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— Contextualizacao

O primeiro caso do virus ZIKA (ZIKV) foi confirmado
no Brasil, em maio de 2015, e, apds sua rapida dissemi-
nacdo pelo continente, foi declarado Emergéncia
Nacional de Saude pelo Brasil emn novembro de 2015.
Embora ZIKV frequentemente se apresente apenas
como uma erupgdo cutdnea nas mulheres gravidas,
tem consequéncias mais graves para os recém-
nascidos expostos, incluindo microcefalia, atrasos no
desenvolvimento, deficiéncias auditivas e visuais,
convulsées e dificuldades de aprendizagem. Estas sdo
frequentemente classificadas sob o termo Sindrome
Congénita do Zika (SCZ) (De Barros Miranda-Filho et all,
2016).

Ja estd estabelecido que cuidar de uma crianca
com necessidades complexas pode ter impactos
sobre a sadde mental maternq, situacdo financeirq,
bem-estar familiar e incluséo social (Emerson et al,
2006), e esses desafios podem ser agravados pelas
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condi¢des precdrias em que vivem algumas familias
vulnerdveis (Faria et al, 2016). Além disso, as criancas
afetadas encontram-se em um estdgio crucial de
desenvolvimento, tornando oportuna a introducdo de
intervencdes psicossociais para apoiar as criancas e
seus pais. Hospitais no Brasil responderam com pro-
gramas voluntdarios de reabilitagdo e solugdes de
longo prazo estdo sendo criadas para atender das
necessidades médicas das criongas afetadas pela
SCZ, mas esses servigos enfrentaram desafios, incluin-
do problemas de financiamento. Nosso projeto aten-
deu a essa lacuna com base na evidéncia, agora
robusta, de que a musica € uma ferramenta poderosa
para melhorar o bem-estar psicologico e social (Fan-
court & Finn, 2019). Nossas pesquisas anteriores mos-
traram, por exemplo, que a musica pode apoiar intera-
cdes sociais em pessoas com necessidades educaci-
onais especiais e deficiéncias (Lisboa et al, 2021); que
cantar em grupo pode acelerar a recuperagdo da
depressdo pds-parto em mdes puérperas (Fancourt &
Perkins, 2018a); e que cantar também pode apoiar a
proximidade mde-bebé percebida (Fancourt &
Perkins, 2018b). H& também evidéncias de que a mUsi-
ca beneficia o desenvolvimento sensério-motor e
cognitivo das criancas (Braccialli, 2013). Este projeto
explorou se e como a mausica pode apoiar as familias
afetadas pelo ZIKV.
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— Breve descri¢ao do projeto

O projeto Gerenciando as necessidades psicosso-
ciais das familias afetadas pelo virus ZIKA: Explorando o
impacto da musica como uma ferramenta social,
liderado pela Profa. Dra. Tania Lisboa (Coordenadora
geral) e pela Profa. Dra. Diana Santiago (Coordenado-
ra no Brasil), foi financiado pelo programa Knowledge
Frontiers: International Interdisciplinary Research
Projects 2019, da British Academy (Reino Unido) e pro-
curou determinar o impacto da musica no bem-estar
de mdes e criangcas afetadas pelo ZIKV no Brasil.
Através dele, uma equipe internacional de pesquisa-
dores do Centre for Performance Science do Royal
College of Music de Londres (Reino Unido) e da Escola
de MUsica e do Hospital Universitario Professor Edgard
Santos (HUPES), ambos da Universidade Federal da
Bahia (Brasil), explorou as seguintes questées de pes-
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1 Até que ponto o canto em grupo pode afetar ou
melhorar a proximidade mdae-filho, bem como o bem-
estar entre as pessoads afetadas pelo ZIKV no Brasil?

Quais s@o os mecanismos sociais por tras desses efei-
tos, se vistos?

Devido @ pandemia pelo COVID-19, o projeto se
constituiu em intervencdes musicais online aplicadas
durante seis semanas a oito diades de mdes-
criancas, divididas em duas coortes de quatro diades
cada. As intervencdes consistiram em sessées sema-
nais de canto conjunto, de 30-45 minutos, incluindo
atividades musicais apropriadas ds cancdes utilizadas
e a faixa etdria das crian¢as. Todas as sessdes foram
gravadas. As intervencdes foram precedidas e segui-
das por grupos focais. Todas as mdes foram também
entrevistadas individualmente, apds as intervencoes.
As sessbes gravadas foram observadas e analisadas
comportamentalmente por dois psicologos, e todas as
entrevistas e grupos focais foram analisados temati-
camente.
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— Implementac¢ao

O projeto foi realizado por meio de um Acordo de
Colaboracéo estabelecido entre o Royal College of
Music de Londres, a Universidade Federal da Bahia e a
Fundacgdo Escola Politécnica da Bahia. Apds obtencdo
de aprovacdo ética no Reino Unido (Conservatoires UK
Research Ethics Committee, Reference Number:
CUK/TL/2019-20/10) e no Brasil (Plataforma Brasil,
Parecer n. 4.950.806), iniciamos o processo de recruta-
mento das familias a serem atendidas. Os critérios de
inclus@o eram que a crianga fosse portadora de SCZ e
que ndo houvesse participado de aulas de muasica
pelo menos no Ultimo ano de vida. O projeto foi divul-
gado por meio das redes sociais e através de uma live
realizada no canal da aBRACO a Microcefalia'. Os aten-
dimentos ambulatoriais em hospitais e outros centros
de reabilitacdo estavam suspensos devido as condi-
coes sanitdrias decorrentes da pandemia. Para que as
familias pudessem participar das atividades de forma
online sem custos extras, foram oferecidos créditos
telefénicos durante todo o periodo de sua participa-
¢do no projeto, que ocorreu sempre pela plataforma
Zoom.

’Associagdo aBRACO as Familias com Crian¢as com
Sindrome Congénita do Zika Virus e Outras Malformagées no
Sistema Nervoso Central — www.abracoamicrocefalia.org.br
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O repertorio a ser utilizado nas

intervencgdes foi selecionado pela Compositores:
bolsista estagidrio, Alana da Silva Bia Bedran;

oL Grupo Palavra Cantadao;
Costa, supervisionada pela Profa. Alana Costa;

. .l y Grupo Canela Fing;

Dra. Diana Santiago. Esse reperto- Edino Krieger;
A i - . . H. Villa-Lobos;
ro consistiu em cang¢oes infantis Olga Bhering Pohimann;

Patricia Salviano

de varias fontes, inclusive can-
codes novas. A estruturacdo das
sessbes e sua duracgdo funda-
mentou-se nas praticas de edu-
cacdo musical apropriadas d
faixa etdria, levando-se em consi-
deracdo o perfil das criangas
inscritas. As sessdes seguiram um f N
roteiro que incluia a cangdo de <«—
acolhimento, cancdes que favo-
recam a conexdo das criangas
com seus corpos (aquecimentos
e atividades para aumentar a

consciéncia corporal), cangées \__Sansaode Acolhimente
para trabalhar conteddo musical
(altura, ritmo, fraseado etc.), e a - N

cangdo de despedida. As can-  «
coes de acolhimento e de despe-
dida permaneceram as mesmas
durante todo-o periodo, favore-
cendo sua memorizagdo pelas
maes.  CangéiodaDespedida |
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Para evitar as distragdes do ambiente virtual, inclu-
Imos recursos que possibilitassem mais estimulos
visuais, tais como: a projec@o de videos e imagens,
mudangas de plano de fundo do cendrio das aulas, o
uso de materiais como fantoches e figuras diversas,
conforme o tema da aula. Para os estimulos sonoros,
tateis e motores, em cada aula, foram solicitados pre-
viamente um objeto facilmente encontrado em casa,
como colheres, baldes, lengos e copos. A utilizagdo
desses objetos e utensilios do cotidiano supriu a inexis-
téncia de instrumentos e utensilios musicopedagogi-
cos na casa dos alunos. Também foram apresentados
materiais como figuras coloridas de papeldo de ani-
mais e bonecos de pano, entre outros. Esses materiais
foram produzidos pela estagidria do projeto, visto que
boa parte do comércio fechou por medidas sanitarias
em meio d pandemia.
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Resultados da Pesquisa

