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RESUMO

Objetivo: Compreender os ritos quotidianos de maes-criancas com sindrome congénita do virus zika para prevencao da COVID-19
durante a pandemia.

Método: Estudo de abordagem qualitativo-exploratdria, a luz da sociologia compreensiva de Michel Maffesoli, realizado em grupos
de WhatsApp de associacdes das familias de criancas com a sindrome. Responderam ao questiondrio online 44 maes entre abril e maio
de 2020. Foram utilizadas andlises lexical e de similitude através do IRaMuleQ.

Resultados: As mées estimulam exercicios para o desenvolvimento infantil e auxiliam as atividades escolares das criancas, assistem
a televisdo, costuram, cozinham, apoiam outras maes nas redes sociais e encontram satisfacdo em descumprir horérios estabelecidos
anteriormente. Para prevenir a COVID-19, as mdes adotam o distanciamento fisico, procuram consumir alimentos saudaveis e
intensificam medidas de higiene.

Consideragdes finais: As mdes-criangas experienciam, no distanciamento fisico, estarem mais préximas dos filhos e de outras mées
pelas redes e adotam cuidados de prevengdo a COVID-19 com sobrecarga de cuidado.

Palavras-chave: Infeccdes por coronavirus. Zika virus. Criancas com deficiéncia. Pés-modernismo. Relacdes mae-filho. Covid-19.

ABSTRACT

Objective: To comprehend the daily rites of child-mothers with congenital Zika virus syndrome for the prevention of COVID-19
during the pandemic.

Method: Study with a qualitative-exploratory approach, in the light on the comprehensive sociology of Michel Maffesoli, carried
out in WhatsApp groups of associations of families of children with the syndrome. 44 mothers answered the online questionnaire
between April and May 2020. Lexical and similarity analyzes were used through IRaMuTeQ.

Results: Mothers encourage exercises for child development and help the children’s school activities, watch television, sew, cook,
support other mothers on social networks and find satisfaction in not meeting previously established schedules. To prevent COVID-19,
mothers adopt physical distance, try to consume healthy foods and intensify hygiene measures.

Final considerations: Child-mothers experience, in physical distance being closer to their children and other mothers through the
networks, and adopt preventive care to COVID-19, with care overload.

Keywords: Coronavirus infections. Zika virus. Disabled children. Postmodernism. Mother-child relations. Covid-19.

RESUMEN

Objetivo: Comprender los ritos cotidianos de madres-infantiles con sindrome congénito del virus del zika para la prevencion del
(OVID-19 durante una pandemia.

Método: Estudio con enfoque exploratorio cualitativo, a la luz de la sociologfa integral de Michel Maffesoli, realizado en grupos de
WhatsApp de asociaciones de familias de nifios con sindrome. 44 madres respondieron el cuestionario en linea entre abril y mayo de
2020. Se utilizaron andlisis éxico y de similitud a través de IRaMuTeQ.

Resultados: Las madres fomentan ejercicios para el desarrollo infantil y ayudan en las actividades escolares de los nifios, ven
televisién, cosen, cocinan, apoyan a otras madres en las redes sociales y encuentran satisfaccién en no cumplir con los horarios
previamente establecidos. Para prevenir el COVID-19, las madres adoptan la distancia fisica, intentan consumir alimentos saludables
e intensifican las medidas de higiene.

Consideraciones finales: Las madres-hijos experimentan la distancia fisica al estar més cerca de sus hijos y otras madres a través
de las redes, més atencién preventiva al COVID-19, con sobrecarga de cuidados.

Palabras clave: Infecciones por coronavirus. Virus Zika. Nifios con discapacidad. Posmodernismo. Relaciones madre-hijo. Covid-19.
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l INTRODUGCAO

O quotidiano das mées de criangas com sindrome con-
génita do virus zika (SCZ) implica dedicar-se integralmente
a criancalV, percorrer itinerarios terapéuticos complexos,
realizar estimulacdo no ambiente domiciliar e executar ati-
tudes cuidativas, como ninar, brincar, alimentar e higienizar,
além dos cuidados com o domicilio e outros familiares®.

Essa rotina é cumprida em meio as dificuldades finan-
ceiras, rompimento de lagos com o genitor da crianga, ine-
xisténcia de um projeto de vida pessoal e enfrentamento de
comentarios preconceituosos nos espacos publicos?. Isso
repercute em elevados niveis de depressdo, ansiedade® e
sobrecarga do cuidador® além de méa qualidade do sono®.

Mae e crianga constroem intima relacdo bioldgica, social
e psicoldgica, que regula a interagao entre ambas e deter-
mina esforcos para o melhor desenvolvimento da crianca®.
Assim, pela dependéncia total da crianca a méae e a partir do
pressuposto de que cuidar de alguém promove beneficios
ao autocuidado®, adota-se, neste estudo, a denominagao
da diade mae-crianca.

