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RESUMO

Introducdo: A sindrome congénita da zika engloba um conjunto de manifestacGes clinicas e
neuroldgicas, que exibe niveis de severidade variados, afetando o desenvolvimento geral da
crianga. Algumas das alteragfes envolvem o tamanho reduzido do didmetro da cabega,
modifica¢Bes no tbnus muscular da regido oral e falta de coordenacéao entre succao, degluticao
e respiracdo, que pode ocasionar reflexos diretos nos hébitos alimentares, sobretudo na
amamentacdo. Uma condicdo de tamanha magnitude e severidade pode acarretar efeitos
adversos sobre o bem-estar e a qualidade de vida dos familiares. Objetivo: desse estudo foi
descrever a ocorréncia de lactancia materna exclusiva e avaliar a qualidade de vida de méaes
de criancas com a sindrome congénita da zika. Metodologia: Realizou-se um estudo
transversal, com técnica de observacdo direta intensiva, por meio de uma entrevista
estruturada, no municipio de Campina Grande/Paraiba. O recrutamento dos participantes da
pesquisa aconteceu em dois centros de referéncia que assistem essa populagédo. Para avaliacdo
do padréo de aleitamento materno utilizou-se um formulario, ao passo que para investigacao
da qualidade de vida empregou-se 0 WHOQOL-bref. Os dados foram inseridos em um banco
de dados no IBM SPSS Software, versdo 21 e por meio da estatistica descritiva e inferencial
as informacdes foram analisadas. Frequéncias absolutas e percentuais foram calculadas para
as variaveis categoricas, enquanto que medidas de tendéncia central foram estimadas para as
variaveis quantitativas. Os testes do Qui-quadrado e Exato de Fisher foram empregados para
investigar possiveis associacdes entre a ocorréncia de “desmame precoce” € as varidveis “uso
de mamadeira” e “uso de chupeta”. As associagdes entre as caracteristicas maternas e da
crianca com o desfecho qualidade de vida também foram avaliadas. O nivel de significancia
adotado foi de 5%. Resultados: Cerca de 90,0% das criangas foi amamentada, mas a lactancia
materna exclusiva, nos seis primeiros meses de vida, ocorreu em uma pequena parcela da
amostra (36,6%). O desmame precoce esteve associado ao uso da mamadeira (p=0,005) e a
succao de chupeta (p=0,003). No que se refere a qualidade de vida das mées, o dominio
“Fisico” revelou o maior escore (65,98 + 17,62) enquanto o dominio “Ambiente” apresentou a
menor pontuacdo (48,55 + 14,75). A qualidade de vida para o dominio fisico esteve associada
a escolaridade materna (p=0,033) e ao sexo da crianca (p=0,041), enquanto o dominio
psicologico se mostrou associado a renda familiar (p=0,032) e a dificuldade de succdo da
crianca (p=0,043). Conclusbes: Apesar de a pratica da amamentacdo ao nascimento
constituir-se em uma conduta adotada pelas mées, a frequéncia da amamentacédo exclusiva foi
baixa. Caracteristicas socioecondmicas e comorbidades exibidas pelas criangas estiveram
associadas a qualidade de vida das mées. Torna-se imperativa a formulacdo de estratégias
direcionadas a melhoria da qualidade de vida dessa populacéo.

Palavras-chave: Microcefalia; Infeccdo pelo Zika Virus; Comportamento de Succao;
Aleitamento Materno; Qualidade de Vida.



ABSTRACT

Introduction: Congenital zika syndrome encompasses a set of clinical and neurological
manifestations with varying severity levels, affecting the overall child’s development.
Alterations include the reduced head diameter, changes in muscle tone of the oral region and
lack of coordination for sucking, swallowing and breathing, causing direct reflexes in eating
habits, especially during breastfeeding. A condition of such magnitude and severity may have
adverse effects on the well-being and quality of life of family members. Objective: To
describe the occurence of exclusive breastfeeding and to evaluate the quality of life of
mothers of children with congenital zika syndrome. Methodology: A cross-sectional study
using intensive direct observation technique was conducted through a structured interview in
the municipality of Campina Grande / Paraiba. The recruitment of research participants took
place in two reference centers that assist this population. A structured form was used to
evaluate the breastfeeding pattern, while quality of life was investigated using the WHOQOL-
bref questionnaire. Data were entered into a database in the IBM SPSS Software, version 21
and was analyzed through descriptive and inferential statistics. Absolute and percentage
frequencies were calculated for categorical variables, while central tendency measures were
estimated for quantitative variables. Chi-square and Fisher's Exact tests were used to
investigate possible associations between the occurrence of "early weaning” and variables
"bottle feeding" and "pacifier use”. Associations between maternal and child characteristics
and quality of life outcome were also evaluated. The significance level was 5%. Results:
About 90.0% of children were breastfed; however, but exclusive breastfeeding in the first six
months of life occurred in a small part of the sample (36.6%). Early weaning was associated
with bottle feeding (p = 0.005) and pacifier use (p = 0.003). Regarding the quality of life of
mothers, the "Physical” domain revealed the highest score (65.98 + 17.62), while the
"Environment” domain showed the lowest score (48.55 = 14.75). Quality of life for the
physical domain was associated with maternal schooling (p = 0.033) and child's gender (p =
0.041), while psychological domain was associated with family income (p = 0.032) and
sucking difficulty (p = 0.043). Conclusions: Although the practice of breastfeeding at birth is
a behavior adopted by mothers, the frequency of exclusive breastfeeding was low.
Socioeconomic characteristics and comorbidities exhibited by children were associated with
the quality of life of mothers. It is imperative to formulate strategies aimed at improving the
quality of life of this population.

Keywords: Microcephaly; Zika Virus Infection; Sucking Behavior; Breast Feeding; Quality
of Life.
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1 INTRODUCAO

As arboviroses tém se tornado constantes ameacas em regides tropicais devido a
fatores como rapidas mudancas climaticas, migracdo populacional, ocupacdo desordenada de
areas urbanas e precariedade das condic¢des sanitarias (LIMA-CAMARA, 2016). Sendo assim,
arbovirus como dengue, chikungunya e zika tornaram-se, nos Ultimos anos, um desafio para a
salide publica, pois as consequéncias das infeccdes por eles causadas poderdo ter um impacto
significativo nos indices de morbimortalidade (MUSTAFA; RAMASETHU, 2018).

No Brasil, no primeiro trimestre do ano de 2015, constatou-se a ocorréncia de um
surto de infeccdo causada pelo zika virus (ZIKV) no nordeste do pais (CAMPOS;
BANDEIRA; SARDI, 2015). Nesse mesmo ano, inicialmente em Pernambuco e depois em
outros estados da mesma regido, como Bahia e Paraiba, as autoridades de salde reportaram
um incremento no nimero de bebés nascidos com microcefalia. A evidéncia do aumento na
prevaléncia de microcefalia foi confirmada pelo Ministério da Saude (MS), que identificou
uma alteracdo do padrdo de ocorréncia da reducao cefalica e/ou altera¢Ges do sistema nervoso
central (SNC) possivelmente em associacdo a infeccdo congénita. Diante desse quadro, 0 MS
decretou situacdo de emergéncia em saude publica de importancia nacional (ESPIN), por
meio da Portaria 1.813, de 11 de novembro de 2015 (BRASIL, 2015).

No inicio de 2016, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) declarou emergéncia em
salde publica de importancia internacional (ESPII), embora a relacdo entre o desfecho
“microcefalia/alteracdoes neuroldgicas” e o possivel fator causal “infeccdo congénita pelo
ZIKV” nio tivesse sido totalmente esclarecida (WHO, 2016).

Ainda que o alerta da possivel transmissdo transplacentaria ou durante o parto ja
tivesse sido relatada (BESNARD et al.,, 2014) foram os pesquisadores brasileiros que
identificaram, por meio da amniocentese transabdominal — guiada por ultrassonografia — o
genoma do ZIKV no liquido amnidtico de duas gestantes, cujos fetos apresentavam
microcefalia — diagnosticada por ultrassonografias pré-natais. Em ambos 0s casos, as
mulheres apresentaram manifestacdes clinicas sugestivas de infec¢do pelo ZIKV (OLIVEIRA
MELO et al., 2016).

Os resultados adversos na gravidez devido a infeccdo materna por ZIKV parecem estar
relacionados ao tempo gestacional, apresentando um pico de risco potencial entre a 142 e a 172
semana de gestacdo (CHIMELLI et al., 2017; de SOUZA et al., 2018). SupBe-se que no inicio

da idade gestacional as lesbes do SNC podem resultar da infeccdo direta dos elementos da
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neuroglia, enquanto infecgdes tardias medeiam a destruicdo do SNC por meio de uma
consequéncia isquémica da infeccdo leptomeningea (CHIMELLI et al., 2017).

Essas alteracfes diagnosticadas no SNC, além do alerta a comunidade cientifica,
acarretaram intranquilidade em milhares de maes que aspiravam a maternidade, posto que o
ZIKV estava ligado ao dano cerebral em recém-nascidos (OLIVEIRA MELO et al., 2016). De
fato, além do tamanho reduzido da cabeca, o qual se mostrava incompativel com a idade
gestacional e o sexo da crianca, foi identificado um fendtipo que exibia alteracGes diversas
com niveis de severidade variados, que, via de regra, comprometia o desenvolvimento geral
da criancga. Esse amplo espectro de manifestagdes foi denominado sindrome congénita da zika
(SCZ) (DEL CAMPO et al., 2017).

Anormalidades craniofaciais, como diminuicdo do tamanho vertical do cranio,
proeminéncia occipital acentuada, depressao supratemporal, sobreposi¢édo de suturas, retrusdo
mandibular (DEL CAMPO et al., 2017), hipertelorismo, face plana, ponte nasal baixa e nariz
curto (de CARVALHO et al., 2017) foram descritas. No tocante as implicagdes para o sistema
estomatognatico, 0s poucos estudos existentes na literatura odontologica descreveram a
presenca de alteracdo do tdnus muscular e selamento labial (CAVALCANTI, 2017), elevada
ocorréncia dos sinais e sintomas relacionados a erupgdo dentaria (CAVALCANTI et al.,
2018) e falta de coordenacgéo entre succdo, degluticdo e respiracdo (SIQUEIRA; SANTOS;
CABRAL, 2018), que pode ocasionar impacto nos habitos alimentares, sobretudo na
amamentacao.

A OMS recomenda o aleitamento materno exclusivo nos primeiros seis meses de vida
da crianga (WHO, 2009). No contexto do ZIKV, embora as evidéncias mostrem que 0s
flavivirus podem ocasionalmente estar presentes no leite humano, os achados sobre o risco de
transmisséo pelo leite humano sdo incipientes. Desse modo, recomenda-se que as maes com
infeccdo ou exposicdo possivel ou confirmada pelo ZIKV continuem a amamentar, uma vez
que as vantagens da amamentacdo sdo consideradas maiores do que o risco potencial de
transmissdo (MANN et al., 2018). Mas, um estudo recente demonstrou que 47,1% das
criancas com a SCZ tém sido amamentadas exclusivamente pelo tempo preconizado
(FERREIRA et al., 2018).

Portanto, considerando as informacOes expostas, percebe-se que, de multiplas
maneiras, os reflexos dessa patologia poderdo afetar as familias dessas criangas, sobretudo os
responsaveis pelos cuidados diarios, pois fatores como estresse, ansiedade e depressdo
poderdo impactar o bem-estar e a qualidade de vida (QV) dos cuidadores (BAILEY Jr;
VENTURA, 2018).
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Em sendo a sindrome congénita da zika uma condi¢do recente, mundialmente
reconhecida, que afetou milhares de criancgas brasileiras e suas familias, somando-se isso a
relevancia da tematica e a inexisténcia de estudos em odontologia que tenham avaliado as
implicacbes no padrdo de amamentacdo, este estudo objetivou avaliar a ocorréncia de
lactdncia materna exclusiva e a qualidade de vida de mé&es de criangas com a SCZ.
Assumindo-se a premissa de que a SCZ provoca alteracdes no sistema estomatognatico, a
hipdtese adotada € que as criancas afetadas por esta condicdo apresentardo modificacdes no
padréo de aleitamento exclusivo e de modo semelhante as maes terdo sua qualidade de vida

alterada.
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2 REVISAO DE LITERATURA

21  CONSIDERACOES ACERCA DO ZIKV

O ZIKV é um arbovirus da familia Flaviviridae, género Flavivirus, composta por virus
altamente patogénicos, incluindo os virus da dengue, da encefalite japonesa, do Nilo ocidental
e da febre amarela (FAYE et al., 2014). O ZIKV possui uma cadeia de RNA simples
constituida por 10.794 nucleotideos que codificam 3.419 aminoéacidos (DICK; KITCHEN;
HADDOW, 1952; LANCIOTI, 2008). Seu genoma tem aproximadamente 11 quilobases (kb)
e acredita-se que a replicacdo viral ocorra em membranas intracelulares, incluindo a rede do
reticulo endoplasmatico e a trans-Golgi (ROMERO-BREY; BARTENSCHLAGE, 2016).

Uma descoberta recente revelou que a expressdo de cinco proteinas estruturais e duas
ndo estruturais do ZIKV exibiu varios niveis de efeitos citopaticos, como restricdo da
proliferacdo celular, inducéo da hipertrofia, estresse oxidativo e consequente morte celular (LI
etal., 2017).

A identificagdo do ZIKV foi feita em 1947, em Uganda, na floresta Zika, em macacos
Rhesus que eram utilizados como “animais sentinelas” nas pesquisas sobre a febre amarela
silvestre do programa da Fundacdo Rockefeller. Ha relatos de que o animal desenvolveu uma
condicéo febril e foi entdo levado ao laboratdrio, onde teve seu soro coletado e inoculado em
camundongos. Transcorridos dez dias apds a inoculacdo intracerebral, todos os ratos
apresentavam-se doentes e um agente filtravel, mais tarde denominado ZIKV, foi isolado
(DICK; KITCHEN; HADDOW, 1952).

As primeiras mengdes sobre a infeccdo em seres humanos foram descritas em 1952 e
1954, na Uganda, Tanzénia e Nigéria (MACNAMARA, 1954). O virus se espalhou
lentamente para outras partes da Africa e, eventualmente, houve relato da infecgdo no Sudeste
Asiatico, transmitido pelo Aedes aegypti e outras espécies de mosquitos Aedes, como o Aedes
albopictus (IMPERATO, 2016). Desse modo, do ponto de vista filogenético, existem duas
linhagens principais do ZIKV: a linhagem africana e a asiatica (SIMONIN et al., 2017).

Em 2007, um surto de ZIKV foi relatado na ilha Yap, nos Estados Federados da
Micronésia, cujos sinais e sintomas comumente identificados foram erupcéo cutanea, febre,
artralgia e conjuntivite. Estimou-se que aproximadamente 75% dos residentes dessa

localidade foram infectados, com os autores expressando preocupacdo sobre a possibilidade
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de disseminacdo do ZIKV, tendo em vista a expansdo da acessibilidade das viagens aéreas e a
abundancia de mosquitos vetores na regido do Pacifico (DUFFY et al., 2009).