Os resultados das observacdes, entrevistas e
dados do grupo focal foram triangulados e revelaram
trés temas principais:

As familias afetadas pela SCZ enfrentam uma série
de desdfios, incluindo seu bem-estar psicolégico,
social e fisico. Isso inclui sentimentos de fadiga e
sobrecargaq, angustia e ansiedade, problemas médi-
cos, tensées sociais, mas também sentimentos de
esperanca, amor, apego e valorizacdo do apoio exis-
tente:

“Eu estou o tempo todo isolada, né? Entdo, assim no meu dia a dia ndo tem
muita novidade néo, é o tempo todo aqui cuidando dos meninos, né, e
assim té me sentindo bem mais sobrecarregada de um tempo para ca”.
(Grupo focal 2, pré-intervengées)

“Eu descobri uma leoa dentro de mim que ndo sabia que existia, ela me
deu muita forca, me ensinou a lutar muito na vida” (Grupo focal 1, pés-
intervencées)

As mdes também relataram interesse e experiéncias musicais prévios:

“Quando cheguei da porta [do hospital], eu vi a equipe estava toda em
cima delq, ja tentando reanimar ela e me aproximei, foi quando a equipe
saiu, e ela lutando ainda muito assim, eu peguei ela, peguei ela no colo,
sentei na poltrona, aproximei do meu peito e comecei a cantar para ela, e
ela foi se acalmando, acalmando, acalmando, mas ndo para morrer, se
acalmando - para viver. E-quando ela conseguiu se acalmar, a respiragdo
dela estabilizou, ela foi estabilizando, a satura¢do foi subindo e ela conse-
guiu dormir.” (Grupo focal |, pré-intervengées)
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Os participantes vivenciaram as sessées de musica
de vdrias maneiras. Algumas mdes mencionaram
vantagens praticas de poder assistir aulas de musica
online. Elas comentaram que apreciariam o atendi-
mento online pés-pandemiaq, porque, ds vezes, eram
afetadas por desafios associados a viagens para
aulas presenciais. Outras mdes expressaram prefe-
réncia por sessdes presenciais. Apesar disso, as par-
ticipantes mostraram-se comprometidas com as
sessdes de musica e demonstraram receptividade e
engajamento nas atividades:

“Eu achei bem legal, né, a experiéncia, como eu havia falado da outra vez,
eu acredito que sendo presencial serd melhor, né? Mas [meu filho], com a
cancdo né, [ele] fica, se envolve, ele fica procurando, como ele tem baixa
visdo a audicdo dele é boaq, entdo ele fica procurando as vozes, entdo,
talvez por isso, eu acredito que sendo presencial serad melhor.” (Entrevista
individual, pés-intervengées)

“Superou minhas expectativas, foi isso, a forma qual a interagdo... como foi
tudo programado, entendeu? Todo aquele cuidado, utilizar objetos, envol-
ver a mde, porque de certa forma néo é uma coisa [tipo] tem que ser uma
aulinha para ficar assistindo videozinho de um musical enquanto a mae ta
de cq, ta fazendo outra coisq, td lavando a louga, ta ali sé por perto monito-
rando, mas ndo, € o momento que envolveu 100%, envolve a gente do
comeco ao fim naquela aula, entdo achei isso muito... muito interessante.”
(Entrevista individual, pés-intervencées)
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As participantes relataram vérias maneiras diferen-
tes pelas quais a intervengéo musical impactou
sobre elas e suas familias. Isso incluiu impactos psi-
colégicos como emocgdes positivas, relaxamento e
sonoléncia, bem como fadiga; impactos sociais,
como sentimentos aprimorados de proximidade e
interacdo; impactos musicais como novas perspec-
tivas sobre musica e uso da musica fora das sessoes;
e impactos de desenvolvimento percebidos, como
perceber o desenvolvimento motor ou dessensibili-
zacdo sonora nas criangas:

“O beneficio para mim como mde foi gratificante, foi muito bom, muito
positivo, porque a gente aprende o dia-a-dia da crianga, como lidar com
as emocodes da crianga e até juntar com a nossa também, né? Entdo, para
mim foi muito bom” (Entrevista individual, pés-intervencées)

“Uma coisa aqui para mim foi muito importante, pelo que estava passan-
do: é que eu ndo tava conseguindo fazer, era tirar um momento para
interagir assim com ela, entdo foi, tinha combinadinho aquela semana,
aquele horario, entdo isso me ajudou muito com ela”. (Entrevista individual,
pbs-intervencées)

“Ele, nas duas ditimas semanas, eu notei assim — que quando eu coloquei
outras musicas no YouTube, ele conseguiu mostrar o que realmente..
assim, ele queria, ndo é aleatério, ele ndo ouve qualquer coisq, tipo que ele
gosta ele mostra mesmo que ele quer, o tipo de musica. Aj, eu achei que
agora, com essas duas dltimas semanas, ele conseguiu identificar melhor
o que ele quer.” (Grupo focal 2, pés-intervengées)
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“Ele aproveitou assim, tipo, Alana pedia para gente cada dia é.. algum tipo
de coisq, usar algum tipo de coisa para poder fazer a aula, entdo ele, essas
ultimas aulas, mesmo.. tipo da colher batendo no copo, a garrafinha com
os grdozinhos de arroz dentro, tudo isso ai foi bem interessante porque ele
conseguiu aproveitar bem as aulas e desenvolver mais. Ele consegue
pegar a garrafinha se for balangando ele mesmo, ele pega a minha colher
e bate no copo, e ai foi bem interessante, eu acheij, porque ajuda, né? £ um
tipo de estimulo”. (Grupo focal I, pés-intervencées)

“Foi, tanto que ontem foi o aniversario dele, ficou mais novo (risos), ele fez 6
anos, né? e ai a gente, na hora de bater parabéns, eu botei uma musiqui-
nha na televisGo e eu e o pai e a irmd, a gente ficou querendo bater
palmas, mas ai a gente sentia que ele ndo.. sabe, aquele rosto, ele nGo
queria. Ai a gente s6 fez cantar bem baixinho, para ndo.. sabe? Entdo é
uma coisa que eu vou ter que trabalhar bastante com ele, € uma coisa
que, aos poucos, ir levando... Entdo eu gosto muito de negécio de musicali-
dade, tanto que eu queria tanto que a aBRACO adotasse essa parte, por-
que eu acho que as criangas, né? Eles se interagem muito”. (Grupo focal ],
pés-intervencées)
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Sugestao para gestores