Define-se SCZ como desproporgdo craniofacial, contra-
turas musculares, espasticidade, convulsdes, anormalidades
auditivas e visuais e anomalias cerebrais, identificadas por
neuroimagem e relacionadas a infeccéo por virus zika no pe-
riodo gestacional®. A epidemia da SCZ surgiu em 2015, sendo
notificados 19.072 casos suspeitos de SCZ até 24 de junho de
2020. Destes, 3.535 (18,5%) estdo confirmados. Somente em
2020, até a data informada anteriormente, mais 468 novos
casos foram notificados, sendo 13 (2,8%) confirmados. Ou
seja, apesar de encerrado o periodo de emergéncia em salde
publica, continuam nascendo criangas com SCZ® e novas
maes podem sofrer repercussdes psicossociais proéprias da
condicao de ser méae de crianca com SCZ.

A pandemia da COVID-19, assim como a epidemia da
SCZ a época, gera temor na sociedade pela lacuna do co-
nhecimento cientifico, auséncia de terapéutica eficaz que
promova cura em curto espaco de tempo e incertezas do
prognostico”. Nessa conjuntura, as medidas eficazes para
retardar a rapida transmisséo do virus SARS-COV-2, causa-
dor da COVID-19, foram reduzir o contato entre pessoas e
manter acdes de higiene frequentes, como a lavagem das
maos, além de disseminar informacoes a populacdo sobre
a relevancia dessas medidas®.

A Sociologia Compreensiva e do Quotidiano busca anali-
sar o comportamento na vida cotidiana. Para Michel Maffesoli,
socidlogo poés-modernista, o quotidiano é o lécus onde se
déo a (re)construcao dos vinculos sociais e a conservacao
dos individuos e espécies. O quotidiano expressa as rela-
¢oes, crengas, emogodes, valores, simbolos e imaginario, que
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moldam atitudes rotineiras® e podem se constituir enquanto
ritos. Esse termo é concebido como regras de condutas
tdo relevantes, as quais detém valor sagrado e emocional,
funcionando como atos que unem as pessoas'?.

Diante da diversidade de atividades exercidas pelas maes
antes da pandemia, e considerando as criangas pertencentes
ao grupo de pessoas suscetiveis a complicacdes clinicas
por COVID-19, a necessidade de manter o distanciamento
fisico, a suspensédo dos cuidados de reabilitacdo presenciais a
crianca e arelevancia da equipe de enfermagem nalinha de
frente da pandemia, emergiu a sequinte questao norteadora
deste estudo: como se expressam os ritos do quotidiano
de maes-criancas com SCZ para prevencao da COVID-19?

Por essas razdes, o objetivo do estudo é compreender
os ritos do quotidiano de méaes-criangas com SCZ para pre-
vencao da COVID-19.

H METODO

Trata-se de um estudo qualitativo-exploratério, redigido
conforme os 32 itens do Consolidated criteria for reporting
qualitative research (Coreq) para qualificacdo da redacdo de
estudos qualitativos™. Participaram do estudo 44 maes de
criangcas com SCZ, que atenderam os seguintes critérios de
selecdo: ser mae de criangca com SCZ e ter 18 anos de idade
ou mais. Ndo houve critérios de exclusdo.

A saturacdo tedrico-empirica determinou a quantidade
de participantes, quando se esgotou toda possibilidade de
novas discussoes a partir dos dados coletados, nao havendo
necessidade que outras maes respondessem ao instrumento
de coleta de dados. Para encontrar a saturagdo, um pesqui-
sador (doutorando) e duas pesquisadoras (pds-doutoras)
realizaram, independentemente, a andlise inicial dos dados,
a fim de definir os nucleos de sentidos que emergiram dos
dados coletados. Ao encontrar convergéncia entre dois(duas)
pesquisadores(as), a etapa de coleta de dados foi encerrada.

O campo empirico da investigagao foram os grupos de
WhatsApp da Associacao de Pais de Anjos da Bahia (APAB)
(263 maes) e da Associacdo aBRACO a Microcefalia (234
maes), Bahia, espaco utilizado por varias maes de criancas
com SCZ. Ambas as Associacdes ndo possuem fins lucrativos,
estdo sediadas na cidade de Salvador, Bahia, Brasil, e foram
fundadas em 2017 e 2016, respectivamente, com objetivo de
promover apoio, acolhimento e defesa dos direitos das crian-
cas com SCZ e sua familia. Destaca-se que os(as) pesquisa-
dores(as) ndo participavam dos grupos de WhatsApp citados.
Desse modo, o primeiro autor solicitou as Associacdes que
compartilhassem o convite para participar da pesquisa e o
questionario online (https://forms.gle/Ztuu8x1gHgXeC38K6)
em cada grupo de WhatsApp. O periodo para respostas ao
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questionério foi entre abril e maio de 2020, sendo o Unico
instrumento de coleta de dados utilizado.

O questionario online foi construido pelos(as) pesquisa-
dores(as) através da ferramenta Google Forms e organizado
em duas partes: a primeira, reservada ao preenchimento
de dados de identificacdo pessoal, social e econdmica; e a
segunda, dispondo de questionamentos abertos relaciona-
dos ao quotidiano da mae-crianca durante a pandemia e
aos cuidados para prevencao da COVID-19: mudou alguma
coisa no seu dia a dia depois da pandemia do coronavirus?
O que mudou? O que vocé fazia antes e que nao faz agora
por causa do coronavirus? O que vocé estd fazendo mais
agora do que antes do coronavirus? Existe alguma coisa
gue vocé nao fazia antes da pandemia e esta fazendo
agora? Como tem sido o tratamento da crianca durante
a pandemia do coronavirus? O que vocé pensou/sentiu
quando soube que a escola da crianga nao iria mais fun-
cionar por causa da pandemia do coronavirus? Vocé realiza
algum cuidado especifico para evitar que a crianca pegue
0 coronavirus? Se sim, quais? Vocé realiza algum cuidado
especifico para evitar que vocé pegue o coronavirus? Se
sim, quais?