Anos mais tarde, entre 2013 e 2014, o ZIKV causou uma epidemia na Polinésia
Francesa (CAO-LORMEAU et al., 2014). Na ocasido foram descritas caracteristicas clinicas e
laboratoriais de duas mées e seus recém-nascidos que tiveram infeccdo por ZIKV confirmada
por reacdo em cadeia da polimerase (PCR). O material examinado foi coletado quatro dias
pos-parto, 0 que possibilitou a hipétese de que a infeccdo nos bebés provavelmente tinha
ocorrido por transmissdo transplacentaria ou no momento do parto. Mesmo diante da
evolucdo favoravel das criangas, foi ressaltada a necessidade de monitoramento das gestantes
infectadas pelo ZIKV, bem como das criancas recém-nascidas (BESNARD et al., 2014).

No inicio de 2015 foram identificados os primeiros casos da doenca causada pela
infeccdo pelo ZIKV no Brasil (CAMPOS; BANDEIRA; SARDI, 2015), sendo o conjunto de
manifestacOes clinicas semelhantes aquele descrito anteriormente (DUFFY et al., 2009) e com
uma duragédo dos sintomas variando entre um e cinco dias. Nesse surto, verificou-se que a
maioria dos pacientes acometidos era do sexo feminino, com idade mediana de 28 anos e
nenhuma histéria de viagens internacionais. Nesse mesmo ano, uma rapida disseminacao
aconteceu no territdrio brasileiro (CAMPOS; BANDEIRA; SARDI, 2015).

Estudos filogenéticos revelaram alta similaridade com o virus circulante na Polinésia
Francesa (ABUSHOUK; NEGIDA; AHMED, 2016) e uma distancia gendmica do virus zika
de Uganda disponivel no GenBank (CALVET et al., 2016). Um estudo in vitro conduzido
com a finalidade de estabelecer um comparativo entre a neuroviruléncia de uma cepa
ancestral asiatica com uma contemporanea isolada nas Américas evidenciou que a cepa
circulante no continente americano produziu efeitos mais fortes no desenvolvimento do
cérebro do camundongo, seja infectado no pré-natal ou ao nascimento (YUAN et al., 2017). O
ZIKV das Américas se replica em taxas mais altas no cérebro e prejudica a proliferacdo e a
diferenciacdo celular muito mais do que a cepa ancestral. De acordo com os autores, uma
Unica mutacdo, que ocorreu imediatamente antes do surto na Polinésia Francesa, €
responsavel pelo efeito diferencial neurovirulento. Essa mutacdo coincide largamente com 0s
primeiros relatos ligando o ZIKV a anormalidades neuroldgicas, como a sindrome de
Guillain-Barré, em 2013 (YUAN et al., 2017).

A sindrome de Guillain-Barré é uma condi¢do autoimune que afeta o sistema nervoso
periférico, causando fraqueza muscular generalizada e paralisia, sendo que eventos como
esses foram notificadas em doentes infectados pelo ZIKV (OEHLER et al., 2014). Esse virus

neurotropico e neurotoxico pode ser transmitido por meio da picada de vetores de mosquitos
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fémeas infectadas (MELO et al., 2016), sexualmente (SHASTRY; KOENIG; HIRSHON,
2016) ou por transmissdo vertical, pois o virus é capaz de atravessar a barreira fetal-
placentaria (MELO et al., 2016).

O ZIKV tem mostrado uma capacidade impressionante de eliminar a neurogénese (de
CARVALHO et al., 2017; GARCEZ et al., 2017) e aumentar a apoptose neuronal sobre as
células progenitoras (GARCEZ et al., 2017) ou mesmo em células diferenciadas (DRIGGERS
et al., 2016). Sendo assim, embora a infec¢do por ZIKV geralmente seja branda ou até mesmo
ndo apresente quaisquer sinais e sintomas, a exposi¢cdo ao ZIKV durante a gravidez pode
acarretar efeitos devastadores sobre o feto em desenvolvimento (MELO et al., 2016),
incluindo comprometimento grave do SNC.

Estudos conduzidos retrospectivamente com dados da Polinésia Francesa referentes ao
periodo da epidemia do ZIKV nesse territorio (2013-2014), identificaram 19 casos de
malformacdes neuroldgicas severas, incluindo microcefalia, e apontaram que o surto ndo foi
detectado devido a maioria das gestacbes haverem terminado de forma espontanea ou
induzida, tendo em vista que o aborto é um procedimento legal na Franca, assim como em
seus territdrios ultramarinos (BESNARD et al., 2016).

Mesmo deixando de ser uma emergéncia de salde publica de importancia
internacional, a OMS declarou, em novembro de 2016, que o ZIKV e suas consequéncias
continuavam a ser um desafio significativo para a salde publica que exige uma agao intensa,

sobretudo por sua capacidade de ocasionar defeitos congénitos graves (OPAS, 2016).

2.2 A SINDROME CONGENITA DA ZIKA

No ultimo trimestre do ano de 2015, verificou-se no Brasil, mais precisamente na
regido Nordeste do pais, um aumento expressivo de casos de microcefalia (HEUKELBACH
et al., 2016) e, na ocasido, diferentes teorias foram levantadas para justificar o incremento da
casuistica. No ano seguinte, em 2016, evidéncias irrefutdveis de uma associacao inesperada e
inédita entre a infeccdo materna pelo ZIKV e a ocorréncia da microcefalia foi apresentada a
comunidade cientifica (OLIVEIRA MELO et al., 2016).

Face a esse novo cenario epidemioldgico, 0 MS implementou, em todo o territorio
nacional, um protocolo abrangente para nortear os profissionais da &rea da saude quanto a
notificacdo e a investigagcdo das situacGes de provavel infeccdo materna pelo ZIKV, como

também do consequente nascimento de criangas com microcefalia (BRASIL, 2016).
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Sendo assim, a microcefalia foi entdo definida como uma alteragéo na circunferéncia
occipitofrontal da cabeca, que exibia > 2 desvios-padrdes (DP) abaixo do padrdo das curvas
apropriadas para idade e sexo de criangas nascidas vivas ou, em casos de maior gravidade, 0s
valores mostravam-se > 3 DP abaixo da média (BRASIL, 2016). Presume-se, por
conseguinte, que o tamanho pequeno da cabeca indica um comprometimento do crescimento
cerebral (de CARVALHO et al.,, 2017; SCHULER-FACCINI et al, 2016), que é um
importante fator de risco para o desenvolvimento motor e cognitivo de uma criancga.

Os fatores etioldgicos relacionados & ocorréncia da microcefalia podem ter origem
genética ou ambiental, dentre os quais se destacam a exposicdo ao alcool, a radiacdo, as
infeccdes incluidas no painel TORCH (toxoplasmose, rubéola, citomegalovirus e herpes
simples) (VON DER HAGEN et al., 2014) e a infeccdo causada pelo ZIKV (OLIVEIRA
MELO et al., 2016). A microcefalia, manifestada pela ocorréncia da infeccdo materna por
esse flavivirus, representa a principal caracteristica observavel nas criancas acometidas.
Contudo, um amplo espectro de condi¢Ges neuropatolégicas mostrou-se compativel com a
infeccdo pré-natal pelo ZIKV, sendo, portanto, estabelecido um novo padrdo de defeitos

congénitos, denominado sindrome congénita da zika (SCZ) (quadro 1).

Quadro 1 — Descricdo das anormalidades neuroldgicas comumente presentes nos casos de

recém-nascidos com a SCZ.

Tipo de Anormalidade Descricao

Calcificaces Depésitos anormais de célcio, caracteristicamente localizados na
regido  subcortical, diagnosticados através de tomografia
computadorizada ou ressonancia magnética.

Ventriculomegalia Dilatacdo anormal dos ventriculos cerebrais.

Lisencefalia Significa literalmente “cérebro liso”, acompanhado por defeitos de
giro, causado por defeito de migracéo neuronal.

Alteracdes no corpo caloso | Principalmente representada por hipoplasia, disgenesia e agenesia.

Fonte: Adapatado de BARBEITO-ANDRES; SCHULLER-FACCINI; GARCEZ, 2018.

A microcefalia, associada a infeccdo materna prévia, pode ser diagnosticada ainda na
fase gestacional (OLIVEIRA MELO et al., 2016), ao nascimento (CAVALCANTI et al.,
2018) ou até mesmo mais tardiamente, na infancia (VAN DER LINDEN et al., 2016). De uma
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maneira geral, tem sido observada por ocasido do nascimento uma predominancia de casos de
microcefalia grave em criancas com SCZ.

Como consequéncia da menor dimensdo craniana, Del Campo et al. (2017)
descreveram que 0s recém-nascidos apresentavam tecido cutdneo em excesso em algumas
areas do couro cabeludo e da face. Esse ultimo sitio exibia, em certas situacdes, caracteristicas
superdimensionadas, tendo em vista a ocorréncia da inclinacdo da fronte, proeminéncia das
cristas supraorbitais e aparente proptose. Observou-se ainda a ocorréncia de estrabismo,
nistagmo e resposta aos estimulos visual e auditivo diminuida e inconsistente, aléem de
irritabilidade, choro excessivo e atividade epilética.

O acompanhamento do desenvolvimento das criangas revelou que a aquisi¢do dos
marcos motores e comportamentais encontrava-se marcadamente atrasada, persistindo
respostas neonatais primitivas (DEL CAMPO et al., 2017; WHEELER, 2018). Alteracdes na
atividade motora, como ténus, postura e mobilidade, com destaque para a ocorréncia de
hipertonia, sinais extrapiramidais e contraturas congénitas nos membros superiores e
inferiores, foram identificadas (DEL CAMPO et al., 2017).

Dificuldades alimentares significativas e refluxo gastroesofagico com aspiragéo,
surgindo varias semanas ou meses ap0s 0 nascimento, também foram reportadas. Nenhuma
crianca até 10 meses apresentava dente deciduo irrompido e os rebordos alveolares
mostravam-se frequentemente ampliados posteriormente, criando uma abdbada palatina
aparentemente estreita (AGUIAR et al., 2018; SIQUEIRA; CAMPOS; CABRAL, 2018; DEL
CAMPO et al., 2017). Com uma menor frequéncia, observaram-se casos de micrognatia
severa (DEL CAMPO et al., 2017) e um Unico episodio de fissura labiopalatina (SIQUEIRA;
CAMPOS; CABRAL, 2018).

Conforme demonstrado acima, o fendtipo resultante da infec¢do congénita pelo ZIKV
¢ tipicamente grave, frequentemente reconhecido na infancia. Dessa maneira, um
monitoramento extensivo pode ser necessario por muitos anos, pois, hd uma lacuna no
conhecimento da completa caracterizacdo da sindrome, bem como na definicdo precisa do

momento em que ocorrem as anomalias (BROUSSARD et al., 2018).

23 OHABITO DA AMAMENTACAO

A succdo representa a primeira atividade muscular coordenada do bebé, de modo que

esse reflexo é primordial para a préatica do aleitamento materno. Durante a amamentagéo, a
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succdo depende, principalmente, dos musculos orofaciais - masseter, temporal, pterigoideos
medial e lateral e musculos supra-hidideos, os quais atuam conjuntamente na extracdo do leite
materno (SANCHES, 2004).

A amamentacdo, portanto, € um habito de succ¢do nutritiva que tem beneficios gerais,
imunoldgicos, nutricionais e orais para a crianga (JACKSON; NAZAR, 2006). Estudos sobre
os efeitos desse habito revelaram a ocorréncia de declinio nas taxas de infec¢do infantil
(DUNTS et al., 2010), melhorias no desenvolvimento fisico, mental (CARLING et al., 2015;
JARDI et al., 2017), cognitivo e da linguagem (LEVENTAKOU et al., 2015).

Dessa maneira, as politicas de salide em todo o mundo tém priorizado a promocao,
protecdo e apoio ao aleitamento materno, como estratégia fundamental para reduzir a
mortalidade infantil e melhorar a qualidade da saude da populacdo (WHO, 2018). Uma das
iniciativas difundidas na década de 90 pela OMS e pela UNICEF foi o Hospital Amigo da
Crianga, no qual foram implementados os “Dez Passos para o Sucesso do Aleitamento
Materno” (WHO, 2009b).

O ato de amamentar é compreendido com um processo que envolve interacdo
profunda entre mée e filho, de modo que, aléem das benesses descritas para as criangas, as
mées também sédo favorecidas pela menor chance de desenvolver cancer de mama e de ovario,
como também pela redugdo do risco de surgimento da diabetes (ROLLINS et al., 2016;
VICTORIA et al., 2016).

Por essas razdes, a OMS (WHO, 2018), a UNICEF (UNICEF, 2018) e o Ministério da
Salde (BRASIL, 2015) defendem, fortemente, a pratica do amamentacdo exclusiva (AME)
até os seis meses de idade e amamentacdo complementar até pelo menos os dois anos.
Compreende-se como lactancia materna exclusiva a oferta do leite materno, sem quaisquer
outros alimentos, nem mesmo agua. Apds ter inicio na primeira hora de vida da crianca,
recomenda-se uma livre demanda, ou seja, sem restricdes de horarios e duracdo das mamadas
(WHO, 2018).

A amamentacgédo exclusiva, portanto, representa uma atividade muscular intensiva que
promove o0 correto desenvolvimento orofacial, estimulando o ténus muscular e o
desenvolvimento harménico do sistema estomatognatico, o que garante a correta fungéo oral
(NARBUTYTE; NARBUTYTE; LINKEVICIENE, 2013; ROCHELLE et al., 2010; CHEN;
XIA; GE, 2015). Porém, a prevaléncia da amamentagdo exclusiva é bastante variavel, de
modo que, na Coréia, verificou-se que apenas 18,3% das méaes ofertaram, unicamente, o leite
materno até os seis meses de vida crianca (CHOI et al., 2018). Na india (NISHIMURA et al.,
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2018), 56% das mdes praticam a amamentacdo exclusiva, enquanto no Brasil, as estimativas
estdo situadas entre 4,8% e 50% (BOMFIM et al., 2017).

Para uma populacdo de criancas com a sindrome de Down, a prevaléncia da AME foi
de 46,6% e, entre as mées que ndo amamentaram exclusivamente, foi reportado como fatores
complicadores os recorrentes episddios de hospitalizacdo, o aumento de peso deficiente e
disturbio de succio (GENOVA et al., 2018).

No contexto da SCZ, embora os efeitos desejaveis da pratica da amamentacao tenham
sido divulgados pela OMS (WHO, 2016), a dificuldade de amamentacdo tem disso relatada
pelas mées. Além disso, foram reunidas evidéncias de que a maioria das criancas apresentava
movimento anormal da lingua, acentuada disfuncéo oral, tempo prolongado de amamentacdo
e disfagia grave (LEAL et al., 2017), assim sendo, estima-se que a prevaléncia da oferta
exclusiva do leite materno ¢ inferior a 50% (FERREIRA et al., 2018).