O modelo biomédico e tecnicista de reabilitacéo,
apesar de estar sendo muito questionado, ainda domi-
na a pratica em muitos espacgos de reabilitacéo infan-
til em nivel nacional, tanto nas dreas urbanas quanto
rurais. E muito importante que gestores tenham
conhecimento sobre o modelo biopsicossocial de ava-
liacdo, tratamento e reabilitagdo. Este modelo consi-
dera ndo somente o tratamento da doenca e suas
sequelas, mas também o individuo, seus cuidadores, a
familio, os fatores pessoais, sociais, ambientais. Os
formuladores de politicas publicas e profissionais de
saude podem se beneficiar ao considerar politicas
pUblicas e modelos de atencdo holistica, incluindo
intervencoes musicais, que podem facilitar a funcio-
nalidade e o bem-estar de criancas e familias afeta-
das pela SCZ.
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Os resultados do nosso projeto sdo baseados em
apenas um pegueno numero de familias, mas ja suge-
rem que um programa musical pode apoiar as neces-
sidades psicossociais das familias afetadas pela SCZ,
apoiando relacionamentos, particularmente a proxi-
midade made-filho, e bem-estar psicoldgico.
Ampliando os contextos medicalizados de grande
parte do apoio existente, trabalhos como esse podem
capacitar os pais com estratégias musicais que
podem apoid-los fora da sala de terapia. Mais ampla-
mente, pode estimular as familias a encontrar saidas
que facilitem a inclusdo de seus filhos em exercicios
em grupo, evitando o isolamento social e cultural.
Nossos resultados s@o, portanto, relevantes para musi-
cos, profissionais de saude e familias com criancas
afetadas pela SCZ

A inclusGo de intervengdes psicossociais, como
programas de musica, como parte integrante dos
programas de reabilitacdo de criancas afetadas pela
SCZ, deve ser considerada como um investimento em
satde publica. Tal abordagem holistica exigird apoio
financeiro adequado e acesso a recursos. Também é
essencial investir no desenvolvimento de pessoadl,
reforgcando praticas colaborativas e integradoras que
possam melhorar o bem-estar e a qualidade de vida
das criongas com deficiéncia e suas familias.
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Sugestao para aimplementacao
de praticas musicais com
criancas e suas familias, em
centros de satde, clinicas,
ambulatorios e na vida familiar

Antes de apresentar sugestdes, gostariamos de
ressaltar que esse projeto se fundamentou na pratica
musical. Em outras palavras, ndo nos fundamentamos
na pratica da musicoterapia. Embora consideremos
importante a presengca de um Musicoterapeuta no
ambiente médico hospitalar, e saibamos dos enormes
beneficios dai decorrentes, estamos tratando aqui do
impacto social da musica nas familias afetadas pela
SCZ. Todas as sugestdes aqui apresentadas, portanto,
dizem respeito aisso.
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Recursos Materiais

Para sessbes online em casa, os participantes
precisardo de:

Um dispositivo (por exemplo, telefone, tablet, compu-
tador) onde a crianga e o cuidador possam ter uma
vis@o clara do facilitador de musica e um bom som.

Conexdo deinternet.

Objetos domésticos para estimulagdo sensorial e brin-
cadeiras sonoras como: colheres, flanelas, garrafas
com grdos de dadrroz
dentro, meias e luvas,
algoddo, lencos de
diversos tamanhos e
cores.

il _.=
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Um muasico ou educa-
dor musical.




Para implementacéo de sessdes de musica no ambi-
ente ambulatorial, sGo necessdrios os seguintes
recursos adicionais:

Um tatame, esteira ou plataforma, higienizados, em
que as criangas possam estar com um de seus cuida-
dores, preferentemente a sua mde.

Brinquedos sonoros como guizos, chocalhos, pandei-
ros. Observar para que sejom apropriados a idade das
criancas (leves, sem oferecer perigo de feri-los ou
serem engolidos).

Um aparelho de som portdtil.

Adicionalmente, podem ser incluidos fantoches, dedo-
ches, materiais de texturas diversas como fitas, flane-
las, meias, luvas.

Foto: Paulo Novais
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A disposicdo ideal das pessoas durante as sessdes é em
circulo, e a supervisdo de um fisioterapeuta & recomen-
dada, para auxiliar no posicionamento das criancas (par-
ticularmente, se os cuidadores ainda tiverem dificuldade
comisso).

O
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Estrutura das Sessoes

A estrutura das sessdes deve incluir:

Um momento de acolhimento
inicial, em que as duplas a B
mdes-filhos podem explorar
alguns dos brinquedos sono-
ros.

Uma cangdio de boas-vindas.

Uma cancgdo que utilize partes
do corpo. \- J

Cangobes variadas, do reper-
torio infantil, que explorem:
sonoridades diferentes; ele-
mentos musicais como rapi-
do-lento, forte-fraco, agudo-
grave; acontecimentos do
cotidiano; palavras novas;
cangées que favorecam o
vinculo mée-filho (como dar
beijinho, tocar na crianca).

Uma cangdo de despedida.
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Podem ser incluidas cangées e/ou musicas gravadas para escu-
ta e relaxamento, por um periodo curto da sessdo. As cangoes
de boas-vindas e de despedida devem permanecer no repertd-
rio das aulas por um tempo maior, mesmo durante varios
meses. As outras cangdes devem ser repetidas varias vezes ao
longo das semanas, retornando a elas para que sejam memori-
zadas e passem a fazer parte do repertorio da familia.

Os cuidadores devem ser estimulados a cantar e brincar musi-
calmente com seus filhos em casa, explicando-lhes (de modo
simples) o valor da musica para as criangas como estimulo
cognitivo e afetivo. E interessante lembrar-lhes que objetos do
dia a dia podem se transformar em instrumentos musicais!

Foto: Paulo Novais
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Exemplo de atividades com
objetos domésticos

1) Um ralador e uma colher ou um caderno com espi-
ral e um IGpis se tornam um reco-reco.
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2) Um prato pldstico pode se tornar um pandeiro e o
balde com uma colher se torna um surdo. E possivel
utilizar esses instrumentos adaptados para acompa-
nhar a pulsagdo ou ritmo de cantigas populares.

3) O prato também pode se tornar um objeto sensorial:
todos podem cantar a cang¢do popular de tradicdo oral
Peneirei fubag, utilizando, por exemplo, farinha de milho
no prato, para os alunos mexerem e sentirem, ou
papéis picados enquanto cantam a cangdo.

4) Uso de meias como objeto sensorial. A sugestéo é
colocar as meias nas mdéos da crianga e juntos, mde e
crian¢a, simulam com as mdos unidas, um peixe ou a

boca de jacaré. Com isso, é possivel cantar cancdes

que falem de peixe, enquanto movimentam as mdados
como se fossem um peixe nadando ou jacaré abrindo

a boca sem parar. As meias também r ~
podem se transformar em uma
cobra, colocando apenas uma meia
em uma das mdos e imitando os seus
movimentos de rastejo, e os alunos
podem, por exemplo, cantar a muasica
A cobra ndo tem pé, a cobra ndo tem
maos.

. .

Esses exemplos e sugestdes visam complementar os
resultados da pesquisa compartilhados acima, para
apoiar a integragcdo da musica no atendimento as
familias afetadas pela SCZ.
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MUSIC IN THE CARE OF CHILDREN AND
FAMILIES AFFECTED BY ZIKA VIRUS

PRACTICE INFORMED BY EVIDENCE



— Context

The first case of the ZIKA Virus (ZIKV) was confirmed
in Brazil, in May 2015, and after its rapid spread across
the continent, it was declared a National Health
Emergency by Brazil in November 2015. Although ZIKV
often only presents as a rash in pregnant women, it has
more serious consequences for exposed new-borns,
including microcephaly, developmental delays,
hearing and visual impairments, seizures and learning
disabilities. These are often classified under the term
Congenital Zika Syndrome (CzS) (De Barros Miranda-
Filho et al, 2016).

