&‘TEXJ'O&CQ.ITI'EXJ'O
4

ENFERMAGEM

TEXT & CONTEXT NURSING TEXTO & CONTEXTO ENFERMERIA

HISTORIA ORAL DE MAES
DE CRIANCAS COM A SiNDROME
CONGENITA DO ZIKA VIiRUS

Camilla de Sena Guerra Bulhdes'

Ana Maria de Almeida?

Altamira Pereira da Silva Reichert'

Paula Daniella de Abreu?

Maria Djair Dias’
'Universidade Federal da Paraiba, Programa de P6s-graduagao de Enfermagem. Jodo Pessoa, Paraiba, Brasil.
2Universidade de S&o Paulo, Programa de Pés-graduagéo Enfermagem em Saude Publica. Ribeirdo Preto, Sdo Paulo, Brasil.

RESUMO

Objetivo: compreender as histérias e vivéncias das maes que tiveram filhos com a Sindrome Congénita pelo
Zika Virus.

Método: estudo qualitativo, exploratorio, fundamentado no referencial teérico metodolégico Histéria Oral
Tematica, realizado em uma Regional de Saude de Goiana, Pernambuco, Brasil. A coleta de dados ocorreu
no periodo de outubro de 2017 a maio de 2018, com 13 maes por meio de entrevistas individuais. Os dados
foram processados em um software pelo método da Analise de Similitude, o que permitiu identificar os termos
mais frequentes e possibilitou a interpretagao do corpus por meio das palavras a luz do referencial.
Resultados: a interpretacdo do corpus aponta para as vivéncias maternas frente a descoberta da Sindrome
Congénita Zika Virus, para os caminhos forgados implicando nas mudangas do estilo de vida e para as
estratégias de enfrentamento para cuidar do filho.

Conclusao: a compreensao das histérias das maes de criangas com a sindrome possibilitou a reflexao
sobre os desafios relacionados a deficiéncia e dependéncia dos seus filhos por cuidados diarios. O contexto
da sindrome, associada as baixas condigdes socioeconémicas, revelaram a magnitude e peculiaridades
da problematica que permeiam os limites a dignidade, comprometendo a qualidade de vida e mostrando a
precariedade da vida de mulheres negligenciadas pelo Estado e sociedade.
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ORAL HISTORY OF MOTHERS OF CHILDREN WITH CONGENITAL ZIKA VIRUS
SYNDROME

ABSTRACT

Objective: to understand the stories and experiences of mothers who had children with Congenital Zika Virus
Syndrome.

Method: qualitative, exploratory study, based on the Oral History theoretical methodological framework,
conducted in a Health Regional of Goiana, Pernambuco, Brazil. Data collection occurred from October 2017
to May 2018, with 13 mothers through individual interviews. The data were processed in a software using the
similitude analysis method, which identified the most frequent terms and resulted in the interpretation of the
corpus through the words in the light of the reference.

Results: the interpretation of the corpus highlights the maternal experiences regarding the discovery of the
Congenital Zika Virus Syndrome, of the forced paths implying changes in lifestyle and of the coping strategies
used to care for the child.

Conclusion: the stories of mothers of children with the syndrome allowed reflection on the challenges
related to disability and their children’s need for daily care. The context of the syndrome, associated with low
socioeconomic conditions, revealed the magnitude and peculiarities of the problem that permeate the limits to
dignity, compromising quality of life and showing the precariousness of the lives of women neglected by the
State and society.

DESCRIPTORS: Congenital abnormalities. Mothers. Child. Comprehensive health care. Nursing.

HISTORIA ORAL DE MADRES DE NINOS CON SINDROME CONGENITO DEL
VIRUS ZIKA

RESUMEN

Objetivo: compreender las historias y experiencias de madres que tuvieron hijos con el sindrome congénito
del virus del Zika.

Método: estudio cualitativo, exploratorio, basado en el referencial metodoldgico tedrico de Historia Oral
Tematica, realizado en una Region de Salud de Goiana, Pernambuco, Brasil. La recoleccion de datos ocurrié
de octubre de 2017 a mayo de 2018, con 13 madres a través de entrevistas individuales. Los datos se
procesaron en software mediante el método de Analisis de Similitud, que permitié identificar los términos mas
frecuentes y posibilitd la interpretacion del corpus a través de palabras a la luz del referencial.

Resultados: la interpretacion del corpus apunta a las vivencias maternas ante el descubrimiento del
Sindrome del Virus Congénito del Zika, a los caminos forzados que implican cambios en el estilo de viday a
las estrategias de afrontamiento para el cuidado del nifio.

Conclusién: la comprension de las historias de madres de nifios con sindrome permitio reflexionar sobre los
desafios relacionados com la discapacidad y dependencia de sus hijos para el cuidado diario. El contexto
del sindrome, asociado a las bajas condiciones socioecondmicas, revel6 la magnitud y peculiaridades del
problema que permea los limites de la dignidad, comprometiendo la calidad de vida y mostrando la precaria
vida de las mujeres desatendidas por el Estado y la sociedad.