Leal et al. (2017) destacaram que nos primeiros meses de vida, a degluticdo é uma
atividade reflexa, pois a crianca se alimenta essencialmente pelo mecanismo de succédo. A fase
oral do processo de degluticdo, geralmente estabelecida nesse periodo, é uma atividade
voluntaria que requer uma funcédo cortical intacta, ausente em muitas criangas com CZS. De
acordo com Cavalcanti (2017), a hipotonia da regido oral somada a consequente alteracédo do
vedamento labial, dindmica de succdo e degluticdo, pode ser responsavel pela interferéncia
nos hébitos de alimentagdo, contribuindo, consequentemente para um tempo mais curto da
pratica da amamentacao.

Quando a necessidade de succdo ndo é aliviada com a amamentacdo, a crianca pode
desenvolver habitos de succdo ndo nutritivos, os quais, podem afetar negativamente o
desenvolvimento orofacial, incluindo aquelas criangas que foram amamentadas naturalmente,
em um periodo anterior (CARNEIRO et al., 2017).

Alguns estudos investigaram a associacdo entre o aleitamento materno e os habitos de
succdo ndo nutritiva (AGARWAL et al., 2014; LING et al., 2018), verificando que a
amamentacao por mais de 6 meses estd associada a menores chances de uso da chupeta. Esse
fato é bastante relevante, porque a frequéncia e magnitude da atividade muscular é crucial
para o desenvolvimento da oclusdo, ou seja, a persisténcia do habito de suc¢do nao nutritiva
pode levar a ma oclusdo na denticdo decidua (LING et al., 2018). A crianca pode ainda usar a
lingua, o 1&bio, a m&o e a succdo de outros objetos (DADALTO; ROSA, 2017) para satisfazer
uma necessidade ndo atendida, em virtude da interrupcao precoce do habito da amamentacé&o.
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24  QUALIDADE DE VIDA

A expressao “qualidade de vida” (QV), atrelada aos aspectos relacionados a saude, foi
introduzida desde o nascimento da medicina social, ainda nos séculos XVIII e XIX, mesmo
que de maneira inespecifica e genérica, fomentando o surgimento de politicas publicas e
movimentos sociais. Face a complexidade da tematica e da incompletude dos critérios
cientificos e técnicos, o termo QV apresenta extrema variabilidade conceitual (MINAYO,;
HARTZ; BUSS, 2000).

De acordo com a Organizacdo Mundial da Satde (OMS), a QV corresponde “a
percepc¢do do individuo de sua posi¢do na vida no contexto da cultura e sistema de valores nos
quais ele vive e em relagcdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes”. Tal
conceituacdo demonstra a natureza subjetiva e multidimensional do construto QV (WHO,
1995).

Anos depois do estabelecimento dessa definigdo, por intermédio da colaboracdo de
pesquisadores de diferentes paises, o0 Grupo de Qualidade de Vida da OMS desenvolveu o
questionario WHOQOL-100, composto por 100 itens e criado com o propdsito de avaliar,
genericamente, os principais dominios relacionados & QV de pessoas em diferentes culturas.
Contudo, devido a necessidade de instrumentos curtos e de rapida aplicacdo, foi, entdo,
concebida a versdo abreviada do WHOQOL-100, o0 WHOQOL-bref. Nesse ultimo, ha 26
questdes, dentre as quais a primeira refere-se a QV de modo geral e a segunda, a satisfacdo
com a propria saude. As demais perguntas representam as 24 facetas que compbem o
WHOQOL-100 e estdo divididas em quatro dimens6es ou dominios: 1) fisico; 2) psicoldgico;
3) social; e 4) ambiente (WHO, 1998).

A reducdo do numero de questionamentos possibilitou que a ferramenta fosse
empregada em situacGes epidemiologicas e clinicas, nas quais o tempo é um fator limitado e
um maior detalhamento de informacdes é dispensével, tornando mais objetivo e curto o
procedimento de coleta dos dados (SKEVINGTON et al., 2004). Portanto, pode-se afirmar
gue esse questionario constitui uma das escalas de QV mais utilizada em todo o mundo, tendo
em vista que se encontra disponivel em mais de 40 idiomas (FARAJZADEH et al., 2018).
Esse instrumento foi traduzido, adaptado e validado para a populacédo brasileira, apresentando
propriedades psicométricas semelhantes aquelas obtidas com a amostra do estudo
multicéntrico. A consisténcia interna, avaliada pelo coeficiente de fidedignidade de Cronbach,

variou de 0,69 a 0,84 para os quatro dominios. Os coeficientes de correlacdo entre
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confiabilidade teste-reteste apresentaram valores elevados (> 0,7) e altamente significativos
(FLECK et al., 2000).

O WHOQOL-bref é um instrumento de grande versatilidade que pode ser utilizado
para avaliagdo da QV de populacBes saudaveis, mesmo quando os individuos apresentam
idades variadas (COSTA et al., 2018; HAAG; PERES; BRENNAN, 2017; SALIBA et al.,
2018), como também tem sido aplicado em investigacdes que incluem individuos acometidos
por diferentes agravos (BALZER-GELDSETZER et al., 2018; LEX et al., 2019; MAHER;
MENDONCA, 2018; RZESZUTEK, 2018).

Nos Ultimos anos, motivou-se a realizacdo de pesquisas que avaliassem a QV de pais
ou cuidadores de criangas que apresentavam déficit no seu desenvolvimento fisico,
neuropsicomotor e/ou nos parametros de socializacdo (quadro 2). O cuidado permanente de
uma crianga com deficiéncia, em algum grau, tem um impacto na QV do cuidador (BARROS
et al., 2017), principalmente, pela sobrecarga e estresse vivenciado na vida cotidiana (DAVIS
etal., 2010).

Quadro 2 — Descricdo dos estudos sobre a QV de cuidadores de pacientes infantis que
utilizaram o WHOQOL-bref.

AUTOR/ ANO PAIS | TIPODE AMOSTRA GRUPO DE RESULTADOS
ESTUDO COMPARACAO

- Maes de criancas com
PC apresentaram as
menores pontuacoes.

- Escores do dominio
Foram utilizadas | ambiente, das maes de
as meédias do | criangas com  PC,
dominio ambiente | mostraram ser
obtidas em um | significativamente
estudo de base | mais baixos do que
nacional. aqueles observados
para as mdes de
criancas com SD e para
0 estudo de base
nacional.

- Ha diferencas
significativas nos
escores médios  nos
dominios fisico e social
de acordo com a faixa
etaria das maes.

TEKINARSLAN, | Turquia | Transversal | Maes de criancas | As categorias
2013. com sindrome de | foram comparadas
Down (SD) (n = | entre si.

78), paralisia
cerebral (PC) (n =
81) e transtorno
do espectro do
autismo (TEA) (n
=93).

VANZ et al., | Brasil Transversal | Cuidadores  de | Escores médios do | Os maiores e menores
2015. criangas e | grupo controle | escores foram
adolescentes com | avaliado no estudo | observados para 0s
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osteogénese
imperfeita (n =
24).

de validagdo do
instrumento para o
Brasil (n = 50).

dominios  social e
ambiente,
respectivamente.
Diferenca
estatisticamente
significativa  apenas
ndo foi verificada entre
os escores do dominio
social dos  grupos
considerados.

MANEE; Kuwait | Transversal | Maes de criancas | Mées de criangas | Os escores de QV de
ATEYA; com deficiéncias | sem deficiéncias | mdes de criangas com
RASSAFIANI, crénicas (n = (n=86). deficiéncias crdnicas,
2015. 71)*. PC (n = em todos os dominios,
56), atraso de foram
desenvolvimento significativamente
(n=26), SD (n = menores.
6) e TEA (n=2).
TSENG et al, | Taiwan | Transversal | Cuidadores  de | Polugdo geral do | - Cuidadores  de
2016. criangas com PC | estudo de | criancas com PC
(n=167). validagdo do | apresentaram escores
WHOQOL-bref significativamente
para Taiwan. menores, exceto no
dominio ambiente.
- Os determinantes QV
dos cuidadores
incluiram
caracteristicas da
crianca, do cuidador e
fatores ambientais.
RAMIRES; Brasil Transversal | Pais de criangas | Sem grupo de | - ) melhor
BRANCO- com deficiéncia | comparagéo. desempenho foi
BARREIRO; auditiva (n = 29). alcancado no dominio
PELUSO, 2016. fisico e o pior, no
dominio meio
ambiente.
- Variaveis
sociodemogréaficas e
clinicas estiveram
associadas a QV em
todos os dominios do
instrumento.
Dos  SANTOS | Brasil Transversal | Mes de recém- | Mdes de recém- | Mdes  de recéms-
OLIVEIRA et al., nascidos com | nascidos nascidos com
2016. microcefalia (n = | sauddveis (n = | microcefalia
9). 20). apresentaram  escores
significativamente
mais baixos no
dominio psicolégico.
MOURA et al., | Brasil Transversal | Maes de criancas | Sem grupo de | - Os escores do
2017. prematuras com | comparagao. dominio fisico foram

muito baixo peso

Os diferentes

significativamente
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ao nascer (n = | tempos foram | maiores aos 6 e 12
260 observacdes). | comparados entre | meses quando
** si. comparados ao
As  avaliagdes baseline.

foram feitas ao - Maes de bebés
nascimento prematuros com muito
(baseline), aos 6, baixo peso ao nascer
12, 24 e 36 meses exibiram melhoras
apos o parto. transitorias no bem-

estar fisico durante o
primeiro ano apds o
parto.

- Fatores maternos e
variaveis relacionadas

aos lactentes
influenciaram o status
de QV.
Dos  SANTOS | Brasil Transversal | Mdes de criancas | Sem grupo de | - Baixa QV das maes
OLIVEIRA et al., com microcefalia | comparagéo. foi verificada durante o
2017. e presumivel | Os resultados | primeiro ano de vida
infeccdo foram comparados | de seus filhos.
congénita por | aos achados | - As pontuacbes para
ZIKV (n=9). anteriores todos os dominios
(OLIVEIRA et al., | permaneceram baixas
2016). ao longo do tempo.

*Algumas criangas apresentaram mais de uma condi¢do. **Os dados foram coletados considerando diferentes
idades das criangas (0 a 36 meses), variando o nimero de maes entrevistadas ao longo da execucao da pesquisa.

A figura do cuidador, majoritariamente, é representada pela mae (TEKINARSLAN,
2013; MANEE; ATEYA; RASSAFIANI, 2015; MOURA et al., 2017; Dos SANTOS
OLIVEIRA et al., 2016; Dos SANTOS OLIVEIRA et al., 2017), o que muitas vezes exige
dessa mulher uma série de renuncias, como, por exemplo, abdicar da sua propria vida social
e/ou profissional para cuidar de seu filho em tempo integral (BARROS et al., 2017). Uma
crianga com necessidades especiais requer, portanto, uma atencdo completa, cuidados que em
grande parte dos casos ndo cessam ou diminuem quando as criangas crescem (MCCANN;
WINZENBERG, 2012).

Os achados da literatura, de uma maneira geral, evidenciaram diferencas entre a QV de
mulheres cujos filhos apresentavam uma condicdo de normalidade quando em comparagéo a
mées de criangas com algum tipo de deficiéncia. De fato, essas ultimas, invariavelmente,
enfrentam desafios significativos e devem atender a atividades de cuidado mais exigentes para
seus filhos do que mdes de criancas sem deficiéncia (MANEE; ATEYA; RASSAFIANI,
2015).
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Nesse contexto, as pesquisas conduzidas tém estabelecido um comparativo entre a QV
de duas populacGes, a primeira representada por cuidadores de criancas diagnosticadas com
um desfecho de interesse e a segunda, composta por pessoas que também estdo envolvidas na
prestacdo de cuidados, porém, as criancas apresentam-se livres de quaisquer morbidades
fisicas e/ou intelectuais (MANEE; ATEYA; RASSAFIANI, 2015; Dos SANTOS OLIVEIRA
et al., 2016). Os individuos alocados no denominado “grupo controle”, em algumas situacoes,
foram pareados com base, por exemplo, em caracteristicas como sexo e idade do entrevistado
(BOMPORI et al., 2014; LV et al., 2009). Alternativamente, a QV de maes de criangas com
diferentes tipos de agravos tem sido confrontada (TEKINARSLAN, 2013).

Todas as familias que possuem em seu nlcleo uma crianca com deficiéncia intelectual
ou de desenvolvimento enfrentam dificuldades substanciais, entre as quais estdo incluidas as
responsabilidades de cuidados ampliados, a necessidade de encontrar e acessar Servigos
especializados de apoio, isolamento social, carga econdmica, preocupagdo com o futuro,
resultados adversos de salde fisica e mental, tudo o que pode comprometer a QV individual e
familiar (ABBEDUTO et al., 2004; BAILEY Jr et al., 2008).

Sendo assim, as familias de criancas com a SCZ poderdo ser afetadas de multiplas
maneiras, poréem, algumas caracteristicas quase certamente trardo implicacdes especiais: (1) a
complexidade e a gravidade da condigéo, sobretudo, para aquelas criangas com anormalidades
diagnosticadas no momento do nascimento, somadas a preocupagOes sobre uma vida de
cuidados e encargos econémicos; (2) a incerteza sobre as consequéncias do desdobramento da
sindrome, para criancas afetadas, bem como para criancas sem sinais ao nascer; (3)
conhecimento profissional especializado limitado sobre o curso da doenca e opcdes de
tratamento; e (4) isolamento social, falta de apoio social e potencial estigma da doenca. O
impacto cumulativo desses e de outros fatores pode incluir estresse, ansiedade e depressao
elevados, com potencial para efeitos adversos sobre o bem-estar e a QV dos familiares
(BAILEY Jr; VENTURA, 2018).



30

3 OBJETIVOS

3.1 OBIJETIVO GERAL

Descrever a ocorréncia de lactancia materna exclusiva e avaliar a qualidade de vida de

mées de criangas com a sindrome congénita da zika.

3.2  OBJETIVOS ESPECIFICOS
3.2.1 Plano de Analise (Artigo I)

o Caracterizar as criancas quanto ao sexo, ocorréncia e severidade da microcefalia;
o Identificar a frequéncia de aleitamento materno ao nascimento, bem como a ocorréncia

de lactancia materna exclusiva nos seis primeiros meses de vida da crianca;

o Determinar o padrdo de habitos de sucgdo ndo-nutritiva;
o Averiguar a presenca de refluxo gastroesofasico, disturbio de suc¢éo e degluticéo;
o Investigar possiveis associagdes entre a ocorréncia de desmame precoce e a succao de

chupeta e uso da mamadeira.