Atécnica Respondent Driven Sampling? foi utilizada apds
postagem do link do questionario eletrbnico nos grupos
de WhatsApp. Essa técnica permite que as participantes do
estudo direcionem livremente o alcance das técnicas de
coleta de dados, por isso é indicada para pesquisas com
grupos de pessoas de dificil acesso''?. Por conta do distan-
ciamento fisico estabelecido no Brasil durante a pandemia,
ela foi elegivel para este estudo. Portanto, foi solicitado as
maes respondentes que compartilhassem o link com outras
maes de criancas com SCZ que conhecessem.

Quanto aos aspectos éticos, cabe informar que o estudo
foi aprovado pela Comissao Nacional de Etica em Pesquisa e
pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual
de Feira de Santana (CAAE: 30757920.6.0000.0053), parecer
n°3.990.246, permitindo o consentimento das participantes
via plataformas eletrénicas conforme orientacdes da Comis-
sao Nacional de Etica em Pesquisa. Ao ter acesso ao link do
questionario eletrénico, as participantes encontraram na
primeira pagina o Termo de Consentimento Livre e Esclare-
cido (TCLE). Apds a leitura na integra do Termo, havia duas
op¢odes para livre escolha: “Eu quero participar da pesquisa”
e "Eu ndo quero participar da pesquisa”

As participantes que escolheram a primeira opgao aces-
saram o questionario na integra, enquanto o questionario foi
encerrado imediatamente para as maes que se recusaram
em participar da pesquisa. Apds concordancia com a parti-
Cipacao, as maes escolheram a melhor maneira de receber

o TCLE assinado pelo autor principal e pela professora orien-
tadora, optando entre e-mail ou WhatsApp e ofertando as
informacdes necessarias para o envio do TCLE pelo primeiro
autor. Respeitaram-se os principios da autonomia e confi-
dencialidade, recomendando a escolha de nomes ficticios
pelas proprias participantes para nomear a si mesmas e as
criangas, e cumprindo as Resolugdes n° 466/12 e n° 510/16
do Conselho Nacional de Saude.

Ao preencherem o questiondério, automaticamente as
respostas das participantes foram enviadas para o e-mail
sindromecongenitaz@gmail.com administrado pelo primei-
ro autor. Portanto, todos os dados coletados e as andlises
realizadas permanecerdo armazenados durante cinco anos
no Google Drive da conta de e-mail referida. Para proceder a
andlise, a primeira etapa foi a organizacéo e preparacao do
corpus. Em sequida, foram utilizadas duas técnicas de analise
dos dados: lexical e de similitude, realizadas no software
Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes
et de Questionnaires (IRaMuTeQ), verséo 0.7, alpha 2.

As analises foram conduzidas pelo primeiro autor, ini-
ciando com a identificacdo e o agrupamento dos trechos
das respostas individuais, que abordavam o quotidiano das
maes-criangas, mantendo 44 textos individuais. A seguir, foi
realizado o tratamento de cada texto para constituicdo do
corpus da pesquisa a ser submetido as analises pelo IRaMu-
TeQ. Tal etapa consiste na supressdo dos simbolos grama-
ticais, edicdo das abreviaturas ou siglas e padronizacao das
palavras de modo que a ortografia e as normas gramaticais
do idioma portugués fossem respeitadas.

Para seguimento da andlise, o corpus foi submetido a
analise lexical, explorada pelo método de Reinert, e a ana-
lise de similitude. A anélise lexical tem como produto a
Classificacdo Hierarquica Descendente (CHD), que analisa
a frequéncia das palavras no corpus e a associag¢do signifi-
cativa entre elas conforme o valor de p (p<0,001). A partir
de entéo, o software utiliza o teste qui-quadrado x) para
verificar a associacao das palavras com determinada classe,
agrupando-as conforme sua significancia. A analise de simi-
litude utiliza a forma lexical para identificar a relacdo entre as
palavras citadas, gerando grafico em forma de arvore, onde
as palavras mais frequentes formam nucleos que derivam
ramificacdes com palavras subfrequentes, as quais possuem
conexidade nos relatos.

Apds a construcdo das classes pelo software, o autor
principal acessou os segmentos de textos de cada classe
e elaborou os titulos respectivos. Tais resultados foram in-
terpretados a luz da sociologia compreensiva utilizando os
pressupostos tedricos e da sensibilidade propostos pelo
socidlogo francés Michel Maffesoli®?,
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B RESULTADOS

Entre as 44 participantes do estudo,38,7% tinham entre
18 e 25 anos de idade e 88,6% das criangas estavam na
faixa etaria entre quatro e cinco anos completos. Quan-
to a religido e a cor da pele,38,6% sdo evangélicas,45,5%
pardas e 45,5% pretas. Desempregadas somavam 9,3%,
58,3% declararam serem donas de casa, enquanto 27,3%
moravam com duas pessoas Na casa, mesma quantidade
para trés e quatro moradores, incluindo a mae; e 90,8%
das maes residiam no estado da Bahia,4,6% no Amazonas
e 4,6% na Paraiba.

