma vez por semana, em
atividades de passatempo ou como amador, tais como
costurar, tocar um instrumento musical, marcenaria,
esportes, teatro, participagcdo em clube ou time, etc.

PARTICIPANTE EM ORGANIZACOES:

Envolvimento, pelo menos uma vez por semana, em
organizagdes tais como Rotary ou Lions Club, Vigilantes do
Peso, etc.

OUTRO: Um
papel ndo listado que vocé tenha desempenhado,
desempenha no momento e/ou planeja para o futuro. Escreva
o papel na linha acima e marque a(s) coluna(s)
correspondentes(s).

Parte 2

Os mesmos papéis sao listados abaixo. Junto de cada papel, marque a coluna que melhor indica
o valor ou a importancia que esse papel tem para vocé. Responda cada papel, mesma que nunca
desempenhou ou ndo planeja desempenha-lo.

PAPEL ' Nenhl:mrf - Algu{na ) MulEa '
importancia importincia | Importancia
ESTUDANTE:
Frequentar escola de tempo parcial ou integral.
TRABALHADOR:
Emprego remunerado de tempo parcial ou integral
VOLUNTARIO:

Servigos gratuitos, pelo menos uma vez por semana, em
hospital, escola, comunidade, campanha politica, etc.

CUIDADOR:
Responsabilidade, pelo menos uma vez por semana, em
prestar cuidados a filho, esposo (a), parente ou amigo.

SERVICO DOMESTICO:

Pelo menos uma vez por semana, responsavel pelo cuidado
da casa através de servigos como, por exemplo, limpeza,
cozinhar, lavar, jardinagem, etc.

AMIGO:
Tempo empregado ou fazer alguma, pelo menos uma vez
por semana, com amigo

MEMBRO DE FAMILIA:

Tempo empregado ou fazer alguma coisa, pelo menos uma
vez por semana, com um membro da familia tal como filho,
esposo (a), pais ou outro parente.

RELIGIOSO:
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Nenhuma Alguma Muita
PAPEL . ama |, Astna o
importancia importincia | Importancia
Envolvimento, pelo menos uma vez por semana, em grupos
ou atividades filiadas a sua religido. (excluindo-se o culto
religioso)
PASSATEMPO/AMADOR:
Envolvimento, pelo menos uma vez por semana, em
atividades de passatempo ou como amador, tais como
costurar, tocar um instrumento musical, marcenaria,
esportes, teatro, participagcdo em clube ou time, etc.
PARTICIPANTE EM ORGANIZACOES:
Envolvimento, pelo menos uma vez por semana, em
organizagdes tais como Rotary ou Lions Club, Vigilantes
do Peso, etc.
OUTRO: . Um
papel ndo listado que vocé tenha desempenhado,
desempenha no momento e/ou planeja para o futuro.
Escreva o papel na linha acima e marque a(s) coluna(s)
correspondentes(s).
LISTA DE PAPEIS OCUPACIONAIS — SUMARIO
ICUMBENCIA PERCEBIDA ICUMBENCIA DESIGNADA
PAPEL
PRESENTE | PASSADO FUTURO PRESENTE | PASSADO FUTURO
ESTUDANTE
TRABALHADOR
VOLUNTARIO
CUIDADOR
SERVICO DOMESTICO
AMIGO
MEMBRO DE FAMILIA
RELIGIOSO
PASSATEMPO/AMADOR
PARTICIPANTE EM
ORGANIZACOES
OUTRO:

Fonte: Cordeiro, 2005.