3.2.2 Plano de Analise (Artigo 11)

o Identificar o perfil socioeconémico das maes de criangas com a SCZ,

o Identificar o sexo e a idade das criancas;

o Descrever as principais manifestac@es clinicas da sindrome congénita da zika,

o Comparar os escores de qualidade de vida de maes de criangas com e sem a SCZ;

o Verificar a influéncia de varidveis preditoras (relacionadas as maes e as criangas) no

desfecho qualidade de vida.
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4 METODOLOGIA

41 DESENHO DO ESTUDO

Realizou-se um estudo transversal, de abordagem indutiva com procedimento
quantitativo, descritivo e analitico, com técnica de observacdo direta intensiva (entrevista
estruturada) e extensiva (formulario) (MARCONI; LAKATOQOS, 2017).

4.2 CENARIO DO ESTUDO

A pesquisa foi conduzida no municipio de Campina Grande, estado da Paraiba,
Nordeste do Brasil. Trata-se da segunda cidade mais populosa da Paraiba, com uma
populacdo estimada de 407.472 pessoas, Indice de Desenvolvimento Humano de 0,72 e
Coeficiente de Gini de 0,56 (IBGE, 2018). A selecdo dos participantes aconteceu no Centro
Especializado em Reabilitacdo (CER) e no Instituto de Pesquisa Professor Joaquim Amorim
Neto (IPESQ).

43  ASPECTOS METODOLOGICOS REFERENTES AO ARTIGO INTITULADO
LACTANCIA MATERNA EXCLUSIVA EM CRIANCAS COM A SINDROME
CONGENITA DA ZIKA

4.3.1 Populagdo e Amostra

A populacéo do estudo compreendeu um total de 98 criangas, com alteraces clinicas e

neuroldgicas sugestivas da infeccdo congénita pelo zika virus.

Critérios de elegibilidade:

o Criancas nascidas de parto natural ou cesareo, com diagndstico confirmado de
alterac@es clinicas e neuroldgicas decorrentes da infeccdo congénita pelo zika virus;

o Criangas que se encontravam devidamente cadastradas e em uma situagdo ativa junto
aos centros de referéncia;

o Criancas, cujos responsaveis autorizaram a sua participacdo e assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE A).
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A amostra, ndo-probabilistica, foi composta por 79 criancgas, tendo em vista que para
19 delas o primeiro critério de inclusdo ndo foi atendido, pois 0s possiveis agentes causais
relacionado as manifestacdes diagnosticadas foram a infeccdo materna por sifilis e a hipdxia

neonatal.
4.3.2 Coleta de Dados

Os dados foram coletados no CER e no IPESQ, por dois pesquisadores treinados, no
periodo de setembro de 2016 a marco de 2018. Realizou-se uma entrevista face a face, cujas
informagBes obtidas foram registradas em um formulario (APENDICE B). As variaveis

analisadas encontram-se descritas no quadro 3.

Quadro 3 — Distribuicdo das variaveis relacionadas a crianca, SCZ e habitos de sucgéo.

Variavel Categoria
Sexo da crianga Masculino ou Feminino
Microcefalia ao nascimento Sim ou Ndo
Microcefalia grave Sim ou Nao
Lactancia materna ao nascimento Sim ou Néao
Lactancia materna exclusiva (seis primeiros meses de vida) Sim ou Néao
Dificuldade de succéo Sim ou Nao
Distdrbio de degluticdo Sim ou Néo
Refluxo gastroesofagico Sim ou Néao
Tempo de duragdo da amamentagao Em meses
Uso de Mamadeira Sim ou Néao
Succéo de chupeta Sim ou Néao
Succéo digital Sim ou Néo

A microcefalia foi considerada presente quando o perimetro cefalico apresentou
medida -2 desvios-padrdes abaixo da média especifica para o sexo e idade gestacional. O
subtipo grave foi verificado nas criancas, com -3 desvios-padrdes abaixo da média (BRASIL,
2016). Foram amamentadas exclusivamente, aquelas criancas alimentadas no seio da mae ou
com leite materno expresso, sem o complemento de leite artificial, formulas ou alimentos
solidos, mas aceitou-se 0 uso de suplementos vitaminicos e medicamentos (GENOVA et al.,
2018).
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4.3.3 Analise Estatistica

Os dados foram inseridos em um banco de dados no SPSS, versdo 21.0 (IBM
Corporation, Chicago, IL, USA) e apresentados por meio da estatistica descritiva
(distribuigdes absolutas e percentuais, amplitude minima e méaxima). O teste Qui-quadrado e
Exato de Fisher foi utilizado para investigar possiveis associagcdes entre a presenca de
“desmame precoce” e as varidveis “uso de mamadeira” e “uso de chupeta”. O nivel de

significancia adotado foi de 5%.

44  ASPECTOS METODOLOGICOS REFERENTES AO ARTIGO INTITULADO
QUALIDADE DE VIDA DE MAES DE CRIANCAS BRASILEIRAS COM A SINDROME
CONGENITA DO ZIKA VIRUS E FATORES ASSOCIADOS

441 Amostra

Inicialmente foram estabelecidos dois grupos. Para integrar o grupo principal (G1 —
Mées de criancas com SCZ) foram recrutadas as mées de criancas com o diagnoéstico de
alteragdes no crescimento e desenvolvimento relacionadas a infeccdo pelo ZIKV.
Estabeleceu-se como critérios de inclusdo: a) ter idade igual ou superior a 18 anos; b) ndo
apresentar historico prévio de tratamento para desordens psiquiatricas; c) responder pelo
menos 80% dos quesitos referentes a QV. Dentre as 79 maes identificadas e convidadas a
participarem da pesquisa, 65 foram incluidas no estudo, obtendo-se uma taxa de resposta de
82,2% (Figura 1).

Maes de criancas

com a SCZ (n=79)

Em tratamento para desordens psiquiatricas (n=3)
Menor de 18 anos (n=3)
Recusa em participar (n=3)

WHOQOL-bref ndo foi completamente respondido (n=5)

Figura 1 — Diagrama de fluxo da amostra do estudo.
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Maes de criancas sem deficiéncias fisicas e/ou intelectuais, mas com um perfil
socioecondmico similar ao daquelas que foram alocadas no G1 foram selecionadas para
compor um grupo de comparagdo (G2 — Méaes de criangas sem deficiéncias). Estabeleceu-se
como critérios de pareamento entre os integrantes dos grupos (na proporc¢do de 1:1): a) idade
materna; b) renda familiar; c) ser usuaria exclusiva do sistema de saude publico; d) cuidador
primario do filho (a); e) auséncia de quaisquer comorbidades fisicas e psiquiatricas; f) sexo da
crianca.

Definiu-se como cuidador primario, aquela mée que residia no mesmo domicilio do
menor, sendo responsavel pelo cuidado continuo do mesmo (GROVER; DUTT, 2011). Dessa

maneira, compuseram o G2 um total de 65 maes.

4.4.2 Estudo Piloto

Com a finalidade de treinar o pesquisador quanto a aplicacdo do instrumento
WHOQOL-bref foi conduzido um estudo piloto. Nessa etapa foram incluidas cinco méaes de
criangas com necessidades especiais, atendidas no CER. A condicdo apresentada pela crianga
foi distinta daquela do critério de elegibilidade, ou seja, ndo apresentava alteraces advindas

da infeccgéo pelo zika virus.

4.4.3 Coleta de Dados

Para as mées alocadas no grupo G1, a coleta das informacdes (APENDICE C) ocorreu
em uma sala de atendimento nos centros anteriormente referidos, ao passo que para as maes
pertencentes ao grupo G2 procedeu-se a realizacdo de visitas domiciliares. A informacoes
necessarias para realizacdo dessa etapa do estudo foram obtidas na Secretaria Municipal de
Saude, bem como junto aos assistentes sociais inseridos nas unidades de atencdo primaria a
salde. A coleta de dados ocorreu entre os meses de agosto de 2017 a agosto de 2018, por
meio de uma entrevista estruturada, conduzida por um Unico pesquisador. As variaveis

estudadas encontram-se descritas no quadro 4.



Quadro 4 — Distribuigdo das varidveis relacionadas a cuidadora, crian¢a, SCZ, manifestaces

comportamentais e QV.

Variavel Categoria
Idade do Cuidador Em anos
Faixa etaria 18 a 28, > 28 anos
Estado civil Sem companheiro, com companheiro

Escolaridade

< 8 anos, > 8 anos de estudo

Renda familiar

Até 1 salério, > 1 salario

Beneficio social

Sim ou Nao

Sexo da crianga

Masculino ou Feminino

Idade da crianca

Até 23 meses, > 23 meses

Microcefalia ao nascimento Sim ou Nao
Tipo de microcefalia Leve, grave
Comprometimento visual Sim ou Néao
Comprometimento auditivo Sim ou Nao
Alteracbes musculoesqueléticas Sim ou Nao
Crises convulsivas Sim ou Néao
Irritabilidade excessiva Sim ou Nao
Dificuldade de succ¢éo Sim ou Nao
Disturbio de degluticéo Sim ou N&o
Autoinjuria Sim ou Nao
Bruxismo Sim ou Néo
Dominio fisico WHOQOL-bref 0a 100
Dominio psicologico WHOQOL-bref 0a100
Dominio de relagdes sociais WHOQOL-bref 0a 100
Dominio de meio ambiente WHOQOL-bref 0a 100
Qualidade de Vida WHOQOL-bref Baixa ou Alta

4.4.4 Aplicacdo do WHOQOL-bref

O WHOQOL-bref foi utilizado para avaliar a QV (ANEXO A). Trata-se de

instrumento genérico, derivado do WHOQOL-100 e desenvolvido pelo Grupo de Qualidade




36

de Vida da Organizagdo Mundial de Saude (WHO, 1998). A versdo brasileira, traduzida e
validada no Centro WHOQOL para o Brasil, apresenta propriedades psicométricas
semelhantes aquelas obtidas com a amostra do estudo multicéntrico (FLECK et al., 2000). O
WHOQOL-bref abrange 26 questdes, sendo duas gerais (uma que aborda a autoavaliacdo da
QV e a outra a satisfagdo com a salde) e os demais 24 itens sdo divididos em quatro
dominios: 1) Fisico, 2) Psicoldgico, 3) Social e 4) Ambiente. As respostas sdo registradas em
uma escala do tipo Likert, de cinco pontos, cujos escores mais altos indicam uma maior QV.
Os escores foram convertidos para uma escala de 0 a 100 e as respostas se referiram a

situacdes de duas semanas anteriores a0 momento da entrevista.

4.45 Analise Estatistica

Inicialmente, foi realizada a analise descritiva para caracterizacdo da amostra, de modo
que frequéncias absolutas e percentuais foram calculadas para as variaveis categoricas, ao
passo que medidas de tendéncia central (média e desvio padrdo) foram estimadas para as
variaveis gquantitativas. Suposi¢Ges de normalidade de dados e homogeneidade de variancia
foram testadas usando os testes de Kolmogorov-Smirnov e Levene, respectivamente. O teste t
para amostras independentes foi utilizado para comparacdo de médias dos escores total e dos
dominios do WHOQOL-bref, em funcdo dos grupos estabelecidos (G1 e G2). O poder do
teste para comparacao das médias foi superior a 80%, considerando o escore total.

As associacOes dos itens de pesquisa (caracteristicas maternas e da crianga) com o
desfecho QV, das mées do Grupo 1, foram examinadas por meio dos testes do Qui-quadrado e
Exato de Fisher. Neste caso, a variavel dependente foi categorizada em “0” = baixa QV e “1”
= alta QV, com base no escore médio observado em cada dominio (NISHIDA; TANAKA;
SAKAKIBARA, 2018). O nivel de significancia adotado também foi de 5% e todas as
analises foram realizadas no SPSS, verséo 21.

45  ASPECTOSETICOS

O estudo foi avaliado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade
Estadual da Paraiba (ANEXO B), sob o Parecer n° 2.040.765, sendo realizado em
conformidade com as disposic¢Ges brasileiras (Resolucdo 466/2012). Todas as maes foram

informadas sobre os objetivos e procedimentos do estudo e assinaram o TCLE.
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5 RESULTADOS

Os resultados da presente pesquisa estdo apresentados por meio de dois artigos

cientificos.

Artigo I: Lactancia Materna Exclusiva em Criancas com a Sindrome Congénita da Zika
e Redigido de acordo com as normas do periddico Journal of Applied Oral Science
(Qualis CAPES — A2/ Fator de Impacto: 1.709);

e InstrucOes aos autores:_http://www.scielo.br/revistas/jaos/iinstruc.htm

Artigo II: Qualidade de Vida de Maes de Criangas Brasileiras com a Sindrome
Congénita do Zika Virus e Fatores Associados
e Redigido de acordo com as normas do periddico Quality of Life Research
(Qualis CAPES — A1/ Fator de Impacto: 2.392);

¢ InstrucOes aos autores: https://www.springer.com/medicine/journal/11136



http://www.scielo.br/revistas/jaos/iinstruc.htm
https://www.springer.com/medicine/journal/11136
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Resumo:

Introducdo: A sindrome congénita da zika (SCZ) é uma condicdo surgida recentemente, que
reine maltiplas alteracGes, incluindo significativas mudancas no sistema estomatognatico, as
quais podem comprometer o comportamento de succdo e consequentemente a pratica do
aleitamento materno. Objetivo: Descrever a ocorréncia de lactancia materna exclusiva e
fatores associados em criancas com a SCZ. Material e métodos: Estudo transversal,
desenvolvido em dois centros de referéncia no Nordeste do Brasil. A amostra, do tipo ndo
probabilistica, foi composta por 79 criancas diagnosticadas com alteragdes fisicas,
neurologicas e comportamentais, compativeis com o espectro da SCZ. Foram coletadas
informacdes referentes a crianga, ao comportamento de sucgdo nutritivo e ndo nutritivo e as
alteracdes relacionadas com o reflexo de sucg¢do. Os dados foram apresentados por meio da
estatistica descritiva e inferencial. Nas andlises bivariadas, empregou-se o teste Qui-quadrado,
sendo adotado um nivel de significancia de 5%. Resultados: As criancas eram, em sua
maioria, do sexo feminino (50,6%) e apresentavam microcefalia grave (59,7%). Cerca de
90,0% foi amamentada, porém, verificou-se uma elevada ocorréncia de desmame precoce
(63,4%), utilizacdo da mamadeira (89,9%) e succdo de chupeta (55,7%). Dificuldades de
succdo, degluticdo e ocorréncia de refluxo gastroesofagico foram verificadas em 27,8%,
48,0% e 29,2% das criancas, respectivamente. O desmame precoce esteve associado ao uso da
mamadeira (p=0,005) e a suc¢do de chupeta (p=0,003). Conclusdes: Apesar de a pratica da
amamentacao ao nascimento constituir-se em uma conduta adotada pelas maes, a adesao deste
habito exclusivo até os seis primeiros meses de vida foi baixa. A introducdo precoce da

mamadeira e da chupeta parecem ter contribuido para a ocorréncia do desmame precoce.