DESCRIPTORES: Anomalias congénitas. Madres. Nifio. Atencion integral de salud. Enfermeria.
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INTRODUGAO

O ciclo gestatorio configura-se em um periodo complexo que compreende a gestagao, parto
e puerpério. Destaca-se, nesta fase, a influéncia dos fatores biopsicossociais a rede social materna
relacionadas ao nascimento e chegada de um novo ser. Sabe-se, no entanto, que a maternidade tem
grande repercussao social e resulta em modificagdes no estilo de vida, sentimentos e expectativas
que envolvem, sobretudo, o bindmio mae e filho. Diante disso, o possivel diagndstico relacionado
ao comprometimento no desenvolvimento da crianga pode gerar a quebra de um sonho, sobrecarga
fisica e emocional.!

A construcao e desconstrucdo das expectativas relacionadas ao nascimento do filho gera
conflitos e sentimentos, como medo e inseguranca, que podem afetar a maternagem. Esta esta
relacionada ao conjunto de cuidados dispensados ao filho com o objetivo de atender as suas
necessidades basicas, mas também o suporte fisico e emocional em um ambiente favoravel a
construgao de vinculo entre mae-filho.20 nascimento e a presenga de uma crianga com deficiéncia no
desenvolvimento, frequentemente, induzem ao stress e impdem desafios para toda a familia. Essas
familias passam por dificuldades econdmicas para o cuidado dos filhos com deficiéncia, além de
lidar com as necessidades e expectativas dos outros membros da familia.® Portanto, a maternagem
pode ser afetada por acontecimentos nao esperados no desenvolvimento da crianga, a exemplo do
comprometimento que ocorre na Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZ).

A SCZ é caracterizada por um quadro de deficiéncias multiplas e, o impacto desse evento
inusitado, a partir do ano de 2015, gerou repercussdes de grande proporgcéo e magnitude em relagéo a
saude, ao social, previdenciario e emocional das familias que tiveram criangas com esse diagnéstico.

O momento do diagndstico é doloroso de ser enfrentado pela a familia e se torna mais
dificil, a depender da abordagem do profissional responsavel em dar a noticia. O despreparo dos
profissionais ao comunicar o diagnoéstico para maes de criangas com deficiéncia, assim como néo
oferecer informacdes esclarecedoras e orientagdes sobre como agir e como cuidar do filho pode
gerar sentimentos de negagao, revolta e culpa e raiva, influenciando negativamente no processo de
assimilagéo/aceitagédo da familia.*

No caso de maes de criangas com a SCZ, apds o diagnéstico, elas enfrentam diariamente
os desafios de cuidar dos seus filhos que apresentam diversas alteragdes no seu desenvolvimento
e crescimento e, além da microcefalia, possuem outras alteragdes importantes na visao, audi¢ao
e desenvolvimento motor. Diante do diagnostico inesperado e da complexidade do cuidado que
essas criangas necessitam, as maes passam a lidar com limitagdes no seu cotidiano, com completa
mudancga de rotina e sentimentos de medo e inseguranca, sendo observados, também, emocdes
multiplas em face desse momento, como a ndo aceitacdo, a frustagdo e a esperancga.>®As maes
que tiveram filhos com a SCZ apresentam, ainda, um sentimento de culpa idealizado e, carregam a
ideagao de impoténcia e de responsabilidade pela deficiéncia do filho.”

Compreender as histérias de vida dessas maes que, geralmente, sdo as principais cuidadoras
e estao particularmente expostas e vulneraveis a varios estressores e, enfrentam os desafios que essa
condicao lhes impuseram, pode ser uma estratégia fundamental para a organizagéo dos servigos de
saude que atendam a essa demanda que é recente, mas que apresenta necessidades especificas.

Desse modo, acredita-se que este estudo tem potencial para ampliar a visibilidade da
problematica da SCZ, visto que se trata de um evento inusitado e de elevado impacto social. Com
isso, espera-se oferecer subsidios tedrico-cientificos para fundamentar as praticas de saude, o
autocuidado familiar e cuidado profissional.

Diante do exposto, questionou-se: quais as histdrias e vivéncias das maes que tiveram filhos
com a SCZ? O estudo objetivou compreender as historias e vivéncias das maes que tiveram filhos
com a SCZ.
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METODO

Trata-se de uma pesquisa com abordagem qualitativa e de carater exploratério, que utilizou
como referencial teérico metodoldgico a histdria oral, mais especificamente, a Histdria Oral Tematica
(HO), cujo objetivo & esclarecer a opiniao do narrador sobre algum tema especifico. A historia oral é
um método de pesquisa conceituada, que utiliza as experiéncias sociais vividas, permitindo que as
pessoas (re)contém suas estdrias segundo seus préprios pontos de vista.?

A pesquisa foi realizada em uma Regional de Saude da Secretaria de Estado de Saude
de Pernambuco, que é referéncia para 10 municipios. A escolha da regional se deu pelo fato de
compreender uma regido em que 80% dos seus municipios foram acometidos pela SCZ, como também
pela necessidade de evidenciar a realidade de uma populagao que vive afastada dos grandes centros
urbanos e, um publico que encontra dificuldades pela escassa disponibilidade de servicos, recursos
humanos e materiais para prestacao do cuidado as criangas com SCZ. A rede de atencao a saude
dessa regido é composta por um hospital Regional, referéncia materno-infantil e de reabilitacao para
todos os municipios. Os demais municipios contam com hospitais de pequeno porte e policlinicas
além das Unidades Basicas de Saude (UBS) e Nucleo de Apoio a Saude da Familia (NASF).