A partir da CHD, a analise lexical aproveitou 80,20% dos
segmentos de textos do corpus, permitindo a construcdo
do dendograma apresentado na Figura 1.

As classes 1, 4 e 6 constituem a categoria intitulada
“Ritos quotidianos de maes-criangas com SCZ durante
a pandemia da COVID-19", enquanto as classes 2,3 e 5
compdem a categoria “Cuidados para prevencédo da CO-
VID-19". Reafirma-se que a formacao das classes ocorre
automaticamente pelo software, enquanto as categorias
foram organizadas e intituladas pelos(as) autores(as) re-
presentando a tematica principal.

A arvore de similitude 1 (Figura 2) ilustra a centralidade
do verbo “sair”nas respostas das participantes, indicando o
quotidiano de sair de casa antes da pandemia e estar em
casa durante a pandemia, enquanto na arvore de similitu-
de 2 destaca-se a frequéncia da palavra “casa’, enfatizando
os cuidados de higiene e limpeza com esse espago e ao
chegaraele.

Ritos quotidianos de maes-criancas com SCZ
durante a pandemia da COVID-19

A rotina quotidiana de maes-criancas com SCZ foi modi-
ficada durante a pandemia, pois as medidas sanitarias para
evitar o contdgio pelo SARS-COV-2 impuseram condi¢des
para 0 comportamento de maes-criangas com SCZ. Antes
da pandemia, a rotina era preenchida, principalmente, por
itinerarios terapéuticos e acessos complexos a estabeleci-
mentos de salde, buscando recursos terapéuticos capazes
de potencializar o desenvolvimento da crianca. Essa alteraco
pode ser identificada nos relatos a seguir:

Tudo mudou na minha vida. Viajdvamos bastante, por-
que o tratamento dele [crianca com SCZ] eraem outra
cidade. (Maria).

Eutinha uma vida bem agitada por conta dos tratamen-
tos do meu filho e parou. Era uma rotina de todos os dias
levarele para algum lugar para fazer tratamento. (Joicy).
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Com o distanciamento fisico imposto pela pandemia, os
servicos de reabilitacdo que dependiam do contato préximo
entre profissional e crianga foram suspensos bem como as
atividades escolares. Desse modo, as mées se preocupavam
com a descontinuidade e o rompimento do rito, por isso
buscaram amenizar os possiveis atrasos no desenvolvimento
da crianca adaptando os exercicios de estimulacao e as
atividades escolares em casa.

Tento estimular em casa do nosso jeito. (Alice).

Lara estd em fase de avango no cognitivo. Tirar ela da
escola foi preocupante. (Thais).

Eu faco as atividades da escola com ele. A 'pré’ me
envia e eu vou fazendo junto com ele. Depois, eu
devolvo. (Carmen).

A descontinuidade do rito pode ser identificada nao
somente na interrupgao dos tratamentos das criangas, mas
também no ato de sair de casa para passear, ir a0s servigos
de reabilitacao, praia, mercado, escola, shopping e igreja,
realizar visitas a familiares e amigos, e participar de cursos.

Saia para passear, ir para as terapias, estd com a familia
e amigos. (Nalva).

lamos para fisioterapia, mercado, escola, passeios e
viagens. (Jade).

Fazia curso, ia a praia, visitava amigos e familiares.
(Giovana).

Néao posso mais levar minha filha em aniversdrio, sho-
pping e praia. (Rodrigues).

Ao atender as recomendagdes das autoridades sanitarias
e diante da suspensao dos servicos profissionais de reabili-
tacdo, as maes-criangas se percebiam mais isoladas do que
antes e imersas em novas dificuldades. Para Joicy, havia uma
transgressao do estagio de isolamento estabelecido pela
SCZ e vivido anteriormente, para um estagio de isolamento
mais restrito agravado pela COVID-19.

Na verdade, nés jd viviamos um isolamento social por
conta da satide frdgil dos nossos filhos com deficiéncia.
Nos isolamos ainda mais e tudo ficou mais dificil. (Joicy).

Além da situacéo de isolamento e interrupcdo das ativi-
dades terapéuticas das criancas, o desemprego também foi
motivo de preocupacdo de algumas mées durante esse pe-
riodo, como relatado por Isadora e Lais. As maes preenchiam
seu dia a dia assistindo a programas de televisao, costurando,
utilizando mais a internet, conversando e auxiliando outras
maes com dificuldades financeiras.
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Figura 1 - Estrutura temética do corpus da pesquisa conforme a Classificacdo Hierarquica Descendente.
Fonte: Dados da pesquisa.
Nota: x**: valores de qui-quadrado estatisticamente significativos (p<0,01).
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Figura 2 - Ritos quotidianos de maes-criancas com SCZ durante a pandemia e cuidados para prevengdo da COVID-19.
Fonte: Dados da pesquisa.
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Agora, estou impossibilitada de trabalhar e em isola-
mento total em casa. (Isadora).

Estou sem trabalhar, sem sair. Paramos tudo. (Lais).
Agora estou assistindo mais televisdo. (Alice).

Estou costurando e usando mais a internet para resolver
tudo (...) inclusive conversando com outras maes (Marilia).