It is already established that caring for a child with
complex needs can have impacts upon maternal
mental health, financial status, family well-being and
societal inclusion (Emerson et al, 2006), and these
challenges can be made more acute by the
challenging conditions in which some vulnerable
families live (Faria et al,, 2016).
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Moreover, the affected children are now at a crucial
stage of development, making it timely to introduce
psychosocial interventions to support both children
and their parents. Hospitals in Brazil have responded
with volunteer rehabilitation programmes and longer-
term solutions are now being created to meet the
medical needs of the children affected by CZS, but
these services have faced challenges including
funding problems. Our project meets this gap by
building on the now robust evidence that music is a
powerful tool for improving psychological and social
wellbeing (Fancourt & Finn, 2019). Our previous
research has shown, for example, that music can
support social interactions in people with special
educational needs and disabilities (Lisboa et al, 2021);
that group singing can speed up recovery from
postnatal depression in new mothers (Fancourt &
Perkins, 2018a); and that singing can also support
perceived mother-infant closeness (Fancourt &
Perkins, 2018b). There is also evidence that music
benefits children’s sensory-motor and cognitive
development (Braccialli, 2013). This project explored
whether and how music can support families affected
by ZIKV.
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— The project

The project Managing the psychosocial needs of
families affected by ZIKA virus: Exploring the impact of
music as a social tool, coordinated by Dr Tania Lisboa
(General Coordinator) and by Dr Diana Santiago
(Coordinator in Brazil), was funded by the British
Academy’'s Knowledge Frontiers: International
Interdisciplinary Research Projects 2019, in the United
Kingdom. The project aimed to determine the impact
of music on the wellbeing of mothers and children
affected by ZIKV in Brazil. A team of researchers from
the Centre for Performance Science at the Royal
College of Music and Imperial College London (United
Kingdom) and the School of Music and the Professor
Edgard Santos University Hospital (HUPES), both from
the Federal University of Bahia (Brazil), explored the
following research questions:
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1 To what extent can group singing affect or enhance
mother-child closeness, as well as wellbeing, among
those affected by ZIKV in Brazil?

What are the social mechanisms behind these effects,
if seen?

Due to the COVID-19 pandemic, the project
consisted of online musical interventions, carried out
using Zoom over the course of six weeks with eight
mother-child dyads, divided into two cohorts of four
dyads each. The interventions consisted of 30-45
minute weekly sessions of group singing and music
activities with appropriate songs selected for the
children's ages range. The sessions were all recorded.
The interventions were preceded and followed by focus
groups interviews. All mothers were also interviewed
individually after the interventions. The recorded
sessions were observed and analysed behaviourally by
two psychologists, and all interviews and focus groups
were analysed thematically.
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— Implementation

The project was carried out through a collaboration
agreement established between the Royal College of
Music in London, the Federal University of Bahia and the
Fundagdo Escola Politécnica da Bahia (Brazil). After
ethical approval in the United Kingdom
(Conservatoires UK Research Ethics Committee,
n.CUK/TL/2019-20/10) and in Brazil (Plataforma Brasil, n.
4.950.806), the recruitment process was initiated. The
inclusion criteria were that the child should have CZS
and should not have participated in music lessons
within the last year. Recruitment took place via social
networks and through a live online session carried out
on the channel from aBRACO a Microcefalia'. Hospitals,
ambulatories, and other rehabilitation centres were
closed due to the pandemic. Telephone credits were
offered to the families throughout the period of the
project to cover internet costs for the sessions via
Zoom. The music sessions took place in the afternoons,
as this time was most convenient to mothers and
children.

'Association Abraco for families with children with
Congenital Syndrome from Zika Virus and other
malformations in the Central Nervous System —
www.abracoamicrocefalia.org.br

3
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The repertoire used in the
interventions was selected by

Alona da Silva Costa (funded composers:
H i i Bia Bedran;
mtern)', supervised by Dr quno Grupo Palavra Cantada:
Santiago. The repertoire Alene e

- Grupo Canela Fina;
consisted of nursery rhymes from Edino Krieger;

. ] s H. ViIIo—LoIpos;
a variety of sources including Olga Bhering Pohimann;

Patricia Salviano

new compositions. The structure
and duration of the sessions was
based on musical education
practices appropriate to the age
range, taking into consideration
the profile of the children taking
part in the project.. The sessions
followed a script including a <«—
welcome song, songs that
connect with the children's bodies
(warm-ups and activities to raise

body awareness), songs that

focus on varied musical content

(pitch, rhythm, phrasing, etc.) and - N
a goodbye song. The welcome  <«—
and goodbye songs remained

the same throughout, favouring
memorisation by the mothers.

Welcome son
k s Y,

\_ Goodbye song )

Music in the care of children and families affected by zika virus




To avoid distractions in the virtual environment,
resources that allowed more visual stimulation were
included, such as projection of videos and pictures,
changes of background, the use of materials such as
puppets and other figures, according to the lesson
theme. Mothers were also asked to use objects easily
found in the house such as spoons, buckets, tissues,
and glasses, for aural, tactile, and motor stimuli. The
use of daily-life utensils overcame the absence of
instruments and other musical and pedagogical tools
in the participants’ homes. We also presented
materials such as coloured paper figures of animals
and rag dolls, among others. These materials were
produced by the intern working on the project as a
solution to most shops being closed due to sanitary
measures adopted in the middle of the pandemic.

Fo1o: Paulo Novais
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Results of the research

The results of the observations, interview, and focus
group data were triangulated to reveal three main
themes:

Families affected by CZS experience a range of
challenges including to their psychological, social,
and physical wellbeing. This includes feelings of
fatigue and overburden, distress and anxiety,
medical problems, social tensions but also feelings of
hope, love, attachment, and appreciation of existing
support:

“I am all the time isolated, right? So in my routine there is not much
happening, | am all the time here taking care of the kids and | am feeling
quite overburdened for some time now” (Focus group 2, pre-intervention)

“I discovered a lioness inside of me that | didn't know existed, she gave
me a lot of strength, taught me to fight a lot in my life” (Focus group |,
pre-intervention)

Mothers also reported previous musical interest and experiences:

“When [ arrived to the door [of the hospital room | 1 saw a team all over
her, trying to revive her and | got closer, that's when the team left, and
she was fighting a lot still, I held her, | held her in my lap, | sat on the
chair, | got her close to my breast and | started singing to her, and she
started calming down, calming, calming, but to not die, she calmed to
live. And - when she was able to calm down, her breathing stabilized, she
was stabilizing the saturation and it started going up and she was able
to sleep”

(Focus group |, pre-intervention)
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Participants experienced the music sessions in a
variety of ways. Some mothers mentioned practical
advantages of being able to attend music classes
online. They commented that they would appreciate
post-pandemic online care because sometimes they
were affected by challenges associated with
travelling to in-person classes. Other mothers
expressed a preference for face-to-face sessions.
Despite this, participants were committed to the
music sessions and demonstrated receptivity to, and
engagementin, the activities:

“I thought it was very nice, right? The experience, as | had mentioned last
time, | believe that being face-to-face it will be better, right? But [ my son I
with the song, right? [He] stays, he gets involved, he keeps searching
because he has low vision and his hearing is very good, so he keeps
finding voices, so maybe for that | believe it will be better to be face-to-
face”

(Individual interview, post-intervention)

“It overcame my expectations, the way we interacted, how everything
was planned, understood? All that care, to use the object, to involve the
mother, because in a certain way, it is not a lesson where they are
watching a little video of a musical while the mother is doing something
else, doing the dishes and is only nearby monitoring, but no, the moment
involved 100%, involved us from the beginning to the end of the lesson, so
| thought this was very, very interesting”

(Individual interview, post-intervention)
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Participants reported a number of different ways in
which the music interventions impacted on them and
their families. This included psychological impacts
such as positive emotions, relaxation and sleepiness,
as well as fatigue; social impacts such as enhanced
feelings of closeness and interaction; musical
impacts such as new perspectives about music and
using music outside of the sessions; and perceived
development impacts such as noticing motor
development or sound desensitisation in the children:

“The benefit for me as a mother was very rewarding, very good, very
positive, because we learn the children’s daily life, how to deal with their
emotions and even to join with ours too, so for me that was very good”
(Individual interview, post-intervention)

“One thing here for me was very important, what | was going through
was that | wasn't able to do it - it was taking a moment to interact with
her [my daughter] like that — so it was, | had a little arrangement that
week, that time, so it helped me a lot with her”

(Individual interview, post-intervention)

“In the last weeks | noticed that when | played other music on YouTube
he [my son] could really show me what he wanted, it is not random, he
doesnt listen to anything now, he likes to show what he wants... | thought
that with these last weeks he could identify better what he wants”
(Focus group 2, post-intervention)

Music in the care of children and families affected by zika virus




“He [ my son ] enjoyed and took advantage of it, like [the leader] asked us
.. to use some stuff in order to participate in the lesson, so he took these
.. like the spoon hitting the glass, the little bottle with the grains of rice in
it all this was very interesting because he managed to enjoy the classes
and develop more, he can now take the bottle if he balances it himself,
he takes my spoon and taps the glass ..it was very interesting, | thought
because it helps, its a type of stimulus”

(Focus group 1, post-intervention)

“Yes, so much that yesterday was his birthday, he got younger (laugh),
he is now 6 years old, and when it was time to sing happy birthday, |
played a little song on TV and me, the dad and the sister wanted to keep
clapping..we sang very quietly, so this is a thing that I will have to work a
lot with him, it's something to do it slowly, so I like very much this
musicality approach, so much that | wanted that aBRACO would adopt it
[in rehabilitation] because I think children need to interact a lot” (Focus
group |, post-intervention)
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Suggestions for administrators

The biomedical and technical model of
rehabilitation still dominates practice in much child
rehabilitation at a national level, both in urban and rural
areas. It is important that administrators also get
acquainted with the biopsychosocial model of
assessment, treatment, and rehabilitation. This
approach considers not only the treatment of diseases
but also the individuals, their caregivers, their family,
and personal, social, and environmental factors.
Policymakers and health practitioners may benefit
from considering public policies and holistic care
models, including music interventions, that can
facilitate functionality and wellbeing of children and
families affected by CZS.
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The results of our project are based on only a small
number of families, but they already suggest that a
music program can support the psychosocial needs of
families affected by CZV; supporting relationships,
particularly mother-child closeness, and psychological
wellbeing. Extending the medicalized contexts of much
of the existing support, work such as this can empower
parents with music strategies that can support them
outside of the therapy room. More widely, it can
encourage the families to find outlets that facilitate the
inclusion of their children in group exercises, preventing
social and cultural isolation. Our findings are therefore
of relevance to music practitioners, health workers, and
families with children affected by CZV.

The inclusion of psychosocial interventions, such as
music programmes, as an integral part of
rehabilitation programmes of children affected by CzV
should be considered as an investment in public
health. Suchfa holistic approach will require
appropriate financial support and access to resources.
It is also essential to invest on staff development,
reinforcing collaborative and integrative practices that
can enhance wellbeing and quality of life of children
with disabilities and their families.

Music in the care of children and families affected by zika virus




Suggestions for implementing
musical practices with children
and their families, in health
centres, clinics, ambulatories,
and family life

This project is based on general music practice
rather than principles of targeted music therapy.
Although the role of a music therapist in the medical
environment is important and benefits of this are well-
known, this project deals with the social and
psychological impacts of music within families
affected by CZS. All suggestions presented below are,
therefore, in this context.
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Resources

For the home-based online sessions, participants
will need:

A device (e.g, telephone, tablet, computer) where the
child and caregiver can have a clear view of the music
facilitator and good sound.

Internet connection.

Household objects for sensory stimulation and
sonorous play such as: spoons, flannels, bottles with
rice grains inside, socks
and gloves, cotton wool,
scarves of different sizes
and colours.

Foto: Paulo Novais
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In addition, to implement music sessions in an
ambulatory environment, we recommend the
following resources:

A mat or platform, sanitized, where children can be with
their caregivers.

Sonorous toys such as drums, rattles or tambourines.
Make sure they are appropriate to the children's age
range (light, without offering any danger of injuring the
children or being swallowed).

A portable sound device.

Age-appropriate puppets, finger puppets, materials of
diverse textures, such as ribbons, flannels, socks, or
gloves can also be included.

The ideal layout in this setting is a circle, and the
supervision of a physiotherapist is recommmended where
possible to assist with positioning the children
(particularly if caregivers report difficulties with this).
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Structure of sessions

The structure of the sessions should include;

A moment of initial
welcoming, when caregiver- a N
child can explore various
sonorous toys.

A welcome song.

A song about body parts.

Varied songs, from nursery . v
rhymes, exploring: different
sonorities; musical elements
such as fast-slow, loud and
quiet sounds, high and low
pitches; daily life events; new
words; songs favouring
caregiver-child bond (such
as kissing, touching, hugging
the child).

A goodbye song.
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The sessions can include songs and/or recorded music for
listening and relaxation, for a brief period. The welcome and
goodbye songs should remain in the repertoire of the lessons for
a longer period (e.g., several weeks). The other songs should be
repeated several times throughout the weeks, returning to them
often to allow more robust memorisation and to make them part
of the family repertoire.

Caregivers should be stimulated to sing and play musically with
their children at home, explaining (in a simple way) the value of
music to children as a cognitive and affective stimulus. Remind
them that daily-life objects can become musical instruments!

Foto: Paulo Novais
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Examples of activities with
domestic objects

1) A grater and a spoon or a spiral notebook and a
pencil can become a guiro.
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2) A plastic plate can become a tambourine and a
bucket with a spoon becomes a “surdo” (Brazilian
bass drum). It is possible to use these adapted
instruments to accompany the pulse or rhythm of
popular songs.

3) The plate can also become a sensorial object:
everyone can sing the popular song of oral tradition
Peneirei fubg, using corn flower on the plate, for the
students move and feel, or diced paper while singing
asong.

4) Use of socks as sensorial object. The suggestion is
to place the socks in the children's hands and
together, caregiver and child, simulate with hands
together, a fish or an alligator mouth. With that, it is
possible to sing songs that talk about fish, while
moving the hands as they were fish or alligators
swimming opening the mouth without

stopping. The socks can also be turned
into a snake, placing only one sock in
one of the hands and imitating its
crawling movements, and the students
can, for example, sing the song A cobra
ndo tem pé, a cobra ndo tem maos.