Para melhor direcionamento da pesquisa, adotou-se os conceitos fundamentais para a
operacionalizagdo adequada da HO.8 A comunidade de destino compunha-se de 121 maes que
possuiam filhos com suspeita da SCZ nos municipios da Regional de Saude, a colénia do estudo
foi composta pelas maes que possuiam filhos com a confirmagao da SCZ nesses municipios,
totalizando 15 casos confirmados, de acordo com informagdes da vigilancia em saude do estado e
a rede foi constituida por 13 mées de filhos com a SCZ que atenderam aos pré-requisitos instituidos
para a pesquisa. Duas méaes nao participaram da pesquisa, uma delas por ter se mudado e outra
por falta de horario, visto que se deslocava para a capital do estado todos os dias para o tratamento
e reabilitacao do filho.

O periodo de coleta de dados ocorreu de outubro de 2017 a maio de 2018. Para a coleta de
dados utilizou-se a entrevista semiestruturada, que foi gravada e realizada nas residéncias das maes
e nas UBS, conforme disponibilidade de cada uma, apés assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE). Na entrevista, foi utilizado um roteiro prévio, com questdes sobre a
identificacao da participante e direcionada pela questdo norteadora: “Me conte como a senhora se
sentiu desde que descobriu que seu filho tinha a Sindrome Congénita pelo Zika Virus?”.

O tratamento do material empirico, o corpus documental passou pela etapa de transcricao,
textualizagdo e transcriagdo. A transcricdo correspondeu ao processo de mudanga do estagio da
gravacao oral para o cédigo escrito. Na textualizagdo, suprimiu-se as eventuais perguntas que,
fundidas nas respostas, superam sua importancia e € nessa fase que o tom vital da entrevista foi
identificado. A transcriagao correspondeu a recriacao do texto em sua plenitude, que foi refeito varias
vezes, retirando ou acrescentando palavras e frases que foi legitimado pelas colaboradoras.?

Nesse sentindo, foi realizada uma leitura inicial das histérias, dando origem a construgao
do corpus, que consistiu em um documento sistematizado e organizado, que foi confirmado pelas
participantes. Nessa fase, faz-se necessario compreender a representatividade do conteudo,
homogeneidade, pertinéncia e exaustividade das informacgdes.

Na sequéncia, o corpus textual foi analisado com o auxilio do software Interface de R pour les
Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires (IRaMuTeQ). Para a analise seguiu-se
as seguintes etapas: organizagdo do material em arquivo unico de texto, no software OpenOffice;
separacao de cada entrevista por linhas de comando (asteriscos), correcao de erros ortograficos e
revisdo do arquivo com a padronizagao de termos semelhantes.®
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O software é importante recurso para estudos qualitativos, sobretudo para analise de corpus
extensos, visto que viabiliza a analise lexical com maior rigor metodolégico. A Andlise de Similitude
permitiu a visualizagao ilustrativa do corpus por meio da apresentagdo, em rede, de associagdes.
Esta técnica baseia-se na teoria dos grafos, que dispde o conjunto de palavras em uma rede de
conexividade.®

A partir da analise dos dados empiricos acerca da histéria oral de maes com a SCZ, evidenciaram-
se as conexoes existentes entre as palavras verbalizadas por maes de criangas com SCZ, conforme
apresentadas na arvore de similitude na Figura 1.

Figura 1 — Arvore ilustrativa da analise de similitude referente ao corpus textual das
entrevistas realizadas com as maes de filhos com SCZ. Pernambuco, Brasil, 2019.

A Analise de Similitude pode ser visualizada na arvore de coocorréncia, que representa as
conexdes entre os vocabulos mais frequentes nas falas das maes de filhos com SCZ.

Nessa analise, pode-se observar as relagdes existentes entre as palavras. As palavras
ou vocabulos que foram mais frequentes sdo apresentados em destaque na figura, seguidas das
palavras associada a estes. Assim, a Arvore de Similitude representa o corpus textual, sendo possivel
visualizar as palavras e suas conexdes para interpretacéo e construgdo das categorias tematicas.
E importante ressaltar que a ilustragdo remete ao corpus textual referente a histéria das maes e do
contexto vivenciado por elas e, assim, exprimem as ideias do grupo estudado.
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Sendo assim, foi possivel identificar os termos mais frequentes e possibilitou a interpretagédo do
corpus por meio das palavras a luz do referencial, emergindo as categorias tematicas apresentadas
na Figura 2.

Figura 2 — Categorizacao do corpus textual das entrevistas realizadas
com as maes de filhos com SCZ. Pernambuco, Brasil, 2019.

Todo o desenvolvimento do estudo foi pautado pelas normas éticas vigentes no Brasil, com
aprovacao do projeto pelo Comité de Etica em Pesquisas envolvendo seres humanos da instituicao.