Palavras-chave: Comportamento de sucgdo. Aleitamento materno. Alimentacdo artificial.

Infeccéo pelo zika virus. Microcefalia.

Introducéo

O aleitamento materno apresenta multiplos beneficios, a curto ou longo espaco de
tempo, proporcionando vantagens tanto para o lactente quanto para a mde. Em relacdo a
crianca, ha relatos sobre os efeitos da amamentagdo no declinio das taxas de infec¢do infantil
e impacto positivo no desenvolvimento fisico, cerebral e cognitivo™ 418 2,
A Organizagdo Mundial da Satde™, o Fundo das Nacdes Unidas para a Infancia?® e o

Ministério da Salde Brasileiro® defendem a oferta exclusiva do leite materno até os seis
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meses de idade e amamentacdo complementar até pelo menos o segundo ano de vida. No
entanto, mesmo diante dessa forte recomendacao, estima-se que, em paises de baixa e média
renda, apenas 37% das criangas menores de 6 meses sejam amamentadas exclusivamente por
leite materno; percentual ainda menor foi verificado em nacdes de alta renda™.

No Brasil, a média estimada de amamentacdo exclusiva (AME) para crian¢as menores
de 6 meses foi de 41%, sendo identificadas diferengas expressivas entre as cinco
macrorregides brasileiras, e até mesmo entre os estados que compdem uma mesma regido. No
nordeste do pais, grande parte das unidades federativas, inclusive o estado onde foi realizado
0 estudo, exibiu prevaléncias inferiores & média nacional’.

No contexto da transmissdo do virus zika, foi publicada uma recomendacédo
semelhante aquela direcionada aos demais recém-nascidos, ou seja, bebés nascidos de mées
com suspeita, provavel ou confirmada de infeccdo pelo zika virus, deveriam iniciar a
amamentacao dentro de 1 hora ap6s o nascimento, receber aleitamento materno exclusivo por
6 meses, com posterior introducéo de alimentos complementares, continuando a amamentacgéo
até 0s 2 anos de idade®.

O alerta foi divulgado apds o crescimento inesperado de nascidos vivos com
microcefalia, no ano de 2015, o qual sobreveio apds o registro da ocorréncia da febre pelo
virus zika. A hipétese de causalidade foi comprovada e além disso verificou-se que as
implicacOes nas criangas extrapolavam a reducao occipitofrontal da cabeca, estabeleceu-se um
conjunto de alteraces denominada sindrome congénita da zika?%.

Mais recentemente foram reportadas também alteracdes no tdnus labial, com
repercussao direta no ato de succ¢do e consequente vedamento durante a apreensdo do mamilo
em criancas com a sindrome congénita da zika (SCZ)". Adicionalmente, foram descritos
ainda uma acentuada disfuncdo oral, com movimentos disténicos da lingua, falta de
sensibilidade faringea, risco aumentado de aspiracéo e episédios de disfagia grave'**.

Face ao exposto e considerando que a sindrome congénita da zika é uma condigdo
nova e, até o momento, ndo existem estudos que apresentem a prevaléncia dos héabitos de
succao nutritiva dessa populacdo, o objetivo do presente trabalho foi descrever a ocorréncia
de lactancia materna exclusiva em criancas brasileiras com a sindrome congénita da zika.
Assumindo-se a premissa de que a SCZ provoca alteraces no sistema estomatognatico, a
hipotese adotada é que as criancas afetadas por esta condigdo apresentardo modificacGes no

padrédo de aleitamento exclusivo.
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Materiais e Métodos
Desenho do Estudo

Estudo observacional, transversal, descritivo-analitico, com abordagem quantitativa.

Local de Realizacéo
A pesquisa foi desenvolvida em dois centros de reabilitacdo que ofertam assisténcia as
criancas com a sindrome congénita da zika, proporcionando tratamento de reabilitacdo fisica,

intelectual, auditiva e visual.

Populagdo e Amostra

A populacédo do estudo compreendeu um total de 98 criangcas com alteracdes clinicas e
neuroldgicas sugestivas da infecgdo congénita pelo zika virus. A amostra, nao-probabilistica,
reuniu 79 criangas com diagnostico confirmado de SCZ, as 19 criancas excluidas tiveram a

hipdxia neonatal e a infeccdo congénita relacionada a sifilis como agente etioldgico.

Coleta de Dados

Os dados foram coletados por meio de uma entrevista face a face com as mées nos
referidos centros de atendimento, por dois pesquisadores, no periodo de setembro de 2016 a
mar¢o de 2018, e registrados em um formulario. As variaveis analisadas incluiram
informacdes referentes a crianca, como sexo, ocorréncia da microcefalia (-2 desvios-padroes
abaixo da média para o sexo e idade gestacional, com -3 desvios-padrbes abaixo da média
representando  subtipo grave)®, ao comportamento de succdo nutritiva (amamentacdo ao
nascimento, amamentacdo exclusiva - AME, tempo de duragdo da amamentacdo e uso de
mamadeira), aos habitos de suc¢do ndo nutritiva (succdo de chupeta e dedo) e comorbidades
com interferéncia direta no reflexo de succao (dificuldades de succdo e de degluticdo) e
presenca de refluxo gastroesofagico.

Considerou-se amamentadas exclusivamente, aquelas criangas alimentadas no seio da
mée ou com leite materno expresso, sem o complemento de leite artificial, formulas ou

alimentos sélidos. Aceitou-se o uso de suplementos vitaminicos e medicamentos®®.

Anélise Estatistica
Os dados foram inseridos em um banco de dados no Statistical Package for Social
Sciences, Version 21.0 (IBM Corporation, Chicago, IL, USA) e apresentados por meio da

estatistica descritiva (distribui¢fes absolutas e percentuais, amplitude total — valor minimo e
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méaximo). O teste Qui-quadrado foi utilizado para investigar possiveis associacdes entre a
presenca de “desmame precoce” e as varidveis “uso de mamadeira” e “uso de chupeta”. O

nivel de significancia adotado foi de 5%.

Aspectos Eticos

O estudo foi avaliado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa de uma
universidade publica, sob o Parecer de n° 2.040.765, sendo realizado de acordo com os
principios contidos na Declaracdo de Helsinque e em conformidade com as disposicOes
brasileiras. Todas as maes foram informadas sobre os objetivos e procedimentos do estudo e

assinaram o termo de consentimento livre e esclarecido.

Resultados

A distribuicdo das criangas de acordo com o0 sexo mostrou-se similar (50,6% de
meninas e 49,4% de meninos). Um elevado percentual (79,5%) de bebés exibiu, no momento
do nascimento, o perimetro cefalico reduzido, com a microcefalia do tipo grave verificada em
59,7% destes (Tabela 1).

Tabela 1. Caracterizacdo das criancas quanto ao sexo, presenca e gravidade da microcefalia.

Variaveis N %

Sexo da crianca [79]
Masculino 39 49,4
Feminino 40 50,6

Microcefalia ao nascimento [78]
Sim 62 79,5
Né&o 16 20,5

Microcefalia grave [62]
Sim 37 59,7
Né&o 25 40,3

A andlise dos habitos de succdo revelou que 89,9% das criancas haviam sido
amamentadas ao nascimento, contudo, um percentual expressivo teve o habito interrompido

antes dos seis meses de idade (63,4%). Constatou-se, ainda, que para 0 tempo de
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amamentacdo houve uma variagdo de 1 més a 29 meses. A utilizagdo da mamadeira foi
mencionada por 89,9% das mées, enquanto a succdo ndo nutritiva, representada pelo uso da
chupeta, esteve presente em 55,7% das criancgas e a suc¢do digital foi praticada por apenas
3,8% da amostra. Em relacdo as comorbidades com interferéncia direta no reflexo de succéo,
a dificuldade de succdo e de degluticdo foi reportada por 27,8% e 48,0% das maées,
respectivamente. A presenca de refluxo gastroesofagico acometeu 29,2% das criancas (Tabela
2).

Tabela 2. Distribuicdo das criancas de acordo com o padrdo de aleitamento, os habitos de
succdo ndo nutritiva, dificuldade de sucgdo, distirbio de degluticdo e presenca de refluxo

gastroesofagico.

Variaveis N %

Aleitamento materno ao nascimento [79]
Sim 71 89,9
Né&o 8 10,1

Amamentacdo exclusiva nos seis meses de

vida [71]
Sim 26 36,6
NZo 45 63,4

Uso de mamadeira [79]

Sim 71 89,9
Né&o 8 10,1
Succéo de chupeta [79]

Sim 44 55,7
Né&o 35 44,3

Succéo digital [79]
Sim 3 3,8
Néo 76 96,2
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Dificuldade de succéo [79]
Sim 22 27,8
Néo 57 72,2

Disturbio de degluticdo [75]
Sim 36 48,0
Néo 39 52,0

Refluxo gastroesofagico [72]
Sim 21 29,2
Né&o 51 70,8

O desmame precoce mostrou-se associado ao uso da mamadeira (p=0,005) e a sucgao
de chupeta (p=0,003) (Tabela 3).

Tabela 3. Associacédo entre a ocorréncia do desmame precoce e 0 uso de mamadeira e sucgdo

de chupeta.
Desmame Precoce
Variaveis Sim Né&o Valor de p
n % n %
Uso de mamadeira
Sim 44 688 20 312 0,005
Néo 1 143 6 85,7
Succéo de chupeta
Sim 32 780 9 220 0,003
Néo 13 433 17 57,7

WFisher “Qui-quadrado.

Discussédo
Apesar da importancia para o desenvolvimento da crianga, a préatica da amamentacao

estd em declinio em todo o mundo®. Além disso, ha relatos que mencionam a
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descontinuidade da oferta do leite materno a medida que a crianga cresce. Realidade esta que
se faz presente na rotina de lactentes tipicos™ ou daqueles atipicos (sindromicos)*®?’.

Nesta investigacdo, foi possivel observar uma elevada frequéncia de maes que,
imediatamente apds o parto, iniciaram a amamentagdo. Contudo, transcorridos seis meses do
nascimento da criangca, 0 nimero de nutrizes que interromperam precocemente a oferta do
leite materno aos lactentes foi expressivo. Pesquisa prévia demonstrou que 47,1% das
criancas com microcefalia associada a infecgdo congénita pelo zika virus foram amamentadas
exclusivamente™, resultado esse, superior aos 36,6% identificados no presente inquérito.

Estudos recentes, realizados com uma populagéo de criangas com Sindrome de Down,
descreveram que as razdes reportadas pelas maes para justificar a suspensdo da AME
incluem, sobretudo, intercorréncias com as criancas, a exemplo da hipotonia que afetou
significativamente a suc¢do, a sonoléncia do bebé, baixo ganho de peso e recorrentes
hospitalizacdes'®?’.

No caso especifico da SCZ, além da hipotonia e distdrbio de succéo, foi relatada
alimentacdo prolongada e ocorréncia de disfagia, em diferentes niveis de severidade. E
relevante mencionar ainda que o desfecho disfagia, presente nos casos de microcefalia
congénita causada pelo virus zika, pode se desenvolver em criangas com mais de 3 meses de
idade, e, via de regra, o fendtipo exibe uma maior gravidade, inclusive em criangcas com
manifestacdes neurolégicas ndo muito graves™ .

A despeito da indisponibilidade de informagdes sobre os achados videofluoroscopicos
nessas criancas, a época da coleta dos dados, método considerado padrdo-ouro para a
inferéncia do diagnéstico médico da disfagia e/ou aspiracdo™, a hipétese de que o desmame
precoce pode ter sido influenciado pela existéncia de distdrbios de degluticdo mostra-se
robusta em funcdo dos atuais achados que revelaram uma elevada prevaléncia dessa alteracao
nas criancas avaliadas. Outros autores relataram ainda a ocorréncia de tosses, regurgitacoes,
refluxos e engasgos **°.

Adicionalmente, diante dos sinais clinicos indicativos de disfagia, além da terapia
fonoaudioldgica, foi incorporado a dieta das criancas 0 uso de espessantes, estratégia adotada
na tentativa de se obter melhorias nas habilidades sensdrio-motoras orais das criancgas e,
consequentemente, no processo de degluticdo. Porém, nas situacdes em que nédo se logrou
éxito com esse espessamento e houve persisténcia dos episodios de engasgos, a sonda
nasogastrica foi instalada. Em um pequeno grupo, com perda consideravel de peso e
estabelecimento de subnutricdo, realizou-se gastrotomia e colocacdo da sonda através da

parede abdominal. De acordo com essas constatacdes, verifica-se que o tratamento da disfagia
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pediatrica deve ser individualizado, levando em consideracdo os diferentes estagios de
desenvolvimento da crianca e o fato de que para algumas, ja houve experiéncia prévia de
alimentagéo por via oral®.

Problemas alimentares em criangcas com doencgas neuroldgicas sdo principalmente
explicados pela existéncia de danos cerebrais que levam a falta de coordenacédo da degluticéo,
anormalidades da postura e da motilidade do trato digestivo, como gastroparesia e refluxo
gastresofagico®.

Embora esses problemas possam ser a causa da disfagia observada em lactentes com
SCZ, sugere-se que a disfagia associada a SCZ também pode ser causada por anomalias da
anatomia orofacial, sensibilidade do trato respiratorio superior e oral e alteragdes na fungéo
motora do tubo digestivo superior, causada principal ou secundariamente pela acéo direta do
virus®.

Torna-se oportuno destacar ainda que o uso de chupetas e mamadeiras também tem
sido considerado um forte fator de risco para o desmame precoce*®?%. A plausibilidade
bioldgica dessa associacdo baseia-se na disfuncdo da dindmica muscular, do labio e da lingua,
causada pelo uso desses dispositivos'’, levando o bebé a comportamentos inadequados de
sucgao®.

Conforme relatado pelas mées, para muitas criangas, a mamadeira constituiu-se no
dispositivo que propiciava o alimento, especialmente naquelas situacbes em que era feita a
utilizacdo de espessantes em funcdo das limitacdes impostas pela disfagia. Por conseguinte,
diante da dificuldade de succéo e alteracdo na degluticdo, as mées ao alimentarem seus filhos
comprimiam a mamadeira, de modo a gotejar lenta e continuamente na cavidade oral da
crianga a porgao a ser ingerida.