Busco ajudar outras mdes que por conta da pandemia
ficaram sem trabalhar e precisam ajudar na renda fa-
miliar. Entdo, passam por muita necessidade. (Joicy).

A culinaria também surge como atividade desenvolvida
durante este periodo de distanciamento fisico. Elas criavam
e executavam receitas na cozinha bem como acreditavam
estarem se alimentando em maior quantidade.

Passo mais tempo cozinhando. (Fernanda).
Estou comendo muito agora. Muito ansiosa. (Heloara).

As alteragdes dos ritos quotidianos apresentam alguns
aspectos que parecem benéficos segundo relatos das maes;
por exemplo, a desobrigatoriedade do cumprimento de
horérios estabelecidos pelos servicos de salde, a despreocu-
pacao com o horario de acordar e 0 melhor reconhecimento
do desenvolvimento da crianca.

Aproveitando mais minha filhinha em casa, porque
desde que nasceu que é preocupagdo com hordrio de
fisioterapia. (Lara Il).

Acordando mais tarde sem se preocupar com hordrio de
escola de minha filha e fisioterapias. (Lara).

Tenho prestado muito mais aten¢do no desenvolvimento
da minha filha. (Laura).

As maes buscaram se adaptar as condi¢des de distan-
ciamento fisico ajustando seus ritos quotidianos. Entretanto,
preocuparam-se com o desenvolvimento das fung¢des fisi-
cas e cognitivas das criancas. Identificaram como aspectos
positivos: a possibilidade de acordar mais tarde devido ao
descumprimento de horérios antes obrigatérios, estar mais
préximo as(aos) filhas(os), ajudar outras maes e reinventar-se
diante de atividades domésticas no seu dia a dia.

Cuidados para prevencao da COVID-19

As participantes adotaram cuidados coletivos, como
manter o distanciamento fisico e higienizar o ambiente
domeéstico (classe 5), e cuidados de carater individual, como
lavar as maos, usar mascara, alcool e luvas (classe 3), tomar
banho e trocar a roupa usada fora de casa (classe 2).

Quando questionadas sobre as atividades realizadas no
quotidiano, as maes citaram cuidados realizados para prevenir

o contagio da crianca pela COVID-19, descrevendo com fre-
quéncia as palavras‘casa, mascaras, maos, tomar, sair e nao”.

Aandlise de similitude ilustra a centralidade do cuidado
materno na casa. As maes evitaram sair de casa e so o fa-
Ziam em casos extremos de necessidades sem a presenca
da crianca.

S6 saio de casa se for muito necessdrio. (Heloara).

Safimos por extrema necessidade, mas a crian¢ca ndo
sai de casa. (Lais).

Na arvore de similitude 2, o termo“lavar”se vincula com
frequéncia a"agua e sabao” e "maos’, assim como esté rela-
cionada a usar mascara, dlcool em gel e isolamento social,
sendo essas as principais atitudes cuidativas maternais. Elas
se dedicavam, ainda, a manter o isolamento social. Contudo,
ao safrem de casa, aderiam ao uso da maéscara, alcool em
gel, dgua, sabéo e luvas.

O principal é o isolamento social total. Depois, vem a
higienizagdo. (Thais).

Quando saio, uso mdscara e luva. (Heloara).

Se saio de casa, é com mdscara, luva, uso dlcool em gel
e lavo as mdos com dgua e sabdo. (Rani).

Diante do rigor para o cumprimento do distanciamento
fisico e a protecdo da crianga contra 0 novo coronavirus,
um inédito quotidiano familiar foi estabelecido, como a
elegibilidade de um membro para realizar atividades fora
do domicilio. O pai foi escolhido segundo Vanessa.

Mantemos o isolamento social total. Somente o pai sai
para comprar alimentos ou algo necessdrio, mas toman-
do todos os cuidados de precaucdo possiveis. (Vanessa).

Os cuidados de prevencao coletivos exigiam maior de-
dicacdo com alimpeza e a higiene do ambiente doméstico.
Para Lara Il, a frequéncia de higienizacdo da casa estava
condicionada ao nUmero de vezes que os moradores ou
outras pessoas acessavam sua casa.

Esterilizo a casa duas vezes ao dia. (Edna).
Deixo a casa sempre limpa. Passo hipoclorito de sddio,
limpo os mdveis com dlcool. (Rodrigues).

Passo pano no chao trés vezes ao dia, dependendo de
quem entra e sai de casa ou se saimos e voltamos muito
darua. (Lara l).

Elas descreveram a tomada de todos os cuidados possi-
veis de prevencéo para irem ao mercado e retornarem para
casa. Outras declararam melhorar a alimentacdo familiar
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oferecendo e ingerindo maior quantidade de liquidos, ver-
duras, frutas e legumes como forma de fortalecer o seu
sistema imunoldgico e o da crianca.

Quando chego em casa, lavo as mdos, vou tomar banho
e tiro aquela roupa usada na rua. Os produtos que com-
pro no mercado, lavo com dgua e sabéo ou detergente.
(Maria José).

Seeu tiver que ir no mercado, assim que volto vou direto
para o banheiro lavar a méo e tomar banho. (Rodrigues).

Alimentag¢do mudou também. Comemos muito le-
gumes, frutas, verduras e vitaminas para aumentar a
imunidade. (Joicy).