RESULTADOS

As colaboradoras do estudo possuiam idade entre 19 e 47 anos. Em relagao ao estado civil
sete referiram viver em unido estavel, uma era casada, quatro eram solteiras e uma divorciada. Elas
residiam com seus companheiros e filhos e, em alguns casos, com outros integrantes da familia.
Eram donas de casa, com uma renda financeira entre um e dois salarios-minimos e a maioria possuia
ensino fundamental incompleto.

Vivéncias maternas frente a descoberta da SCZ

As maes receberam a noticia acerca da ocorréncia da SCZ em diversos momentos: durante
a assisténcia pré-natal, no pés-parto, ainda na maternidade, ou em até meses apds o nascimento
da crianga.

Em relagdo ao momento do diagndstico dos filhos e acerca da forma como receberam a
noticia, quatro maes relataram que receberam o diagndstico quando ainda estavam gravidas e as
demais relataram que foi no pds-parto e alguns casos meses depois.

[...] quando descobri o diagnostico, estava com oito meses de gestagao (Mae 02).

[...] s6 descobri que minha filha tinha a microcefalia quando ela nasceu (Mae 07).

[...] no momento do parto foi que descobri que meu filho, era especial (Mae 01).

[...] descobri que minha filha tinha a microcefalia com cinco meses de gestacdo, quando fui
fazer a USG morfolégica particular aqui no municipio (Mae 06).

[...] a médica desconfiava, mas nunca disse nada pois nao tinha certeza do que ele tinha,
aos 11 meses de vida foi que descobriu. Eu mesma notei em casa o que ele nao fazia em relagdo
as criangas da idade dele, ai na consulta mensal dele, pedi a enfermeira um encaminhamento para
pediatra (Mae 04).

Afalta de informacéao e desconhecimento dos profissionais de saude sobre a sindrome levou
as maes a ficarem nervosas e ansiosas. Esses sentimentos foram exarcebados pelas informacdes
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transmitidas pela televisao e pelo preconceito das pessoas, fatores que aumentaram sua inseguranca
em relacdo ao nascimento do bebé, sem saber como seria seu filho, bem como quanto ao futuro
deste. [...] o pediatra foi olha-la, conversaram comigo, explicando o problema que estava acontecendo
e disseram que ndo sabiam explicar o que e por qual motivo estava acontecendo isso, nem como
ela seria. Ndo sabiam de nada, mas eu queria uma explicagcdo e ninguém tinha pra dar, o que era,
ninguém sabia explicar (Mae 07).

O médico falou que ele tinha a cabeca pequena, mas nao disse que tinha microcefalial...]
todos os profissionais que ele passava apenas, diziam que tinha a cabecga pequena (Mae 08).

[...] no meio daquilo tudo, os médicos diziam que as criangas que nasciam com microcefalia
devido o ZIKA virus, ndo iam durar muito tempo, era uma coisa incerta [...] Na época que ela nasceu
0s médicos suspeitaram, sendo que no meu coragdo de mée ja sabia, devido tantas noticias que
estavam passando na televiséo [...] (Mae 13).

Com relagéo aos sentimentos vivenciados por elas diante da noticia do diagndstico, foi possivel
identificar sentimentos de choque, tristeza, dor, raiva, angustia, medo, duvida, desespero, decepgao,
preconceito, culpa e impoténcia. [...] eu ndo queria acreditar. Era inaceitavel porque durante o pré-
natal, realizei todas as consultas, exames, medicamentos, ndo tinha nada de diferente era tudo
aparentemente normal (Mae 09).

[...] para eu receber esse diagndstico, foi muito dificil, fiquei sem acreditar, ainda cheguei a
pensar que era mentira e que ndo passava de um engano. Imaginei varias coisas e uma delas é
que haviam tirado a menina sadia e deixado uma doente no lugar [...] mas de tudo, considero que
o sentimento mais intenso que tive foi uma vontade muito grande de morrer, para ndo vé-la assim,
queria sumir do mundo (Mae 03).

[...] méae, realmente ela tem microcefalia, nesse momento meu chdo desabou, comecei a
chorar [...] meu sentimento foi de desespero, fiquei desesperada, sem chéo, eu ndo sabia direito
0 que era a doenga, ndo pensei em mim, mas pensei na sociedade também, como a sociedade ia
reagir, a minha familia ou a familia do meu marido ou as pessoas conhecidas quando vissem minha
filha diferente (Mae 13).

Caminhos forgados: mudangas do estilo de vida

As maes relataram que o cuidar do filho levou a varias mudangas na rotina de vida diaria apés
a descoberta da SCZ no filho: mudancas do estilo de vida, nos habitos e costumes do cotidiano, o
cuidado diferenciado em relacéo aos outros filhos saudaveis, o apoio familiar ou social. Suas falas
evidenciam essas mudancgas e manifestaram serem incapazes de levar uma vida como a que tiveram
antes da chegada do filho, com a ciéncia de que essas demandas de saude do filho se extender&o
para toda a vida. Nesse sentido, as prioridades de suas vidas se deslocam para esse cuidado,
tornando-as invisiveis na sua integralidade, priorizando as demandas dos filhos em relacéo as suas
préprias. [...] as vezes, sinto falta da antiga mulher que eu era [...]. Ndo tenho tempo para mim. Eu
penso que eu hdo me preocupo mais comigo [...] (Mae 04).