No que se refere ao uso de chupeta, é sabido que se trata de um habito cultural
bastante difundido entre as criancas brasileiras®®, sendo assim, o seu uso nio se mostrou
diferente na populacéo investigada, tendo em vista o elevado percentual encontrado. A oferta
da chupeta foi sobretudo motivada pela necessidade de acalentar e confortar as criangas, a
semelhanca do que ocorre com criancgas tipicas, tendo em vista que o choro constante e de
dificil controle esteve presente nos primeiros meses de vida. A extrema irritabilidade dessas
criancas, possivelmente, esta associada aos espasmos musculares e/ou epilepsia,
hiperexcitabilidade aos estimulos externos'® ou & medida que se desenvolverem pode se
mostrar como um dos muitos sinais e sintomas presentes na fase de erupgdo dos dentes

deciduos®.
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A presenca de succdo digital foi baixa, podendo ser decorrente do conjunto de
alteragdes musculoesqueléticas existentes na maioria das criancas examinadas. Desse modo,
torna-se plausivel a hipotese de que as contraturas congénitas nos membros superiores e a
consequente limitacdo dos movimentos dos punhos e dos dedos das méaos, fizeram com que as
criangas, comumente, apresentassem 0s punhos cerrados, as impedindo de levar a méo e,
sobretudo, os dedos a boca, reduzindo a pratica da suc¢éo digital.

A literatura evidencia que 0s habitos de succdo nao nutritivos, quando persistentes,
podem estar associados a maiores chances do estabelecimento da mordida aberta anterior.
Esta alteracdo da oclusdo dentaria, também pode ser verificada em criancas que ndo foram
amamentadas®®. Portanto, a prética prolongada da amamentacdo parece exercer efeitos
demasiadamente positivos, ndo apenas por impedir a aquisicdo de habitos de succdo ndo
nutritivos pela crianca, mas também por estimular diretamente o desenvolvimento adequado
dos arcos dentérios?.

Contudo, o caréater transversal dessa investigacdo constitui uma limitacdo, pois nao
permite que seja estabelecida a direcdo das associa¢Oes de causa e efeito, portanto, torna-se
imperativo o desenvolvimento de coortes prospectivas, com o objetivo de avaliar o efeito
desses habitos, como também de outros possiveis fatores de risco, no estabelecimento da méa
oclusdo dentaria em criancas com a SCZ.

Em face ao exposto, este estudo pioneiro na tematica envolvendo o padrdo de
aleitamento em criangas com a SCZ traz relevantes achados que possibilitardo uma melhor
compreensdo dos potenciais agravos que podem acometer o sistema estomatognatico, tanto
por parte dos médicos e cirurgides-dentistas, como também pelos demais profissionais da
salude envolvidos, a exemplos dos fonoaudiologos e fisioterapeutas, dentre outros. O
acompanhamento regular e continuo dessas criancas em suas diferentes fases do
desenvolvimento infantil é necessario e imprescindivel a fim de propiciar melhores condigdes

de salde, atenuando as graves implicagc6es causadas pela sindrome congénita da zika.

Concluséao

Para a maioria das criangcas com a sindrome congénita da zika, a pratica do aleitamento
materno foi estabelecida nas primeiras horas de vida, porém a descontinuidade da oferta do
leite materno fez com que houvesse uma baixa frequéncia de amamentacéo exclusiva nos seis
primeiros meses de vida. A introducéo precoce da mamadeira e o estabelecimento do héabito

de succdo de chupeta parecem ter contribuido para a ocorréncia do desmame precoce.
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Resumo

Objetivo: Avaliar a qualidade de vida de mdes de criancas Brasileiras com Sindrome
Congénita do Zika virus (SCZ) e os fatores associados. Método: Este estudo transversal
avaliou por meio do questionario WHOQOL-bref, a qualidade de vida (QV) de 65 méaes de
criangas diagnosticadas com a SCZ. Foram coletadas informagdes relacionadas as
caracteristicas maternas e das criancas e aos aspectos da QV (dominios fisico, psicoldgico,
social e ambiente). Os dados foram apresentados por meio da estatistica descritiva e
inferencial. As associacgdes entre as varidveis independentes com o desfecho qualidade de vida
foram realizadas por meio de andlises bivariadas, com nivel de significAncia de 5%.
Resultados: O dominio “fisico” revelou o maior escore (65,98 + 17,62) enquanto o dominio
“ambiente” demonstrou ser o menor (48,55 £ 14,75). A qualidade de vida para o dominio
fisico esteve associada a escolaridade materna e ao sexo da crianga, enquanto o dominio
psicolégico se mostrou associado & renda familiar e a dificuldade de succdo da crianca.
Conclusdes: Caracteristicas socioecondémicas e comorbidades exibidas pelas criancas
estiveram associadas a QV das mées. O conhecimento dos determinantes da QV e do impacto
desses nas diferentes dimensdes de vida podem servir como um guia para as intervencoes

direcionadas a melhoria da QV dessa populagao.

Descritores: Criancas com Deficiéncia; Microcefalia; Infec¢do pelo Zika virus; Cuidado da
Crianca; Mées; Qualidade de Vida.

Introducéo

A Sindrome Congénita do Zika virus (SCZ) engloba todo o espectro de manifestacoes
observado em criancas que foram expostas ao zika virus (ZIKV) ainda durante o periodo
gestacional [1]. As anormalidades podem ser detectadas ao nascimento ou se manifestarem
durante o primeiro [2,3] ou segundo ano de vida, com os desfechos associados a essa
condi¢do manifestando-se nos anos seguintes [4].

Muitos bebés apresentam deficiéncias menos evidentes ao nascerem que se tornam
visiveis ao longo do tempo, pois a replicacdo do ZIKV no cérebro infantil continua apds o
parto [5] e o crescimento cerebral de criangas pré-expostas pode exibir uma desaceleracéo [6].
Desse modo, episodios de microcefalia que se desenvolvem ap0s 0 nascimento tém sido
identificados [7]. Lactentes que, inicialmente, apresentaram um perimetro cefalico no

intervalo de normalidade preestabelecido, podem, no periodo poés-natal, desenvolver a
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microcefalia, bem como anormalidades cerebrais que séo consistentes com a SCZ. Portanto, a
microcefalia diagnosticada ao nascimento ndo € uma caracteristica necessaria da condicdo,
posto que pode ser verificada a posteriori [6].

Microcefalia corresponde a um achado clinico caracterizado por uma alteragdo na
circunferéncia occipitofrontal da cabeca, a qual se mostra >2 desvios-padrdes (DP) abaixo do
padréo das curvas apropriadas para idade gestacional e sexo de criangas. Segundo o protocolo
vigente no Brasil, 0 parametro adotado para o diagnostico de microcefalia em recém-nascidos
com 37 ou mais semanas de gestacdo corresponde ao didmetro <31,9 c¢cm para o sexo
masculino e de <31,5 cm para o sexo feminino. O subtipo grave ¢ definido por valores >3 DP
abaixo da média [8].

Estudos de eletromiografia e imagens cerebrais de criancas sindrémicas identificaram
a presenca de lesbes neuroldgicas envolvendo o Sistema Nervoso Central e Periférico, com
efeitos no sistema musculoesquelético, como displasia do quadril, subluxacdo de grandes
articulacdes e postura anormal de extremidades, além de alteracGes auditivas e oftalmoldgicas
[9]. Foi verificada ainda, a presenca de hipertonia, hemiparesia, movimentos extrapiramidais,
reflexos primitivos exagerados, postura anormal, convulsdes epilépticas, disfagia e
irritabilidade [6, 9-11].

Aspectos comportamentais com multiplas vulnerabilidades, como a irritabilidade
severa, incluindo o choro quase constante, a incapacidade de ser acalmadas pelo cuidador
[10], os padrdes anormais de sono [12] e a préatica da autoinjaria [13] também foram relatadas,
fazendo com que sejam extremamente limitadas as habilidades funcionais dessas criancas. Por
conseguinte, as atividades diarias estardo comprometidas e a necessidade de cuidados se fara
mandatorio ao longo da vida [4].

Compreende-se, portanto, que de muitas formas as familias de criancas com a SCZ
poderdo ser afetadas, pois se trata de uma condicdo de natureza complexa, cercada de
obscuridades quanto a totalidade e a gravidade das comorbidades. De modo semelhante, o
conhecimento dos profissionais que as assistem, embora em constante aprimoramento, ainda é
limitado, sobretudo quanto ao curso da doenca e opcdes terapéuticas; além disso, a falta de
apoio social e os elevados encargos econémicos envolvidos na tarefa do cuidar podem,
juntamente com o estresse, a ansiedade e a depressdo, acarretar efeitos adversos sobre o bem-
estar e a QV dos familiares [14].

Diante da inexisténcia de estudos semelhantes e face & relevancia do tema, este
trabalho objetivou avaliar a QV de mées de criancas com a SCZ, assistidas em dois centros

especializados no Brasil, como também investigar os fatores associados.
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Metodologia
Desenho do Estudo, Participantes e Aspectos Eticos

Este estudo transversal foi conduzido em uma cidade do nordeste do Brasil. Esta
cidade conta com uma populagio estimada de 407.472 pessoas, indice de Desenvolvimento
Humano de 0,72 e Coeficiente de Gini de 0,56 [15].

Para integrar o grupo principal (G1 — méaes de criangas com SCZ) foram recrutadas,
em dois centros de saude, as maes de criangas com o diagnostico de altera¢fes no crescimento
e desenvolvimento relacionadas a infecgdo pelo ZIKV.

Estabeleceram-se como critérios de inclusdo: a) ter idade igual ou superior a 18 anos;
b) ndo apresentar historico prévio de tratamento para desordens psiquiatricas; e c) responder
pelo menos a 80% dos quesitos referentes a QV. Dentre as 79 maes identificadas, 65
participaram da pesquisa, obtendo-se uma taxa de resposta de 82,2%.

Maes de criancas sem deficiéncias fisicas e/ou intelectuais, mas com um perfil
socioecondmico similar ao daquelas que foram alocadas no G1, foram selecionadas dos
servicos publicos de Atencdo Primaria a Saude, para compor um grupo de comparagao (G2 —
maes de criancas sem deficiéncias). Estabeleceram-se como critérios de pareamento entre 0s
integrantes dos grupos (na proporcdo de 1:1): a) idade materna; b) renda familiar; c) ser
usuaria exclusiva do sistema de salde publico; d) cuidadora priméria do (a) filho (a); d)
auséncia de quaisquer comorbidades fisicas e psiquiatricas; e) sexo da crianca. Definiu-se
como cuidadora primaria, aquela mae que residia no mesmo domicilio do menor, sendo
responsavel pelo cuidado continuo dele [16]. Dessa maneira, um total 65 de maes compds o
G2.

O estudo foi avaliado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa de uma
universidade publica, sob o Parecer de n° 2.040.765, sendo realizado de acordo com os
principios contidos na Declaragdo de Helsinque e em conformidade com as disposicGes
brasileiras. Todas as maes foram esclarecidas sobre os objetivos do estudo e concordaram
com sua participacao, assinando o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Instrumentos
- Formulario para caracterizacdo das maes e das criancas com SCZ

Por intermédio de um formulario foram coletadas informacdes referentes aos
indicadores socioecondmicos maternos (idade, estado civil, escolaridade e renda familiar
mensal), ao perfil da crianca (sexo e idade), as caracteristicas comportamentais (ocorréncia de

bruxismo e automutilacdo) e ao espectro da SCZ (microcefalia ao nascimento e severidade,



55

comprometimento visual e auditivo, alteragdes musculoesqueléticas, crises convulsivas,

irritabilidade, dificuldade de succ¢éo e degluticdo).

- WHOQOL-bref

O WHOQOL-bref foi utilizado para avaliar a QV. Trata-se de instrumento genérico,
derivado do WHOQOL-100 e desenvolvido pelo Grupo de Qualidade de Vida da Organizacao
Mundial de Saude [17]. A versdo brasileira, traduzida e validada no Centro WHOQOL para o
Brasil, apresenta propriedades psicométricas semelhantes aquelas obtidas com a amostra do
estudo multicéntrico [18]. O WHOQOL-bref abrange 26 questdes, sendo duas gerais (uma
que aborda a autoavaliagdo da QV e a outra a satisfacdo com a saude) e os demais 24 itens séo
divididos em quatro dominios: 1) Fisico, 2) Psicologico, 3) Social e 4) Ambiente. As
respostas sdo registradas em uma escala do tipo Likert, de cinco pontos, cujos escores mais
altos indicam uma maior QV. Os escores foram convertidos para uma escala de 0 a 100 e as

respostas se referiram a situacGes de duas semanas anteriores a0 momento da entrevista.

Procedimento de Coleta de Dados

Os dados foram coletados no periodo de agosto de 2017 a agosto de 2018, por meio de
uma entrevista estruturada, face a face, conduzida por um anico pesquisador (AFCC). Para as
mées alocadas no grupo G1, a coleta das informagdes ocorreu em uma sala de atendimento
nos centros de referéncia. Em contrapartida, para as mées pertencentes ao grupo G2 procedeu-

se a realizacdo de visitas domiciliares.

Analise Estatistica

Inicialmente, foi realizada a analise descritiva para caracterizacdo da amostra, sendo
assim, frequéncias absolutas e percentuais foram calculadas para as variaveis categoricas, ao
passo que medidas de tendéncia central (média e desvio-padrdo) foram estimadas para as
variaveis quantitativas. Suposi¢cdes de normalidade de dados e homogeneidade de varidncia
foram testadas usando os testes de Kolmogorov-Smirnov e Levene, respectivamente. O teste t
para amostras independentes foi utilizado para comparacdo de médias dos escores total e dos
dominios do WHOQOL-bref, em funcdo dos grupos estabelecidos (G1 e G2). O poder do
teste para comparagdo das médias foi superior a 80%, considerando o escore total.

As associacgdes entre as variaveis explicativas (caracteristicas maternas e da crianga) e
o desfecho QV, das mées do Grupo 1, foram examinadas por meio dos testes Qui-quadrado e

Exato de Fisher. Nesse caso, a variavel dependente foi categorizada em “0” = baixa QV e “1”
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= alta QV, com base no escore médio observado em cada dominio [19]. O nivel de
significancia adotado foi de 5% e todas as analises foram realizadas no SPSS (Statistical

Package for the Social Sciences for Windows - versdo 21.0).

Resultados
- Informag0es maternas e das criangas com a SCZ

Dentre as mées, observou-se que a idade variou de 18 a 48 anos, com média de 27,72
(+6,66), sendo a faixa etaria mais frequente de 18 a 28 anos (55,4%). A maioria possuia
companheiro (53,8%), tinha mais de oito anos de estudo (61,5%), relatou que os rendimentos
mensais eram superiores a um salario minimo (55,6%) e 83,1% haviam sido contempladas

com algum beneficio social advindo de estratégias do governo federal (Tabela 1).

Tabela 1. Caracterizagéo socioecondmica das mées de criangas com a SCZ.