.

These examples and suggestions aim
to .supplement the research findings

shared above, to support the integration of music
into care for families affected by CZS.
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LA MUSICA EN LA ATENCION A NINOS

AFECTADOS POR EL VIRUS ZIKA Y SUS
FAMILIAS

UNA PRACTICA INFORMADA POR
EVIDENCIAS



— Contextualizacion

El primer caso del virus ZIKA (ZIKV) fue confirmado
en Brasil, en mayo de 2015, y tras su rapida propagacion
por el continente, fue declarado Emergencia Nacional
de Salud por Brasil en noviembre de 2015. Aunque ZIKV
frecuentemente se presente s6lo como una erupcion
cutdnea en mujeres embarazadas, tiene
consecuencias mas graves para los recién nacidos
expuestos, incluyendo microcefalia, atrasos en el
desarrollo, deficiencias auditivas y visuales,
convulsiones y dificultades de aprendizaje. Estas son
frecuentemente clasificadas bajo el término Sindrome
Congénita del Zika (SCZ) (De Barros Miranda-Filho et al,
2016).

Ya estd establecido que cuidar de un nifo con
necesidades complejas puede tener impactos sobre la
salud mental materng, situacién financierag, bienestar
familiar e inclusién social (Emerson et al., 2006), y esos
desafios pueden ser agravados por

O
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las condiciones precarias en que viven algunads
familias vulnerables (Faria et al, 2016). A parte de eso,
los ninos afectados se encuentran en una fase crucial
de desarrollo, tornando oportuna la introduccién de
intervenciones psicosociales para apoyar a los ninos y
sus padres. Hospitales en Brasil respondieron con
programas voluntarios de rehabilitacion y soluciones a
largo plazo estdn siendo creadas para atender a las
necesidades médicas de los ninos afectados por el
SCZ, pero esos servicios enfrentaron desafios,
incluyendo problemas de financiacion. Nuestro
proyecto atendid a ese vacio con base en la evidencia
ahora robusta de que la musica es una herramienta
poderosa para mejorar el bienestar psicoldgico vy
social (Fancourt & Finn, 2019). Nuestras pesquisas
anteriores mostraron, por ejemplo, que la mdusica
puede apoyar interacciones sociales en personas con
necesidades educacionales especiales y deficiencias
(Lisboa et al, 2021); que cantar en grupo puede
acelerar la recuperacion de la depresidén posparto en
puérperas madres (Fancourt & Perkins, 2018a); y que
cantar también puede apoyar la proximidad mama-
bebe percibida (Fancourt & Perkins, 2018b). Hay
también evidencias de que la musica beneficia el
desarrollo sensorio-motor y cognitivo de los nifios
(Braccialli, 2013). En este proyecto exploramos si la
musica puede apoyar y como ella puede apoyar a las
familias afectadas por el ZIKV.

&7
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— Breve descripcion del proyecto

El proyecto Gestionando las necesidades
psicosociales de las familias afectadas por el virus ZIKA:
Explorando el impacto de la musica como una
herramienta social, coordinado por la Profesora Dra.
Tania Lisboa (Coordinadora general) y por la Profesora
Dra. Diana Santiago (Coordinadora en Brasil), fue
financiado por el programa Knowledge Frontiers:
International Interdisciplinary Research Projects 2019, de
la British Academy (Reino Unido) y buscé determinar el
impacto de la muasica en el bienestar de mamas y ninos
afectados por el ZIKV en Brasil. A través de él, un equipo
internacional de investigadores del Centre for
Performance Science do Royal College of Music de
Londres (Reino Unido) y de la Escuela de Musica y del
Hospital Universitario Profesor Edgard Santos (HUPES),
ambos de la Universidad Federal de Bahia (Brasil),
explord las siguientes cuestiones de la investigacion:
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1 ¢Hasta qué punto el canto en grupo puede afectar o mejorar
el acercamiento mama-hijo, asi como el bienestar entre las
personas afectadas por el ZIKV en Brasil?

¢Cudles son los mecanismos sociales por detrds de
esos efectos, si son vistos?

Debido a la pandemia por el COVID-19, el proyecto
se constituyé en intervenciones musicales online
aplicadas durante seis semanas a ocho pares de
mamas-ninos, divididas en dos grupos de cuatro
pares cada. Las intervenciones consistieron en
sesiones semanales de canto conjunto, de 30-45
minutos, incluyendo actividades musicales
apropiadas a las canciones utilizadas y la franja etaria
de los ninos. Todas las sesiones fueron grabadas. Las
intervenciones fueron precedidas y seguidas por
grupos focales. Todas las mamas también fueron
entrevistadas individualmente, después de las
intervenciones. Las sesiones grabadas fueron
observadas y analizados su comportamiento por dos
psicologos, y todas las entrevistas y grupos focales
fueron analizados temdaticamente.
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— Implementacion

El proyecto fue realizado por medio de un Acuerdo
de Colaboracion establecido entre el Royal College of
Music de Londres, la Universidad Federal de Bahia y la
Fundacidn Escuela Politécnica de Bahia. Tras la
obtencién de aprobacion ética en el Reino Unido
(Conservatoires UK Research Ethics Committee,
Reference Number: CUK/TL/2019-20/10) y en Brasil
(Plataforma Brasil, Parecer n. 4.950.806), iniciamos el
proceso de reclutamiento de las familias que serdn
atendidas. Los criterios de inclusidn eran que el nino
fuera portador de SCZ y que no hubiera participado de
aulas de musica por lo menos en el ditimo ano de vida. El
proyecto fue divulgado por medio de las redes sociales y
a través de una live realizada en el canal de aBRACO a la
Microcefalid' Las atenciones ambulatorias en hospitales
y otros centros de rehabilitacidn estaban suspendidas
debido a las condiciones sanitarias resultante de la
pandemia. Para que las familias pudieran participar de
las actividades de forma online sin costo extra, fueron
ofrecidos créditos telefénicos durante todo el periodo de
su participacion en el proyecto, que ocurrid siempre en la
plataforma Zzoom.

1 . . 2 e 052 P
Asociacion Abrago las Familias con Nirios con Sindrome

Congénita del Zika Virus y Otras Malformaciones en el
Sistema Nervioso Central — www.abracoamicrocefalia.org.br
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El repertorio a ser utilizado en
las intervenciones fue
seleccionado por la becaria
aprendiz, Alana da Silva Costaq,
supervisada por la Profesora Dra.
Diana Santiago. Ese repertorio
consistid en canciones infantiles
de varias fuentes, inclusive
canciones nuevas. La
estructuracion de las sesiones y su
duracidon se fundamentd en las
practicas de educacion musical
apropiadas a la franja etariaq,
llevindose en consideracion el
perfil de los nifos inscritos. Las
sesiones siguieron un guion que
incluia la cancion de acogidaq,
canciones que favorezcan la
conexion de los niAos con sus
cuerpos (calentamiento vy
actividades para aumentar la
consciencia Corpordl), canciones
para trabajar contenido musical
(olturo, ritmo, fraseado etc.), y la
cancion de despedida. Las
cancioneggéle- acogidda y de
despedida permanecieron las
mismas durante todo el periodo,
favoreciendo su memorizacion por
las mamas.