[...] eu dedico meu tempo todo para ela e ndo encontro tempo para cuidar de mim ndo (Mae 10).

[...] a mulher que existe dentro de mim esta esquecida porque eu dedico a minha vida so
para minha filha. Eu sinto falta da mulher que eu era antes, porque antes eu trabalhava, tinha meu
dinheiro, era mais independente e hoje ndo! (Mae 06).

Esse alheamento em relagao a si e ao proprio cuidado atrelado a uma sobrecarga e exaustao
nas demandas diarias desencadeiam conflitos e um distanciamento com relacéo as funcbes de
esposa. Algumas mulheres relataram que seus maridos sentem ciimes e cobram atenc¢ao e cuidado:
[...] desde que ela nasceu, esqueci um pouco de mim, porque eu me vejo sé pra cuidar dela e do
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meu outro filho. Meu marido até se afasta um pouco, a gente tem as brigas, arenga as vezes, mas
assim por ciume [...] (Mae 12).

[...] s6 me vejo como mé&e, nhdo me sinto mais mulher, as vezes, é que tenho alegria em me
arrumar. Relacdo sexual com meu marido, so as vezes [...] (Mae 03).

[...] eu me vejo mais como mée do que como mulher. Tem momentos, que o0 esposo cobra de
mim, ser além de mae ser mulher, esposa, ter um tempo para termos nossa intimidade [...] (Mae 05).

Estratégias de enfrentamento para cuidar do filho com SCZ

Diante das dificuldades enfrentadas no cotidiano com o filho com a SCZ, as maes referem a
espiritualidade como a forga para enfrentar essas dificuldades e, afirmam que a aceitagao do filho
com deficiéncia vem de Deus e, se Ele as escolheu é porque sao merecedoras do cuidar e amar.
Evidencia-se que as fontes de enfrentamento dessas maes n&o seriam possiveis se ndo fosse a fé.

[...] encontro em Deus, a forga para enfrentar tudo isso, é Ele quem da. (Mae 04).

[...] no comego eu pensava assim, como eu ia cuidar de uma crianga especial e hoje eu vejo
que Deus me deu ela para cuidar e ter essa capacidade de cuidar dela e eu cuido muito bem (Mae 12).

[...] para enfrentar tudo isso, € Deus quem me da forga. Eu peco muito a Deus e vou em
frente [...] (Mae 02).

[...] eu consegui essa forga para enfrentar as dificuldades e enxergar a vida de outra forma,
através da minha fé em Deus! (Mae 05).

[...] a familia é outra fonte de apoio que essas mulheres possuem para ajuda-las a aceitar e
superar todas as dificuldades e, afirmam:

[...] tenho apoio do meu esposo, me sinto sequra em deixa-la com ele, consigo compartilhar
o cuidado dela com ele” (Mae 06).

[...] a maior parte do tempo, eu cuido dela sozinha, mas o pai, minha mae e minha sogra
também me ajudam no cuidado com ela (Mae 11).

[...] eu recebo o apoio da minha filha, que me ajuda muito a cuidar dela [...] (Mae 10).

A participagao em grupos terapéuticos mostrou ser um espaco de acolhimento, de partilha e
aprendizagem para as maes estudadas. Pode-se identificar nas falas a importancia de um ambiente
terapéutico para trabalhar o sofrimento psiquico dessas colaboradoras: [...] eu ja participei de dois
grupos de apoio com psicologas la na AACD. Esses grupos me ajudaram muito. Porque por ser
em grupo, a gente conhecia as mées e as criangas também, entdo cada qual tinha a sua historia.
E trocamos experiéncias, compartilhando nossas histérias de cuidado e esse momento de partilha
ajuda muito a gente. Eu saia muito fortalecida desses encontros [...] (Mae 06).

[...] aquela terapia que fiz 14 no dia das méaes eu gostei muito, adorei, porque eu consegui
me abrir, eu disse o que estava sentindo, gostei bastante. Acho muito importante esse momento de
poder cuidar da gente e de poder falar das dificuldades, de uma mée escutar a outra e queria que
tivesse mais vezes [...] (Mae 10).

[...] hoje me vejo outra mulher e a terapia me ajudou muito nesse processo de aceitagéo e
outro momento que me ajudou e marcou minha vida foi o encontro do dia das mées que foi realizado
aquela roda de terapia me fez sentir que eu ndo era a unica mée que passava por problemas, e
escutando a historia de vida das outras mées, percebi que tinha situagbes mais delicadas que a
minha, e nesse encontro, conheci as outras maes que eu néo conhecia [...] (Mae 13).

DISCUSSAO

A compreenséao das vivéncias das mulheres que sao maes de filhos com a SCZ explicita
as repercussodes geradas apos o diagnostico, ndo somente na vida das criangas portadoras, mas
também na vida dos familiares e servicos de saude. Por meio das narrativas das participantes, foi
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possivel perceber que este momento esta associado a ruptura de sonhos idealizados e surgimento
do medo, inseguranga, abdicacao e, sobretudo, a necessidade de adaptacédo aos novos desafios
apresentados diante da deficiéncia do filho.