Tomo bastante dqua e suco. Como verduras, legumes
e frutas. (Lara Il).

O cuidado direto com a crianca envolvia: ndo permitir
que ela safsse de casa, proibir o contato com pessoas que
n&o convivem na mesma casa, lavar as maos dela com fre-
quéncia, por a mascara e lavar as suas maos e o nariz além
de trocar suas roupas antes de ter contato com a crianga.

A crian¢a ndo sai de casa em nenhum momento. Nao
deixo ninguém pegar na crian¢a. (Ajuda).

Acrianga ndo tem contato com outras pessoas. (Patricia).

Lavo as maos da crianga antes e depois de tudo que
faz. (Maria).

Lavo o nariz antes de ter contato com a crian¢a. (Edna).

Quando vou cuidar da crian¢a sempre coloco a mdscara
e troco de roupa. (Laura).

Parte das maes ndo permitia a visita de pessoas a sua
casa, higienizava-a com frequéncia e trocava de roupa e
calcados usados antes de entrar em casa.

Néo recebo visitas na minha casa. Procuramos manter
tudo limpo e higienizado. (Joicy).

Ndo deixo ninguém entrar em casa para visitar a
crianga. (Laura).

Chego em casa, deixo a sanddlia na porta de casa e vou
direto tomar banho e lavar a roupa que usei. (Vitoria).

Os cuidados maternais a crianca durante a pandemia
envolveram vigilancia constante e o estabelecimento de
novos ritos considerados essenciais para a prote¢ao de toda
a familia. Esses ritos estao relacionados ao ambiente, a di-
namica familiar, a higiene do corpo e ao fortalecimento do
sistema imunoldgico.
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M DISCUSSAO

A solidariedade organica e a satisfacdo com atividades
prazerosas compodem ritos quotidianos das maes-criangas
com SCZ participantes deste estudo. Eles sdo fundamenta-
dos pelas nogoes de formismo, socialidade, enraizamento
dinamico, presentefsmo e raciovitalismo.

Assim como ocorreu em diversos segmentos da popula-
¢do em geral, o distanciamento fisico foi a principal medida
sanitaria que repercutiu em modificagdes do quotidiano de
maes-criancas com SCZ, levando-as a evitar sair de casa e
suspender visitas de familiares e amigos. Entretanto, ndo fo-
ram citadas teorias conspiratérias, ou movimentos das maes,
no sentido de negar a existéncia da pandemia, contrariar
ou recusar-se a assimilar atitudes cuidativas de prevencao
da COVID-19, aceitando-as como tal e agindo conforme o
conceito de formismo maffesoliano, pouco se questionando
sobre o sentido dos eventos?.

Com o cenério pandémico, as maes ndo podem sair de
casa com as criangas para irem aos servicos de saude, casa de
familiares, praia, shopping e mercado. Todavia, estudo™ indica
que algumas maes utilizavam, anteriormente, o isolamento
social como estratégia de enfrentamento do estigma e de
preconceitos que viviam.

Portanto, parece existir um conjunto de mées que con-
viviam em“isolamento social”antes da pandemia, evitando
espacos publicos e desconhecidos por conta dos precon-
ceitos e discriminagdo ou por acreditarem que as criangas
possuem condicdes de salde vulneréveis ao adoecimento.
Outras maes podem ter superado tais concepcdes adotan-
do entendimento libertario do processo de adoecimento
da crianga e suas repercussoes na familia. Por isso, elas se
isolavam menos antes da pandemia. Independentemente
do pertencimento a tais grupos, o distanciamento fisico
por conta da pandemia da COVID-19 repercute no quoti-
diano das maes-criangas com SCZ e todos os ritos passam
a ser definidos em fungao do cumprimento das normas
de distanciamento.

Apesar das modificacdes dos ritos quotidianos causadas
pelo distanciamento fisico, ele permite a realizacdo de tarefas
pouco vidveis antes. Com isso, 0 tempo gasto com asidas de
rotina as unidades de salide passa a ser aproveitado para criar
e executar receitas, utilizar a internet, acordar sem horario
predefinido e perceber o avanco no desenvolvimento da
crianca. Sao atitudes que podem gerar satisfacao, prazer e
bem-estar. Assim, tais tarefas podem conceber o orgiasmo
em meio a pandemia — acdes movidas pela libido, gozo,
afeto e prazer para manutencao da vida — no quotidiano
que parece tragico".
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A partir do distanciamento fisico e de outras medidas
sanitdrias, as maes constroem, através da internet, taticas para
socializar a condi¢do de ser mée-criangca com SCZ durante a
pandemia e colaborar para suprir a caréncia de outras maes.
Dessa forma, apesar de aderirem ao distanciamento fisico,
as maes pertencem a tribo — microgrupo de pessoas com
interesses comunst™® — denominada “maes de micro”’, que
exerceram cuidados pela internet para manter, durante o
isolamento, a relacao entre elas mais restrita em casa além de
proporem solucdes para atenuar os efeitos do desemprego.

Os resultados deste estudo identificaram o exercicio da
solidariedade organica mediada pela internet. Tal tatica é
comum entre as maes de micro?, privilegiando o compar-
tilhamento de informacdes sobre tratamento, itinerarios
terapéuticos, judicializacdo das necessidades de saude e
acesso a beneficios entre familiares da crianca com SCZ®.