Compositores:

Bia Bedran;

Grupo Palavra Cantada;
Alana Costa;

Grupo Canela Fina;
Edino Krieger;

H. Villa-Lobos;

Olga Bhering Pohimann;
Patricia Salviano

Cancién de acogida )

Cancion de despedida )
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Para evitar distracciones del ambiente virtual, incluimos
recursos que posibilitaran mdas estimulos visuales, tales
como: la proyeccidon de videos e imagenes, cambios del
fondo del escenario de las aulas, el uso de materiales
como marionetas y diversas figuras, conforme el tema
del aula. Para los estimulos sonoros, tactiles y motores, en
cada aulg, fueron solicitados previamente un objeto
facilmente encontrado en casa, como cucharas, baldes,
lienzos y vasos. La utilizacidon de esos objetos y utensilios
del cotidiano suplié la inexistencia de instrumentos y
utensilios mUsico pedagdgicos en la casa de los alunos.
También fueron presentados materiales como figuras
coloridas de cartdbn de animales y mufiecos de pano,
entre otros. Esos materiales fueron producidos por la
aprendiz del proyecto, visto que gran parte del comercio
cerrd por medidas sanitarias en medio a la pandemia.

Fo1o: Paulo Novais
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Resultados de la investigacion

Los resultados de las observaciones, entrevistas y
datos del grupo focal fueron triangulados y revelaron
tres temas principales:

Las familias afectadas por la SCZ enfrentan una serie
de desdafios, incluyendo su bienestar psicolégico,
social y fisico. Eso incluye sentimientos de fatiga y
sobrecarga, angustia y ansiedad, problemas
meédicos, tensiones sociales, pero también
sentimientos de esperanza, amor, apego y valoracion
del apoyo existente:

“Yo estoy todo el tiempo aislada, ¢verdad? Entonces, en mi dia a dia no
hay muchas novedades, es todo el tiempo aqui cuidando a los
pequerios, ¢no?, y asi estoy sintiéndome mucho mas abrumada hace ya
algun tiempo”. (Grupo focal 2, pre intervenciones)

“Yo descubri una fiera dentro de mi que no sabia que existia, ella me dio
mucha fuerza, me enserné a luchar mucho en la vida” ( Grupo focal |,
post intervenciones)

Las mamdas también relataron interés y experiencias musicales previas:

“Cuando llegué de la puerta [del hospital], yo vi el equipo, estaba todo
encima de ella, ya intentando reanimarla y me acerqué, fue cuando el
equipo salié, y ella aun luchando mucho, yo la tomé, la puse en los
brazos, me senté en el sillon, la acerqué hacia mi pecho y empecé a
cantarle, y ella se fue calmando, calmando, calmando, pero no para
morirse-sino se calmé para vivir. Y cuando ella logré calmarse, la
respiracion de ella se estabilizo, ella fue quedandose estable, la
saturacién fue subiendo y ella consiguié dormir.” (Grupo focal 1, pre
intervenciones)
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Los participantes vivenciaron las sesiones de musica
de varias maneras. Algunas mamds mencionaron
ventajas prdacticas de poder tener aulas de musica
online. Ellas comentaron que apreciarian la atencién
online pos pandemia porque a veces eran afectadas
por desafios asociados a viajes para aulas
presenciales. Otras mamas expresaron preferencia
por sesiones presenciales. A pesar de eso, las
participantes estaban comprometidas con las
sesiones de musica y demostraron receptividad y
comprometimiento en las actividades:

“Me parecié muy buena, de seguro, la experiencia, como yo lo habia
dicho la otra vez, yo creo que siendo presencial serG mejor, cno? Pero
[mi hijo], con la cancién seguro, [él] se queda, se envuelve, él se queda
procurando, como él tiene poca vision la audicion es buena, entonces él
se queda procurando las voces, entonces, a lo mejor es por eso, yo creo
que siendo presencial serd mejor.” (Entrevista individual, post
intervenciones)

“Superd mis expectativas, eso es, la forma cual la interaccion, cémo fue
todo programado, ¢sabes? Todo aquel cuidado, utilizar el objeto,
envolver a la mama, porque de cierta forma no es una cosa [como]
tiene que ser una classe sencilla para estar viendo unos simples videos
de un musical mientras la mama esta por alli, estd haciendo otra cosa,
esta lavando los platos, esta alli cerca controlando, pero no, es el
momento. que envolvié 100%, envuelve a la gente del comienzo al final
en aquella aula, entonces encontré eso muy, muy interesante.”
(Entrevista individual, post intervenciones)
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Las participantes relataron varias maneras
diferentes por las cuales la intervencion musical
impactd sobre ellas y sus familias. Eso incluyo
impactos psicolégicos como emociones positivas,
relajacion y somnolencia, asi como fatiga; impactos
sociales, como sentimientos mejorados de
proximidad e interaccion; impactos musicales como
nuevas perspectivas sobre masicay uso de la musica
fuera de las sesiones; e impactos de desarrollo
percibidos, como percibir el desarrollo motor o
desensibilizacion sonora en los nifos:

“El beneficio para mi como mama fue gratificante, fue muy bueno, muy
positivo, porque la gente aprende el dia a dia del nifio, como lidiar con
las emociones del nifio y hasta juntarlas con las nuestras también,
cverdad? Entonces, para mi fue muy bueno” (Entrevista individual, post
intervenciones)

“Una cosa aqui para mi fue muy importante, por lo que estaba pasando:
es que yo lo que no estaba logrando hacer, era tener un momento para
interactuar asi con ella, entonces avanzamos, habia quedado aquella
semana, aquel horario, entonces eso me ayudé mucho con ella”.
(Entrevista individual, post intervenciones)

“El, en las dos Gltimas semanas, yo lo vi asi — que cuando yo coloqué
otras musicas en YouTube, él conseguia mostrar lo que realmente.. a
ver, él queria, no es aleatorio, él no oye cualquier cosa, tipo lo que a él le
gusta, él realmente muestra que lo quiere, el tipo de mdasica. Ahi, yo
pensé que ahora, con esas dos Ultimas semanas, ele consiguio
identificar. mejor lo que él quiere.” (Grupo focal 2, post intervenciones)
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“El aproveché asi, tipo, Alana nos pedia cada dia es.. algdn tipo de cosa,
usar algan tipo de cosa para poder hacer el aula, entonces él [mi hijo], esas
ultimas aulas, mismo.. como la de la cuchara golpeando el vaso, la
botellita con los granitos de arroz dentro, todo eso fue muy interesante
porque él consiguié aprovechar bien las aulas y desarrollarse mas. El
consigue coger la botellita si él mismo lo hace balancedndose, él toma mi
cuchara y golpea el vaso, y ahi fue muy interesante, lo pensé, porque
ayuda, ¢no? Es un tipo de estimulo”. (Grupo focal |, post intervenciones

“Fue, tanto que ayer fue el cumplearios de él, estd mas joven (sonrisas), él
cumplié 6 anos, ¢verdad? Y ahi nosotros, a la hora de darle las
felicitaciones, yo coloqué una musiquita en la televisién y el papd, su
hermana y yo, nosotros queriamos aplaudir, pero nosotros sentimos que él
no queria.. ¢sabes?, aquella cara, él no queria. Entonces nosotros sélo
cantamos en voz baja, para no.. ¢entiendes? Entonces es una cosa que yo
voy a tener que trabajar bastante con él, es una cosa que, a los pocos,
vamos avanzando.. Entonces, me gusta mucho el tema de musicalidad,
tanto que yo queria mucho que aBRACO adoptase esa parte, porque yo
creo que a los nirios, ¢sabes? Ellos interactian mucho”. (Grupo focal 1, post
intervenciones)
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Sugerencia para gestores