A maioria dos casos confirmados dessa sindrome encontra-se entre mulheres pobres do
Nordeste e, nesse estudo, todas as colaboradoras eram de baixa renda, com baixo nivel educacional
e exerciam atividades do lar. Um estudo realizado sobre os aspectos socioeconémicos dos genitores
de criangas com microcefalia relacionada ao Zika Virus, corrobora esses dados, em que predominou
donas de casa (43,90%) e desempregadas (31,71%), com renda mensal de até um salario-minimo
(65,85%). Outro agravante € que muitas deixaram de trabalhar ou realizar atividades remuneradas
para cuidar dos seus filhos.'™ Diante disso, 0 acometimento da SCZ revela a negagéao de direitos e
precarizagéo a vida das mulheres em contexto de vulnerabilidade social."

As méaes, ao receberam o diagnostico que seu filho apresenta sindrome, experimentam,
inicialmente, a sensacgéao de perda do filho idealizado e vivenciam o “luto”. Essa situagcao também pode
estar atrelada a dificuldade inicial em lidar com os sentimentos e conflitos vividos ao se depararem
com a realidade do nascimento do filho com alguma deficiéncia. Essa perda gera conflitos internos
nessas mulheres, fazendo com que elas necessitem abandonar suas atividades laborais, bem como
sua vida social, para atender as demandas de cuidados do filho."?

O diagndstico de uma deficiéncia traz mudancgas significativas para a familia, alterando
principalmente a rotina da mae. Essas mulheres passam por um processo de restruturagdo apos o
nascimento do filho com deficiéncia, apresentando um nivel de estresse mais elevado sendo possivel
detectar repercussdes e sentimentos de luto, tristeza e culpa frente ao impacto do diagnéstico.™

O diagndstico precoce da infecgao pelo Zika virus é fundamental para o encaminhamento das
criangas com microcefalia e seu prognéstico, no que se refere ao desenvolvimento neurolégico das
criangas afetadas.' No entanto, a falta de informacgao dos profissionais da salde sobre a sindrome
esteve presente nas falas das participantes deste estudo, que também referiram ansiedade e receio
as reacdes sociais de preconceito.

Uma crianga com a SCZ requer um cuidado diferenciando e complexo, pois elas possuem
uma fragilidade em sua condi¢cdo de saude, que além da microcefalia, possuem calcificagcdes
intracranianas, outras anomalias cerebrais, oculares, auditivas, motoras, artrogripose, convulsdes e
outras. Elas necessitam de atengéo redobrada gerando mudangas em todo contexto familiar, sendo
de extrema importancia que os profissionais de saude estejam preparados para lidar com essa
familia tdo fragilizada, implementando uma escuta ativa e humanizada em suas praticas clinicas
de cuidado.'Os profissionais de saude estdo despreparados e ndo comunicam de maneira clara o
diagndstico de uma crianga com deficiéncia para os pais. Além disso, ndo promovem um acolhimento
as maes, dificultando assim a adaptacao e aceitagao frente a nova realidade.®

Ressalta-se que uma assisténcia de qualidade das consultas realizadas por profissionais da
saude, promovendo cuidados humanizados, acolhimento no diagndstico, bem como na transmissao de
informacdes e duvidas, melhora no acesso e no apoio aos servigos necessarios, além de autoconfianga,
apoio psicolégico e intensificagdo do empoderamento dos pais, no processo de superacao diante do
impacto do diagndéstico de uma crianga com deficiéncia.!"

Falta de atenc&o e de apoio para lidar com as demandas de adoecimentos relacionadas a
sobrecarga do cuidado sdo relatadas por maes de filhos com deficiéncia intelectual. Elas relatam que
o cuidado prestado pelos profissionais de saude é direcionado apenas a crianga. Uma mae do estudo
relatou a necessidade do uso da medicamentos para suportar a sobrecarga do sofrimento psiquico.
O reconhecimento de tal situagao reforga a importancia da atencao a familia, especialmente a figura
da mae, sendo essencial um atendimento humanizado, integral e eficaz, o qual inclui orientagdes,
acoOes de apoio psicoldgico e social para essas maes.'®

Texto & Contexto Enfermagem 2020, v. 29: e20190167 9/15

7 ISSN 1980-265X DOI https://doi.org/10.1590/1980-265X-TCE-2019-0167 .



Estudos revelam que as maes, na maioria das vezes, tornam-se as cuidadoras principais
do filho com deficiéncia, sendo essa uma tarefa ardua que envolve um conjunto de agcbes e muitas
horas de cuidado ofertadas, a supervisdo das necessidades diarias, a promog¢do de um ambiente
adequado, as questdes financeiras, exigindo readaptac¢ao no cotidiano familiar, além de muitas vezes,
exigir abnegacao da vida social e dedicacdo exclusiva.®-2

Essa centralizagéo da responsabilidade do cuidado pela figura materna pode ser relacionada
a uma condigao de género, visto que essa ainda é considerada uma tarefa eminentemente feminina.
Ainda é muito presente na sociedade que a mulher é quem abdica de suas atividades profissionais
e habitos de vida para dedicar-se exclusivamente aos cuidados dos filhos que apresentam algum
comprometimento no seu desenvolvimento, além de serem responsaveis pelas atividades domésticas.?’