A solidariedade organica vista no quotidiano das maes de
micro privilegia o afeto, a socialidade da vida e o bem-estar
dos membros dessa tribo!'?, permitindo o enraizamento di-
namico, uma nocao de fortalecimento dos objetivos comuns
que podem ser modificados™. Esses movimentos de cada
membro, buscando diferentes trajetérias a partir do feno-
meno presenteista, podem se alterar a partir da pandemia.

As maes de micro se enraizam com o objetivo de alcangar
0 bem-estar da crianca e da familia. Porém, tais objetivos se
dinamizam, se modificam e sao substituidos com o avancar
do crescimento e desenvolvimento da crianca, resultando em
diferentes necessidades de satide ao longo do tempo?. Em
sintese, o fendmeno da pandemia pode ter contribuido para
o fortalecimento do enraizamento dindmico e a socialidade
— experiéncia de base coletiva, que valoriza a solidariedade
entre as relagdes®” — das maes de criangas com SCZ.

Desse modo, a condicdo de estar em casa pode néo
representar o trdgico para as maes, pois provoca o orgiasmo
e potencializa o enraizamento dinamico e a socialidade.
Por outro lado, a concepgéo de tragédia pode residir na
interrupcdo dos servicos de reabilitacdo e suspensdo das
atividades escolares, uma vez que esses eventos requerem
adaptacao das atividades que eram realizadas por profissio-
nais de salde e educadores, respectivamente. Além disso,
as maes se preocupam com a possibilidade de estagnacao
ou atraso no desenvolvimento psicomotor e a perda da
sociabilidade da crianca.

Semelhante ao encontrado neste estudo, os servigos
de reabilitacéo as pessoas com deficiéncia também foram
suspensos nos Estados Unidos da América e na Italia durante
a pandemia. Foram decis6es tomadas exclusivamente por
profissionais de satide®, que impossibilitaram o didlogo entre
pessoa com deficiéncia, cuidadores(as) e profissionais. Essa
condicao reafirma o entendimento de menor valor da vida

e ainvisibilidade das pessoas com deficiéncia''®, agravados
pela caracteristica de ser mulher nédo branca de 91% das
participantes deste estudo.

O quotidiano de mées-criancas com SCZ durante a pan-
demia evidencia a caréncia de atividades que estimulem a
sociabilidade da crianca. Ainda que as maes utilizem a inter-
net para fortalecer o convivio da sua tribo, a sociabilidade
com educadores(as), colegas da escola, profissionais de
saude e outros familiares ndo encontrou atividades substi-
tutas ou outras que amenizassem tal perda. Mesmo que a
crianca interaja com os moradores da sua casa, 0 conceito
de sociabilidade da pés-modernidade considera que toda
e qualquer vivéncia e interacao, quanto mais diversificadas
e intensas, contribuem para a formacéo do sujeito, superan-
do entendimentos dicotébmicos de normas e significacoes
culturalmente predefinidas®'.

A modificacdo abrupta dos ritos quotidianos das criancas
com SCZ pode resultar em dificuldades para o restabeleci-
mento ou a criagdo de vinculos afetivos favoraveis a intera-
¢ao da crianca no periodo poés-pandemia. Importa afirmar
que, durante o distanciamento fisico, a crianca convive em
ambiente protegido, com pessoas, objetos e espagos co-
nhecidos, requerendo, apds a pandemia, paciéncia, tempo,
amabilidade e dedicacao dos familiares, profissionais e edu-
cadores em prol da retomada das interagdes sociais dela.

Os resultados deste estudo apontam para a necessidade
de os profissionais de salde, responsaveis pela reabilitacdo
da crianga, praticarem a nogao de razdo sensivel. A razdo
sensivel enfatiza a compatibilidade entre pares antes di-
cotdbmicos, como razdo e emocao, subjetivo e objetivo®'?.
Portanto, importa, ainda, que os profissionais de saude
busquem conhecer o quotidiano, pensamentos, emocdes,
sentimentos e planos das maes ao mesmo tempo em que
péem em prética o conhecimento cientifico mediante o
cuidado profissional.

Diante do tragico pds-moderno, as pessoas tendem a
prover o orgiasmo e a intensificar as acoes cotidianas, valo-
rizando o presentefsmo — tempo presente — e limitando-se
a pensar ou planejar o futuro®. Dessa forma, as incertezas
geradas pela pandemia provocam a intensificacao da vida,
das agbes cotidianas, resultando em maes que precisam
atuar semelhante a “professora” e fazer cuidados de satde
"de profissionais”ainda que desmotivadas e despreparadas.

Esse quotidiano pode ser mais sobrecarregado para 45,4%
das maes que residem com quatro ou até sete moradores,
exigindo cuidados de higiene e limpeza mais frequentes.
O acumulo dessas tarefas pode elevar os niveis de depres-
sdo, ansiedade® e sobrecarga de cuidados®?, repercutir na
qualidade do sono e gerar sentimentos de inseguranca
e abandono®.
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Apesar de valorizarem o presenteismo, a intensificacdo da
vida no presente pode ser impulsionada por pensamentos
sobre 0 passado, como a aceitacdo da culpabilidade materna
pelo adoecimento da SCZ?. Assim, a percepcao da causalida-
de da SCZ propulsiona as maes a se dedicarem ao maximo
para evitar gue uma nova doenca viral e desconhecida, como
a COVID-19, alcance seu(sua) filho(a) e outros(as) familiares.