El modelo biomédico y tecnicista de rehabilitacion,
a pesar de estar siendo muy cuestionado, an domina
la prdctica en muchos espacios de rehabilitacion
infantil a nivel nacional, tanto en las dreas urbanas
como en la rurales. Es muy importante que gestores
tengan conocimiento sobre el modelo biopsicosocial
de evaluacion, tratamiento y rehabilitacién. Este
modelo considera no sélo el tratamiento de la
enfermedad y sus secuelas, sino también el individuo,
sus cuidadores, la familia, los factores personales,
sociales, ambientales. Los formuladores de politicas
publicas y profesionales de salud pueden beneficiarse
al considerar politicas publicas y modelos de atencion
holistica, incluyendo intervenciones musicales, que
pueden facilitar la funcionalidad y el bienestar de nifios
y familias afectadas por la SCZ.
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Los resultados de nuestro proyecto son basados en
sOlo un pequeno numero de familias, pero ya sugieren
que un programa musical puede apoyar las
necesidades psicosociales de las familias afectadas
por la SCZ, apoyando relaciones, particularmente la
proximidad mama-hijo, y el bienestar psicolégico.
Ampliando los contextos medicalizados de gran parte
del apoyo existente, trabajos como ese pueden
capacitar a los padres con estrategias musicales que
pueden apoyarlos fuera de la sala de terapia. Mas
ampliamente, puede estimular las familias a encontrar
salidas que faciliten la inclusidn de sus hijos en
ejercicios en grupo, evitando el aislamiento social y
cultural. Nuestros resultados son, por lo tanto,
relevantes para masicos, profesionales de salud vy
familias con niflos afectadas por la SCZ.

La inclusion de intervenciones psicosociales, como
programas de musica, como parte integrante de los
programas de rehabilitacion de nifios afectados por la
SCZ, debe ser considerada como una inversion en
salud pudblica. Tal enfoque holistico exigird apoyo
financiero adecuado y acceso a recursos. También es
esencial invertir en el desarrollo de personal,
fortaleciendo prdcticas colaborativas e integradoras
que puedan mejorar el bienestar y la cualidad de vida
de los nifnos con deficiencia y sus familias.
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Sugerencia para la implementacion
de practicas musicales con nifios y
sus familias, en centros de salud,
clinicas, ambulatorios y en la vida
familiar

Antes de presentar sugerencias, nos gustaria resaltar
que ese proyecto se fundamentd en la practica musical.
En otras palabras, no nos fundamentamos en la prdctica
de la musicoterapia. Aunque consideremos importante
la presencia de un Musicoterapeuta en el ambiente
médico hospitalario, y sepamos de los enormes
beneficios que de ahiresultan, estamos tratando aqui del
impacto social de la musica en las familias afectadas por
la SCZ. Todas las sugerencias aqui presentadas, por lo
tanto, dicen respecto a eso.
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Recursos materiales

Para sesiones online en casaq, los participantes
precisardn de:

Un dispositivo (por ejemplo, teléfono, tableta,
computadora) donde el nifio y el cuidador puedan
tener una visién clara del facilitador de musica y un
bbuen sonido.

Conexion deinternet.

Objetos domésticos para estimulacién sensorial y
juegos sonoros como:
cucharas, franelas,
botellas con granos de
arroz dentro, calcetines
y guantes, algodén,
lienzo de diversos
tamanosy colores.

Foto: Paulo Novais
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Un muUsico o educador
musical.




Para implementacién de sesiones de musica en el
ambiente del ambulatorio, son necesarios los
siguientes recursos adicionales:

Un tatami, estera o plataforma, higienizados, en que los
ninos puedan estar con uno de sus cuidadores,
preferentemente su mama.

Juguetes sonoros como sonajas, maracas,
panderetas. Observar para que sean apropiados a la
edad de los nifios (livianos, sin que ofrezcan peligro de
herirlos o que se los traguen).

Un aparato de musica portable.

Adicionalmente, pueden ser incluidos marionetas,
marionetas de dedos, materiales de texturas diversas
como cintas, franelas, calcetines, guantes.

Foto: Paulo Novais

Foto: Paulo Novais

La disposicién ideal de las personas durante las sesiones
es en circulo, y la supervision de un fisioterapeuta es
recomendada, para auxiliar en la posicidn de los nifios
(particularmente, se los cuidadores adn tienen dificultad

con eso).
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Estructura de las sesiones

La estructura de las sesiones debe incluir:

Un momento de acogida
inicial, en que las parejas a B
mama-hijos pueden
explorar algunos de los
juguetes sonoros.

Una cancidén de bienvenida.

Una cancidon que utilice
partes del cuerpo. \- J

Canciones variadas, del
repertorio infantil, que
exploren: sonoridades
diferentes; elementos
musicales como rdapido-
lento, fuerte-fragil, agudo-
grave; acontecimientos del
cotidiano; palabras nuevas;
canciones que favorezcan
el vinculo mamaé-hijo
(como darles besitos,
tocarlos).

Una cancién de despedida.
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Podem ser incluidas canciones y/o musicas grabadas para
escucha y relajacion, por un periodo corto de la sesion. Las
canciones de bienvenida y de despedida deben permanecer en
el repertorio de las aulas por un tiempo mayor, incluso durante
varios meses. Las otras canciones deben ser repetidas varias
veces d lo largo de las semanas, retornando a ellas para que
sean memorizadas y pasen a hacer parte del repertorio de la
familia.

Los cuidadores deben ser estimulados a cantar y jugar
musicalmente con sus hijos en casa, explicdndoles (de modo
simple) el valor de la musica para los niflos como estimulo
cognitivo y afectivo. iEs interesante acordarles de que objetos del
dia a dia pueden transformarse en instrumentos musicales!

Foto: Paulo Novais
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Ejemplo de actividades con
objetos domésticos

1) Un rallador y una cuchara o un cuaderno con espirall
y un l&piz se convierten en una carraca.
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2) Un plato pldstico puede tornarse una pandereta y el
balde con una cuchara se torna un tambor. Es posible
utilizar esos instrumentos adaptados para acomparnar
la pulsacién o ritmo de cantigas populares.

3) El plato también puede tornarse un objeto sensorial:
todos pueden cantar la cancidn popular de tradicion
oral Peneirei fubg, utilizando harina de maiz en el plato,
para que los alumnos muevan y sientan, o papeles
picados mientras cantan la cancion.

4) Uso de calcetines como objeto sensorial. La
sugerencia es colocar los calcetines en las manos del

nino y juntos, la mama vy el niio, simulan con las manos
unidas, un pescado o la boca de un cocodrilo. Con eso,

es posible cantar canciones que hablen sobre
pescados, mientras mueven las manos como si fueran

un pescado nadando o cocodrilo abriendo la boca sin
parar. Los calcetines también pueden

convertirse en una cobra, colocando ~
sdOlo un calcetin en una de las manos e
imitando sus movimientos de gateo, y
los falumnos fpueden, ipor ejemplo,
cantar la muasica La cobra no tiene pie,
la cobra no tiene manos.

. J

Esos ejemplos y sugerencias visan
complementar los resultados de la

pesquisa compartida arriba, para apoyar la integracion
de la musica en la atencién a las familias afectadas por
IreCZ.
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