Em outras condi¢des de deficiéncias em criangas o homem era o responsavel pelo sustento
familiar, sendo o provedor financeiro da familia com o seu trabalho e, as maes tiveram que se
reorganizar para atender as demandas de cuidado ao filho e, devido a complexidade e dedicacao
do cuidado, tiveram que se afastar de suas atividades laborais para dedicar-se exclusivamente para
os cuidados com o filho e com a casa.?

As relagdes desiguais no desempenho de papéis sociais sobrecarregam as mulheres,
principalmente com atividades da esfera doméstica, fazendo com que se sintam na obrigagcao de abdicar
de sua vida social e profissional para acatar ao legado da obrigagdo moral que a sociedade impde.
Ademais, muitas vezes, elas vivenciam situag¢des de opressdo que acarretam o desencadeamento
de sobrecarga e estresse, comprometendo o seu bem-estar fisico e psiquico.?>2

Destaca-se que uma crianga com deficiéncia no desenvolvimento neuropsicomotor € uma
condicao permanente, cujo futuro ndo € o desejavel no ideal da maternidade e, transforma-se em um
poderoso fator de estresse para os pais/ familiares devido as obrigagdes diarias para com os filhos
para os tratamentos médicos na rede de saude e em casa, ndo havendo tempo habil para interesses
pessoais e atividades de lazer."

Essa condigdo, em outro estudo, levou ao abandono, pelo progenitor, da méae e filho logo apds
o diagndstico da microcefalia.' No presente estudo, essa nao foi uma realidade entre as participantes,
entretanto, elas relatam que ao assumir plenamente o papel de cuidados ao filho com deficiéncia,
acabam esquecendo de cuidar de si e também de exercer a fungao de esposa, causando insatisfagao
dos maridos, que reclamam da sua auséncia.

No tocante as estratégias de enfrentamento das dificuldades vivenciadas no cotidiano com
o filho com a SCZ, na presenca da sindrome do filho(a) e as demandas decorrentes dela, a fé em
Deus foi a mola propulsora para que as maes aceitassem a deficiéncia do filho(a). A espiritualidade foi
um recurso utilizado como um mecanismo de enfrentamento e todas as maes relataram que a forga
para enfrentar as dificuldades e a aceitacio do filho deficiente vinha de Deus e acreditavam que se
Ele as escolheu para ser mae de um filho deficiente, € porque eram merecedoras de cuidar € amar.

Assim como em outros estudos semelhantes?>-2¢, neste foi evidenciado que muitas maes
referiram as questdes espirituais/religiosas como um alicerce para lhe conferir sustentacao diante da
realidade vivida, pelo simples fato de ter sido determinada por um Ser supremo. Nessa perspectiva,
essas mulheres apresentaram resignagao como forma de renuncia a uma graca advinda de um Ser
maior, para ter forcas para superar e aceitar o diagnéstico da SCZ.

A dimenséo espiritual do cuidado as criangas com deficiéncias foi tomada como um modo
de enfrentamento da desesperanca, das adversidades e da impossibilidade da cura. A busca pelo
divino e pelo transcendental oferece suporte emocional e, demonstra a esperanca inerente ao ser
humano, mesmo quando a medicina nega a possibilidade de cura. Essa reconstrugdo de pensamento
esta alicercada nao apenas em dogmas religiosos, mas, acima de tudo, na espiritualidade, pois ha
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uma mudanga, ndo apenas em seus atos mas, principalmente, no seu intimo, sendo capaz de abrir
novos campos de experiéncias e de aprofundamento.?”

Além da espiritualidade, outras estratégias de enfrentamento que permitiram as participantes
do estudo superarem as barreiras e dificuldades do dia a dia foram o suporte familiar e a participacao
em grupo terapéutico.

No estudo foi observado que a SCZ causa repercussbdes ndo somente na vida das criancas
portadoras, mas também na vida dos familiares. Diante dessa condicao, estudos evidenciam que é
de extrema importancia um suporte adequado, como estratégias educativas, para ajudar as familias
a vivenciar as situagdes totalmente novas e a reestruturar esse ambito familiar. Percebeu-se que
eles ficam satisfeitos com a pratica educativa e com a aproximacao do profissional oferecendo-lhes
seguranca e fortalecendo uma relagéao de confianga, proporcionando condi¢des favoraveis para o
desenvolvimento da crianga e o bem-estar delas.®

Outra estratégia de enfrentamento relatada pelas maes foram os lagos afetivos familiares.
No estudo em tela, as maes que recebiam apoio da familia sentiam-se mais seguras e fortes para
enfrentar as dificuldades, pois é no préprio nucleo familiar que elas recebiam o suporte emocional
que precisavam. A familia adentra neste contexto como um elo indissociavel e imprescindivel na vida
dessas e na reabilitagdo do filho(a) com deficiéncia.

O ser humano nasce e vive em uma rede de relagcbes representada pela familia, escola,
comunidade, trabalho, dentre outras. A rede de apoio social € um conjunto de sistemas e de pessoas
significativas, que compdem os elos de relacionamento recebidos e percebidos do individuo.