Por outro lado, reconhece-se que o desemprego e a di-
minui¢do da renda familiar sdo algumas das repercussées da
pandemia para a sociedade, condigao pior para as mulheres
gue sdo as primeiras a perderem seus empregos!”. Neste
estudo,67,6% das maes estao desempregadas ou séo donas
de casa, ocupacdes que devem ser superadas ou escolhidas
a partir do interesse proprio, evitando a imposicao social
delas como atividades da mulher.

Neste estudo, encontra-se apenas um relato que indica o
suporte social de um familiar para a mae, apontando para a
auséncia de uma rede de apoio social ou aimpossibilidade de
aciona-la frente a suspensao de visitas ao domicilio e outras
taticas adotadas para prevencédo da COVID-19. Durante a
pandemia da COVID-19, estudos internacionais evidenciaram
a diminuicdo ou a perda do apoio social de pessoas com
deficiéncia®'? e niveis elevados de problemas de satde
mental em cuidadores informaist',

Apesar de os cuidados de prevencdo nao diferirem das
medidas recomendadas para a populacdo mundial, o acrésci-
mo deles ao quotidiano colabora para 0 acimulo de tarefas
nas maes, podendo resultar em niveis de sobrecarga de
cuidados e repercussdes negativas na salde mental e na
satisfacdo com a vida, agravados pela auséncia de suporte
social, que é um fator de protecédo a salide mental das maes®?.
Portanto, recomenda-se que os cuidados domésticos e de
prevenc¢do da COVID-19 né&o sejam exclusivamente atribuidos
as mées, mas um compromisso e tarefa de todos que vivem
no mesmo ambiente, incluindo o genitor.

O quotidiano das maes de criancas com SCZ se fun-
damenta na nocao de raciovitalismo, entendido pela fle-
xibilidade inventiva e pelo racionalismo do ser a partir da
organicidade humana e das condi¢des da vida. Assim, apesar
de as maes exercerem todas as recomendacdes das auto-
ridades sanitarias (razdo), elas desempenham o controle
dos ritos de diferentes formas e elegem quem deve sair de
casa, quem entra, quais substancias utilizar e a frequéncia
da higienizacéo e limpeza da casa, atitudes definidas a partir
das adversidades da vida, vitalismo®".

Il CONSIDERACOES FINAIS
As mées-criancas experienciam um rito quotidiano di-
namico, envolvendo exercicios para a estimulacdo do de-

senvolvimento infantil, adaptagcdes para a continuidade de
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atividades escolares, exercicio de solidariedade organica com
as"maes de micro’, satisfacdo com atividades que emanam
prazer e adesdo a cuidados recomendados pelas autoridades
sanitarias para a prevencao da COVID-19; como exemplos:
manter o distanciamento fisico, higienizar o ambiente do-
méstico, lavar as mados, usar mascara, alcool e luvas, tomar
banho e trocar a roupa usada fora de casa.

Embora nédo tenham sido constatadas atitudes cuidativas
inovadoras neste estudo, seus resultados apontam para a
necessidade do olhar da Enfermagem para as maes e criangas
em situacoes cronicas e deficiéncias, considerando o risco do
contagio a COVID-19, a modificacdo abrupta do quotidiano
e as medidas de interacdo baseadas em recursos remotos.

No campo da Enfermagem, as experiéncias da pandemia,
retratadas neste estudo, evidenciam o potencial dos grupos
constituidos em redes sociais virtuais como espaco de cons-
trucdo de vinculos, interacao e trocas de saberes. Estes podem
ser utilizados para socializar conhecimento e modos de cuidar
de grupos em situacdo de vulnerabilidade, principalmente
das mulheres posicionadas como maes de criangas em con-
dicdes cronicas para além de tempos pandémicos. Importa
que a equipe de Enfermagem execute cuidados familiares,
a fim de auxiliar na reestruturacdo e acionamento da rede
de apoio social das maes-criangas através de dispositivos
virtuais remotos e do compartilhamento de tarefas entre
moradores do mesmo ambiente doméstico.

Em sintese, recomenda-se vigilancia da equipe de En-
fermagem para: identificar grupos em vulnerabilidade, que
vivenciam consequéncias graves e/ou cronicas em situacoes
epidémicas ou pandémicas; articular-se com setores da educa-
¢ao e assisténcia social para mitigar as repercussoes da perda
de sociabilidade de criancas com deficiéncias e da sobrecarga
de cuidado de méaes cuidadoras informais durante medidas
de distanciamento fisico; bem como inovar nas préticas de
consultagem de enfermagem, considerando o uso de tecno-
logias interacionais entre profissional e pessoa a ser cuidada.

A limitacdo do estudo reside na impossibilidade de uti-
lizacdo de outras técnicas de coleta de dados condicionada
pelo distanciamento fisico. Nesta conjuntura, ndo foi possivel
direcionar as questoes abertas de acordo com o objetivo do
estudo, tampouco estimular que as participantes construis-
sem depoimentos com riqueza de detalhes.
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