Variaveis N %

Faixa etéria [65]

18 a 28 anos 36 55,4
> 28 anos 29 44.6
Estado civil [65]

Com companheiro 35 53,8
Sem companheiro 30 46,2
Escolaridade [65]

> 8 anos de estudo 40 61,5
< 8 anos de estudo 25 38,5
Renda familiar [63]

> 1 Salario minimo 35 55,6
Ateé 1 Saléario minimo* 28 44,4

Beneficio social [65]
Sim 54 83,1
Né&o 11 16,9

*Valor do salario minimo: R$937,00. Renda familiar no Brasil calculada com base no nimero de salarios
minimos auferidos no domicilio. 1 salario minimo é estimado como um salario anual de cerca de 3.672 délares
norte-americanos.
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As criangas eram predominantemente do sexo masculino (55,4%) e tinham mais de 23
meses de idade (61,5%). No que se refere aos aspectos da sindrome, constatou-se que 84,4%
das criancas apresentaram reducdo do perimetro cefalico, com predominancia para o subtipo
grave (64,8%). Outros achados clinicos revelaram a ocorréncia de comprometimento visual
(89,0%) e auditivo (17,0%), alteragdes musculoesqueléticas (95,4%), crises convulsivas
(84,6%) e irritabilidade excessiva (44,6%), além do relato materno de dificuldades
relacionadas a succ¢do (35,0%) e degluticdo (84,6%). A pratica da autoinjuria, por meio de
mordeduras mostrou-se frequente entre as criangas (60,0%), assim com o habito parafuncional
do bruxismo (26,2%) (Tabela 2).

Tabela 2. Caracterizacdo das criancas e do espectro da SCZ.

Variaveis N %
Sexo [65]

Feminino 29 44,6
Masculino 36 55,4
Idade [65]

Até 23 meses 25 38,5
> 23 meses 40 61,5

Microcefalia ao nascimento [64]

Né&o 10 15,6
Sim 54 84,4
Tipo de Microcefalia [54]

Leve 19 35,2
Grave 35 64,8
Comprometimento visual [64]

Né&o 07 11,0
Sim 57 89,0
Comprometimento auditivo [59]

Né&o 49 83,0
Sim 10 17,0
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Alteracdes musculoesqueléticas [65]
Néo 03 4,6
Sim 62 95,4

Crises convulsivas [65]

Né&o 10 15,4
Sim 55 84,6
Irritabilidade [65]

Né&o 36 55,4
Sim 29 44,6

Dificuldade de succéo [63]

Né&o 41 65,0
Sim 22 35,0
Disturbio de degluticdo [65]

Né&o 10 15,4
Sim 95 84,6

Autoinjuria [65]

Néo 39 60,0
Sim 26 40,0
Bruxismo [65]

Né&o 48 73,8
Sim 17 26,2

- Comparacao dos escores dos dominios do WHOQOL-bref entre os grupos G1 e G2

Em relacdo a QV das mées dos grupos G1 e G2 sdo apresentadas, na Tabela 3, as
médias dos escores dos dominios do WHOQOL-bref. Observou-se que o dominio fisico e
ambiente alcangou, para ambos os grupos, os maiores (G1 = 65,98 e G2 = 75,05) e menores
escores (G1 = 48,55 e G2 = 60,63), respectivamente. A QV para mées de criangas com um
SCZ foi significativamente menor do que para mées de criancas sem deficiéncias (p <0,05)

nos dominios Fisico, Psicologico e Ambiente.
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Tabela 3. Comparacdo dos escores do WHOQOL-bref entre maes de criangas com SCZ (G1)

e mées de criancas sem deficiéncias (G2).

Gl G2 Valor de p* Tamanho do
WHOQOL-bref Media (DP) Meédia (DP) Efeito
Fisico 65,98 (x17,62) 75,05 (+13,66) 0,002 0,58
Psicoldgico 59,93 (x17,90) 70,90 (£14,71) <0,001 0,67
Social 64,87 (£20,96) 66,66 (£20,35) 0,626 0,09
Ambiente 48,55 (x14,75) 60,63 (+16,79) <0,001 0,76
Total 80,18 (x13,22)  89,43(x11,70) <0,001 0,74

*teste t para amostras independentes.

- Fatores associados a QV das maes de criancas com a SCZ

Com base na média de cada um dos quatro dominios, as participantes do G1 foram
divididas em categorias de baixa e alta QV e realizou-se a andlise bivariada. Constatou-se que
a QV para o dominio fisico se mostrou associada a escolaridade e ao sexo da crianga, ao passo
que para o dominio psicolégico houve associacdo com a renda familiar e a dificuldade de
succdo da crianca. Nos dominios social e ambiente ndo foi verificada associacdo com

nenhuma das variaveis preditoras (Tabela 4).

Tabela 4. Associacdo entre as varidveis preditoras e os dominios do WHOQOL-bref.

Variaveis Dominio Dominio Dominio Dominio
Fisico Psicoldgico Social Ambiente
" Faixa etaria 0,594 0,174 0,798 0,975
g Estado civil 0,758 0,108 0,969 0,233
%5 Escolaridade 0,033 0,388 0,905 0,937
}% Renda mensal 0,192 0,032 1,000 0,651
% Beneficio Social 0,467 0,699 0,861 0,742*
8
Sexo 0,041 0,174 0,447 0,689
g Microcefalia ao nascimento 0,494* 0,204 0,999 0,480*
-g Tipo de microcefalia 0,110 0,933 0,799 0,627
§ Comprometimento visual 1,000* 1,000* 0,689* 0,442*
g Comprometimento auditivo 0,768 0,506* 0,678 0,488*
% Alteragdo musculoesqueléticas 0,084* 0,114* 0,705* 0,582*
8 Crises convulsivas 0,491* 0,511* 0,495* 0,710

Dificuldade de suc¢do 0,087 0,043 0,237 0,237
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Disturbio de degluticdo 0,491* 0,733* 1,000* 1,000*
Auto injaria 0,760 0,156 0,261 0,476
Bruxismo 0,740 0,835 0,700 0,422

*Exato de Fisher.

Discussao

A QV de quem presta cuidados a populacdo infantil tem sido amplamente investigada
[19-26], porém sdo escassos 0s estudos com cuidadores de criangas que apresentam a SCZ.
Destarte, até 0 momento, ha na literatura apenas dois breves relatos acerca do impacto dessa
condicdo na qualidade de vida dos pais ou cuidadores [27, 28].

Nesta pesquisa, a QV de 65 mées de criangas que manifestaram achados clinicos
relacionados a infeccdo pelo ZIKV foi analisada. Evidenciou-se que as mdes eram
responsaveis pela prestacdo dos cuidados diérios a crianga, fato que se assemelha aos dados
de investigacdes prévias, nas quais houve uma maior prevaléncia de cuidados maternos
direcionados a criangas com condicdes diversas [22, 24, 25].

Inimeros desafios sdo atrelados a tarefa do cuidar de criancas com deficiéncias, posto
que o estresse advindo das demandas emocionais e fisicas ocasiona mudancgas no estilo de
vida do nucleo familiar, devido a imposicdo do dnus do cuidado [29, 30]. Depreende-se de
acordo com o exposto, que o cuidar de criangas com a SCZ torna-se ainda mais complexo,
pois se trata de uma condicdo que retne multiplas comorbidades, as quais ocasionam, na
maioria dos casos, uma total dependéncia dos sindromicos em relag&o aos seus genitores.

Nesse contexto, partindo do pressuposto de que todas as facetas da vida dos
cuidadores primarios podem ser afetadas pela deficiéncia de uma crianca [31], os resultados
deste estudo demonstraram que a QV das mées de criangas com a SCZ alcangou escores
significativamente inferiores quando comparados aqueles atribuidos as maes de criancas
saudaveis. Esse achado de reducdo da qualidade de vida foi consistente com o descrito
previamente [27].

Transcorridos, aproximadamente, trés anos da alteracdo do padrdo epidemioldgico
brasileiro de nascidos vivos com alteracdes neuroldgicas advindas da SCZ, os desafios ainda
se fazem presentes de mdltiplas maneiras, posto que as criangas cresceram, mas 0 Seu
desenvolvimento é incompativel com a idade cronoldgica e a evolugdo permanece incerta,
dada a magnitude das limitagdes funcionais. Portanto, o impacto na QV das maes torna-se

evidente.
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Os escores médios dos dominios avaliados pelo WHOQOL-bref apontaram que a QV
das mées estd comprometida, principalmente no dominio ambiente. Por outro lado, o dominio
com melhor resultado foi o fisico, 0 que pode ser consequéncia da idade das mdes, que séo,
em sua maioria, jovens, corroborando achados prévios [25]. Outros estudos que utilizaram o
mesmo instrumento também verificaram que os dominios fisico e ambiente foram aqueles
com menor e maior comprometimento, respectivamente [19, 24, 25].

Mesmo com o maior escore, 0 dominio fisico esteve associado a escolaridade materna.
Em primeira anélise, supfe-se que o menor nivel de escolaridade, além de outros fatores,
tenha influenciado os relatos de insatisfacdo no que se refere a capacidade para o trabalho e
para o desempenho de atividades do dia-a-dia.

Ainda com relacdo a esse dominio, cabe refletir sobre a associa¢do encontrada com a
variavel sexo da crianca, que ja foi descrita previamente como um fator capaz de influenciar o
desfecho qualidade de vida [25]. Apesar de o estudo ter sido realizado com pais de criangas
com uma condigéo distinta (deficiéncia auditiva) da aqui analisada (SCZ), observou-se que ter
um filho com aquele agravo, do sexo masculino e estar satisfeito com o suporte social
recebido foram itens associados a uma melhor QV no dominio fisico [25]. Na presente
investigacdo, supde-se que haja uma diferenga entre o numero de manifestagdes clinicas, o
nivel de severidade delas e 0 sexo da crianca.

Com relacdo ao dominio psicologico, foi anteriormente descrito que mées de recem-
nascidos diagnosticados com a SCZ apresentaram escores significativamente mais baixos no
dominio psicolégico do WHOQOL-BREF em comparagdo com maes de bebés saudaveis
[27], sendo esse achado confirmado ap6s um ano [28] e também nesta pesquisa, 0 que pode
ser justificado pelas obscuridades que ainda cercam o prognostico da condicdo apresentada
por essas criancas.

Diferentes niveis de sofrimento psicologico também foram observados em mées de
criangas que nasceram prematuras [26], com sindrome de Down [20], osteogénese [22] e
paralisia cerebral (PC) [24]. Os cuidadores de criangas com PC prestam cuidados ao longo da
vida a seus filhos, de modo que enfrentam distintos fatores estressores em longo prazo,
fazendo com que apresentem sintomas mentais e sofrimento parental, que por sua vez afetam
sua QV [24], de modo semelhante ao que se configura para as mées de criangcas com a SCZ.

A renda familiar mostrou-se associada ao dominio psicolégico. Para esse resultado foi
aventado, como hipotese explicativa, o fato de que parcela expressiva das mées ndo exercia
atividade remunerada. A limitacdo financeira constitui um problema que ocasiona impacto

psicoldgico, posto que as incontaveis demandas de seus filhos, como, por exemplo, terapias
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intensivas com fisioterapeutas e terapeutas ocupacionais, dietas especificas, instalacdo de
orteses e intervenc@es cirargicas, dependerdo, na sua quase totalidade, do sistema publico de
salide vigente no territorio brasileiro.

Outra possibilidade de assisténcia a essas criancas € a utilizacdo dos servicos
ofertados por centros especializados existentes no proprio municipio que conta com o
Instituto de Pesquisa Professor Joaquim Amorim, composto por profissionais de saude das
mais diversas areas do conhecimento, que atuam conjuntamente com o proposito de ndo
apenas reunir as evidéncias da evolucdo e um conhecimento mais aprofundado da SCZ, mas,
também, de assistir gratuitamente as criancas e seus familiares.

Um achado de extrema relevancia foi observado para o dominio psicolégico, sendo
constatada a sua associacdo com a dificuldade de sucgdo apresentada pela crianga. Cavalcanti
[32] relatou que criangcas com a SCZ exibiram alteracdo no tonus muscular do terco inferior
da face, ocasionando interferéncia direta no reflexo de succ¢do. Desse modo, acredita-se que o
aleitamento materno ou artificial de uma crianga com essa limitagdo constituiu-se uma tarefa
ardua e frustrante para a figura materna, acarretando, portanto, repercussdes psicoldgicas.

Sobre o dominio que envolve as relagcdes sociais, constata-se a importancia do apoio
social como uma estratégia que pode auxiliar os pais/cuidadores a lidar com as necessidades
de uma crianca com deficiéncia [33]. O apoio social formal pode ser proveniente de fontes
como servigos de salde e até mesmo da equipe de profissionais envolvidos na assisténcia
[33]. Por sua vez, o apoio informal que inclui o auxilio de integrantes do nucleo familiar e
amigos constitui uma modalidade que deve estar presente [34].

A cidade na qual esse estudo foi conduzido fornece condigdes de assisténcia para que
as maes possam trocar informagGes e compartilhar experiéncias. Alem disso, sdo ofertadas
oficinas semanais com psicologos e didlogo diario entre médes e profissionais, via redes
sociais. Percebe-se assim, que se faz constante a possibilidade de aquisicdo de novas
informag0es, bem como o aprimoramento de habilidades que serdo convertidas em melhorias
nos cuidados prestados as criangas com a SCZ.

O quarto e ultimo dominio, o ambiente, foi aguele que mostrou uma menor média,
evidenciando que as mées precisam, além de informacdes, de acdes que envolvem os demais
aspectos desse dominio. Alguns servi¢os, como casas de repouso, meios de transporte para o
acesso aos servigos de salde e apoio financeiro podem contribuir para melhoria na QV no que
se refere ao dominio ambiente [20]. No Brasil, normatizou-se por meio da Portaria N° 58, de
2016, a inclusdo das familias nos programas sociais do governo federal e 0 acesso ao

Beneficio de Prestacdo Continuada da Assisténcia Social (BPC) as criangas com microcefalia,
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desde que a analise prévia do perfil socioecondmico familiar atenda aos critérios de
elegibilidade [35].

O estudo apresentou como limitagdo o carater seccional, sendo assim ndo foram
estabelecidas associagfes de causa e efeito. Logo, deve-se considerar a possibilidade de
monitoramento das possiveis mudangas nos escores dos dominios, por intermédio da
realizacdo de estudos longitudinais, & medida que as criangas crescerem e Novos Cenarios
sejam estabelecidos.

Finalmente, por intermédio da realizacdo deste estudo e do emprego do WHOQOL-
bref foi possivel perceber a amplitude do contexto de vida do segmento populacional de maes
de criangas com a SCZ. Além das caracteristicas individuais, das mées e de seus filhos,
aspectos de natureza fisica, psicoldgica, social e ambiental que compuseram a estrutura do
instrumento utilizado proporcionaram profundidade na anélise do conjunto de determinantes.
Por conseguinte, os dados poderdo fundamentar a tomada de decisdo sobre quais estratégias

especificas poderdo ser implementadas conjecturando a melhoria na QV dessas pessoas.