Os lagos sociais duradouros sao importantes porque fornecem ajuda em tempos de necessidade,
permitindo enfrentamento e superacdo de momentos de crise. Portanto, esse apoio precisa ser
continuo e abrange desde a familia, amigos, vizinhos, a equipe de salde, instituicbes de saude, ONG,
ou seja, todo o circulo social que envolve essa mulher. Neste estudo, todas as maes relataram que
foi através da rede de apoio que conseguiram enfrentar as dificuldades e os desafios, e destacaram
a familia e os espacos terapéuticos como suportes essenciais para a aceitagdo e adaptagio.?0®

As maes relataram que, nesses grupos de apoio, tiveram suas vozes ouvidas e se sentiram
fortalecidas ao partilharem suas historias e escutar as historias das outras maes. Esses grupos sao
considerados espacos de partilha e socializagdo dos saberes produzidos nas experiéncias de vida,
proporcionando para essas maes o despertar de possibilidades de mudangas. Nas colaboradoras do
estudo encontramos caracteristicas de mulheres fortes e lutadoras, e que, muitas vezes, o sofrimento
€ o laco de identidade e vinculo, que pode ser o fio que tece a rede de apoio social.

Um estudo realizado sobre a utilizagdo de roda de conversa como estratégia de educacao
em saude no preparo de alta hospitalar dos familiares de criangas com dispositivos tecnolégicos,
evidenciou que essa estratégia de cuidado favoreceu a troca de conhecimento, sendo bem aceita pelos
familiares, os quais aprovaram os recursos utilizados, além de ter favorecido o dialogo estabelecido
entre os participantes do grupo, através da reflexdo e da consciéncia critica, de modo a desenvolver
um cuidado domiciliar seguro e com qualidade para seus filhos.?

Esses espacos terapéuticos contribuem para a melhoria da qualidade de vida dessas méaes
e, permitindo que elas sejam protagonistas de suas proprias vidas e no cuidado de si e do seu filho.
As colaboradoras conseguiram, entdo, desenvolver um sentimento de pertinéncia, especialmente
quando conseguiam expressar seus sentimentos no grupo, modificavam o modo de se relacionar e
comunicar com o outro, desencadeando assim a aceitagdo, a autonomia, o0 aumento da autoestima
e sobretudo o empoderamento.

Uma criangca com a SCZ necessita de um suporte terapéutico e cuidados por toda a vida,
sendo assim, os profissionais da rede de atengdo a saude devem estar preparados para prestar
uma assisténcia qualificada e humanizada para a crianga e a familia. Dentre as profissdes destaca-
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se a enfermagem, por ser uma profissdo em que o cuidar da vida é a esséncia da profissao e que
possui uma atuacao importante no auxilio a adaptacao das familias as novas demandas. Diante
de situacoes relacionadas com a SCZ, tanto a mae como a crianga necessitam de cuidados e, o
profissional precisa de conhecimento cientifico para atender as necessidades que possam ocorrer
no percurso da doencga.*®

As experiéncias das maes de filhos com deficiéncia apontam para a necessidade de um
olhar diferenciado, pois observou-se que o cuidado é voltado principalmente para as criangas com
a SCZ. E imperativo que os profissionais da rede de atencéo a satide tenham conhecimento sobre
as repercussdes e os mecanismos de enfrentamento dessas mulheres, pois permitira reflexao e
tomadas de decisbes acerca das principais necessidades, além de direcionar na construcdo de uma
assisténcia de qualidade e no fortalecimento do vinculo mae-filho.

Entre as limitagdes do estudo, considera-se o fato de as participantes estarem em um unico
cenario e ser um recorte transversal da condigédo estudada, além de o tipo de estudo que ndo permite
generalizagbes. Ressalta-se, entretanto, que ele permite compreender o contexto e verbalizacdes das
integrantes da pesquisa com rigor e profundidade, sem comprometimento da qualidade dos achados
e discussoes. Estudos de coorte, com acompanhamento do desenvolvimento dessas criangas e das
condicbes de saude fisica e mental das maes poderao trazer contribuicbes importantes acerca da
tematica.

CONCLUSAO

A compreensao das histérias das maes de criangas com SCZ possibilitou reflexdo sobre os
desafios atrelados a deficiéncia, marcados pela sobrecarga emocional e desgaste fisico no cuidado
ao filho e nas atividades de rotinas diarias da vida. Além de desvelar os sentimentos de choque,
tristeza, dor, raiva, angustia, medo, duvida, desespero, decep¢ao, preconceito, culpa e impoténcia
apos a descoberta do diagnostico do filho. O contexto da sindrome, associado as baixas condi¢des
socioeconOmicas, revelaram a magnitude e caracteristicas peculiares da problematica que permeiam
os limites a dignidade, ndo apenas na qualidade de vida das mées de criangas com SCZ, mas na
precariedade da vida de mulheres negligenciadas pelo Estado e sociedade.

Estudos com esse escopo proporcionam embasamento para a consolidagao de uma pratica de
cuidado voltada para mae, com acdes multidisciplinares para o fortalecimento pessoal e da autonomia
no cuidar do filho. Para a Enfermagem é relevante adentrar nas histérias de vida e mecanismos de
enfrentamento a fim de identificar novas estratégias de cuidado, permitindo uma reflexdo acerca
das principais necessidades dessas mulheres, além de direcionar a pratica de um cuidado integral
e para superacao das adversidades.
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