Concluséo

A QV de maes de criancas com a SCZ mostrou-se comprometida de forma mais
intensa nos aspectos relativos ao dominio ambiente, tendo sido influenciada por
caracteristicas socioeconémicas e comorbidades exibidas pelas criangas nos dominios fisico e

psicoldgico.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Transcorridos aproximadamente trés anos apds a identificacdo e notificacdo dos
primeiros casos da sindrome congénita da zika no pais, os desdobramentos das inimeras
alteragdes neuroldgicas, bem como a patogenicidade do virus ainda constituem alvo de
multiplas investigacGes, sobretudo na &rea médica. Nesse contexto, destaca-se 0 pioneirismo
do Brasil ao apontar a relacdo causal entre o virus zika e o principal achado clinico da
sindrome congénita da zika, a microcefalia. Além disso, a elaboracdo dos protocolos de
vigilancia e atencdo a saude das criancas com a sindrome congénita da zika foram
prontamente formulados a partir da expertise brasileira e norteiam, até o presente momento,
os profissionais inseridos na rede de servicos do Sistema Unico de Satde.

No campo da Odontologia, entretanto, os estudos ainda séo escassos, fazendo com que
essa pesquisa assuma uma real importancia, tendo em vista seu ineditismo e a sua insercéo na
conjuntura de um grave problema de saude publica, que acomete, sobretudo, uma populacao
gue necessita dos achados de investigacdes cientificas para terem suas demandas atendidas a
contento. Por conseguinte, os resultados aqui descritos trouxeram a luz dos conhecimentos
atuais, informacdes relevantes acerca do padréo de lactancia materna e da qualidade de vida
de maes de criancas vitimadas pela infeccdo congénita pelo zika virus. Hipotetizou-se e
comprovou-se que uma condig¢do de natureza tdo complexa traria impactos significativos na
vida do bindmio mée-crianca.

Deste modo, no grupo de criancas e méaes avaliadas verificou-se que a pratica do
aleitamento materno foi estabelecida nas primeiras horas de vida, porém a continuidade da
oferta do leite materno, de modo exclusivo, nos seis primeiros meses nao se concretizou para
um expressivo numero de criancas. Além disso, mesmo diante dos relatos de dificuldades de
succao pelas criancas, o uso da chupeta foi reportado por grande parte das mées. E sabido que
0s hébitos de sucgcdo ndo nutritivos podem estar associados a maiores chances do
estabelecimento de alteracbes na oclusdo dentaria, logo, o acompanhamento regular e
continuo dessas criancas em suas diferentes fases do desenvolvimento infantil é
imprescindivel.

As evidéncias reunidas neste estudo propiciaram ainda estabelecer o perfil sécio-
demografico das mées de criancas com a sindrome congénita da zika: mulheres jovens e de
baixa renda, que apesar de situarem-se em uma faixa etaria de individuos em idade produtiva,
dependem predominantemente dos beneficios sociais concedidos pelo governo federal. A

impossibilidade de insercdo no mercado de trabalho ocorreu em virtude do protagonismo
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assumido na tarefa do cuidar. A¢do essa, dispensada a uma crianga que possui um grave
conjunto de comorbidades que ocasionaram um grave comprometimento fisico, cognitivo e
neuroldgico, que as tornam completamente dependentes de seus cuidadores durante toda as
suas vidas.

A andlise da qualidade de vida dessas mulheres-mdes-cuidadoras revelou que 0s
aspectos fisicos, psicolégicos e do ambiente em que vivem alcancaram escores inferiores ao
serem comparados com aqueles obtidos em mées de criancas sem deficiéncias. Os fatores
influenciadores dos baixos escores incluiram as caracteristicas socioecondémicas, como a
escolaridade e a renda familiar. Esses achados sdo bastante relevantes, pois, poderdo
fundamentar a tomada de decisdo sobre quais estratégias deverdo ser implementadas, com o
objetivo de se alcancar melhores condigdes de vida nessa populacéo.

Percebe-se de acordo com o exposto que € imprescindivel o monitoramento das
possiveis mudancas nos escores referentes as mensuracfes da qualidade de vida, posto que a
medida que as criangas crescerem, novos cendrios serdo estabelecidos para o nucleo familiar.
Vislumbra-se que um novo ciclo instituir-se-4 quando essas criancas forem inseridas em
instituicdes de educacdo infantil e as mées exercerem atividades laborais.

Por fim, deve ser enaltecida a importancia da atuagdo de uma equipe multidisciplinar
na assisténcia as criancas e suas respectivas familias. Sendo assim, o cirurgido-dentista
necessitard de conhecimentos especificos para que estabeleca, em primeiro lugar, atividades
de promocdo e educacdo em saude bucal, com uma participacéo ativa das maes, e depois, um
manejo individualizado da crianga, com atencdo especial para o conjunto de alteracdes
diagnosticado, o qual podera trazer implicacdes para o adequado e correto desenvolvimento
do sistema estomatognatico.
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APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Pelo presente Termo de Consentimento Livre e Esclarecido eu,
, em pleno exercicio dos
meus direitos me disponho a participar da Pesquisa “ANALISE DOS HABITOS DE
ALEITAMENTO, PADRAO DE ERUPCAO DENTARIA E DESENVOLVIMENTO DA
OCLUSAO DENTARIA EM CRIANCAS COM MICROCEFALIA ASSOCIADA OU
NAO AO ZIKA VIRUS”.

PESQUISADORES RESPONSAVEIS: Alessandro Leite Cavalcanti / Sérgio D’Avila Lins
DOUTORANDAS: Yeska Paola de Aguiar e Alidianne Fabia Cavalcanti

INTRODUCAO:

As informacdes a seguir descreverdo esta pesquisa e o papel que vocé ter4 como participante
da mesma. O pesquisador responsavel responderd a qualquer davida que possa existir sobre
esse termo e sobre o estudo a ser realizado. Leia-0 atentamente.

PROPOSITO DA PESQUISA:
O seu filho e vocé estdo sendo convidados a participarem de uma pesquisa cujo objetivo é
identificar os habitos de aleitamento, padrdo de erupcéo e oclusdo da denticao decidua.

DESCRICAO DO ESTUDO:

- Autonomia: A sua participagdo e do seu filho sdo voluntarias e vocés poderdo recusar-se a
participar ou interromper essa participacao a qualquer momento, sem sofrer dano ou prejuizo.

- Beneficéncia: Este estudo trara como beneficio o conhecimento referente ao diagndstico das
condigdes de saude bucal de criangcas com microcefalia, que servira de embasamento para
futuras estratégias de promocdo em salde que busquem melhora nas condicdes de salde bucal
e qualidade de vida dos mesmos. Deixamos claro que ndo havera nenhuma forma de beneficio
financeiro ou pessoal para o participante do estudo.

- Nao maleficéncia: Nao existe a possibilidade de situacdo desagradavel para a crianga ou
pais/ cuidadores que participarem deste estudo, assim como o estudo ndo oferece riscos,
previsiveis, para a salde de vocés. Os exames aos quais, seu filho serd submetido
apresentardo pouco ou nenhum desconforto. A participacdo dele depende de sua decisdo, ap6s
receber todas as informacdes que julgar necessarias. Vocés ndo serdo prejudicados de
qualquer forma, caso sua vontade seja de ndo participar.

- Justica e equidade: Serdo examinadas todas as criancas, sem qualquer tipo de
discriminagdo, cujos pais/responsaveis concordarem em participar do estudo por meio da
assinatura deste documento.

METODOLOGIA:
Esta pesquisa tem fins académicos e sera realizada a partir da aplicagdo de questionarios aos
pais/cuidadores e exame clinico da boca, com espelho e sonda, das criancas.
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CONFIDENCIALIDADE DO REGISTRO:

Todas as informacgfes obtidas através deste estudo permanecerdo em sigilo, assegurando a
protecdo da imagem das criancas e respeitando os valores morais, culturais, religiosos, sociais
e éticos. Os resultados desta pesquisa poderdo ser apresentados em congressos ou publicagdes
cientificas, porém, a identidade dos envolvidos ndo serd divulgada nestas apresentacdes e nem
serdo utilizadas quaisquer informacdes que permitam a identificacdo de vocés.

CONTATO DO PESQUISADOR: Se houver qualquer duvida sobre o estudo, vocé podera
receber maiores informacdes através dos telefones 83 98710-2493 (Yeska) e 83 99806-9895
(Alidianne).

Desde ja agradecemos a atencdo. Contamos com 0 seu apoio.

Alessandro Leite Cavalcanti
Professor do Programa de Pos-Graduacdo em Odontologia da UEPB - Responsavel pelo
Projeto

--------------------------------------------------------------------- AUTORIZACAO:

Apos ter sido informado sobre as caracteristicas da pesquisa: “ANALISE DS HABITOS DE
ALEITAMENTO, PADRAO DE ERUPQAO DENTARIA E DESENVOLVIMENTO
DA OCLUSAO DENTARIA EM CRIANCAS COM MICROCEFALIA ASSOCIADA
OU NAO AO ZIKA VIRUS”, aceito participar da pesquisa e autorizo a realizacdo do exame

clinico da crianca e adolescente, sob minha responsabilidade:

Campina Grande, _ de de 201__ .
Nome do Responsavel
Assinatura do responsavel
RG CPF

Impresséo Digital



APENDICE B - Formulério para coleta de dados (Artigo I)

83

1. Dados referentes a crianca

Sexo: () Masculino () Feminino

Perimetro cefalico (cm) ao nascimento:

2. Dados referentes ao espectro da Sindrome congénita pelo ZIKV

Microcefalia:
( )Sim ( ) Nao

Dificuldade de Succéo:
( )Sim ( ) Nao

Disturbio de degluticéo:
( )Sim ( ) Nao

Refluxo gastroesofagico:
( )Sim ( ) Nao

3. Dados referentes aos habitos de succéo nutritiva e ndo nutritiva

Aleitamento materno ao nascimento
( )Sim ( ) Néo

Aleitamento materno exclusivo nos seis primeiros meses:

( )Sim ( ) Nao

Tempo de duragdo da amamentagdo

(meses):

Uso de mamadeira:
( )Sim ( )Nao

Succao de chupeta:
( )Sim () Néo

Succéo digital:
( )Sim ( )Néo
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1. Dados Sociodemogréficos do Cuidador

- Idade (em anos):

- Faixa etéria: ( ) 18 a 28 anos

( ) >28anos

- Estado civil: () Com companheiro () Sem companheiro

- Escolaridade: () > 8 anos de estudo () < 8 anos de estudo

- Renda familiar : ( ) > 1 salario () Até 1 salario

- Beneficio social: ( ) Sim () Nao

2. Dados referentes a crianca

- Sexo: () Masculino

() Feminino - Idade: () Até 23 meses (' )>23 meses

3. Dados referentes ao espectro da Sindrome congénita pelo ZIKV

Microcefalia
( )Sim ( ) Néo

Tipo de microcefalia
( )Leve ( )Grave

Comprometimento visual
( )Sim ( ) Nao

Comprometimento auditivo
( )Sim ( ) Nao

Alteracdes musculoesqueléticas
( )Sim ( ) Nao

Crises convulsivas
( )Sim ( ) Nao

Irritabilidade excessiva
( )Sim ( ) Nao

Dificuldade de sucgdo
( )Sim ( ) Nao

Disturbio de degluticéo
( )Sim ( ) Nao

4. Dados comportamentais

- Autoinjaria: ( ) Sim () Néo

- Bruxismo: ( )Sim ( ) Néo
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ANEXO A - WHO Quality of Life-Bref ( WHOQOL-bref)

muito . nem ruim muito
. ruim boa
ruim nem boa boa
Como vocé avaliaria sua qualidade
1 . 1 2 3 4 5
de vida?
muito . o nem satisfeito o muito
. insatisfeito L satisfeito L
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
Quéo satisfeito(a) vocé estd com a
2 i 1 2 3 4 5
sua salde?
muito mais ou
nada bastante extremamente
pouco menos
Em que medida vocé acha que sua
3 dor (fisica) impede vocé de fazer o 1 2 3 4 5
que vocé precisa?
O quanto vocé precisa de algum
4 tratamento médico para levar sua 1 2 3 4 5
vida diaria?
5 O quanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 4 5
Em que medida vocé acha que a sua
6 . . 1 2 3 4 5
vida tem sentido?
O quanto vocé consegue se
7 1 2 3 4 5
concentrar?
udo seguro(a) vocé se sente em
8 Q . g” _( ) 1 2 3 4 5
sua vida diaria?
Qudo saudavel é o seu ambiente
9 fisico (clima, barulho, poluigéo, 1 2 3 4 5
atrativos)?
muito o .
nada médio muito completamente
pouco
Vocé tem energia suficiente para
10 . . 1 2 3 4 5
seu dia-a-dia?
Vocé é capaz de aceitar sua
11 L 1 2 3 4 5
aparéncia fisica?
Vocé tem dinheiro suficiente para
12 . . 1 2 3 4 5
satisfazer suas necessidades?
Quéo disponiveis para vocé estdo as
13 | informagdes que precisa no seu dia- 1 2 3 4 5
a-dia?
Em que medida vocé tem
14 | oportunidades de atividade de 1 2 3 4 5
lazer?
muito . nem ruim muito
. ruim bom
ruim nem bom bom
Qudo bem vocé é capaz de se
15 1 2 3 4 5
locomover?
muito L nem satisfeito L muito
o insatisfeito . o satisfeito o
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
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Quéo satisfeito(a) vocé estd com o

16 1 2 3 4 5
Seu sono?
Quéo satisfeito(a) vocé estd com

17 | sua capacidade de desempenhar as 1 2 3 4 5
atividades do seu dia-a-dia?
Quéo satisfeito(a) vocé estd com

18 . 1 2 3 4 5
sua capacidade para o trabalho?
Quao satisfeito(a) vocé esta consigo

19 1 2 3 4 5
mesmo?
Quéo satisfeito(a) vocé estd com

20 | suas relagOes pessoais (amigos, 1 2 3 4 5
parentes, conhecidos, colegas)?
Quéo satisfeito(a) vocé estd com

21 . 1 2 3 4 5
sua vida sexual?
Quéo satisfeito(a) vocé estd com o

22 | apoio que Vvocé recebe de seus 1 2 3 4 5
amigos?
Quéo satisfeito(a) vocé estd com as

23 - 1 2 3 4 5
condigOes do local onde mora?
Quao satisfeito(a) vocé estd com o

24 . ) 1 2 3 4 5
Seu acesso aos servicos de satde?
Quéo satisfeito(a) vocé estd com o

25 . 1 2 3 4 5
seu meio de transporte?

algumas muito
nunca frequentemente sempre
vezes frequentemente

Com que frequéncia vocé tem
sentimentos negativos tais como

26 1 2 3 4 5

mau humor, desespero, ansiedade,

depressao?
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ANEXO B - Parecer de aprovagdo do comité de ética

UNIVERSIDADE ESTADUAL DA PARAIBA
PRO-REITORIA DE POS-GRADUAGAO E PESQUISADOR
COMITE DE ETICA EM PESQUISA ENVOLVENDO SERES HUMANOS

Relator (04)

Titulo da Pesquisa: ANALISE DOS HABITOS DE ALEITAMENTO, PADRAO DE
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