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RESUMO

HAMAD, Graziela Brito Neves Zboralski. VIVENCIAS DE MULHERES - MAES DE
CRIANCAS COM SINDROME CONGENITA DO ZIKA VIRUS 2019. 225f. Tese
(Doutorado em Enfermagem) - Escola de Enfermagem, Universidade Federal de Minas
Gerais, Belo Horizonte - MG, 2019.

Esta pesquisa advém das vivéncias de mulheres - maes que na gravidez contrairam o Zika
virus e geraram filhos com a Sindrome Congénita do Zika virus, doenga ainda em
investigacdo por se tratar de uma infeccdo conhecida no Brasil no ano de 2015, causada por
um arbovirus do género Flavivirus, familia Flaviviridae, ¢ propagada por um mosquito ja
endémico no pais, o Aedes aegypti. A elevada ocorréncia de casos levou a Organizagdo
Mundial de Satde a declarar em 2016, ‘“situacdo de emergéncia de importancia
internacional”, pois trouxe repercussdes que vao muito além da Satude Publica. Considerando
a incidéncia alarmante e incerteza do progndstico, ¢ diante da suspeita e/ou confirmacao da
doenga, que a familia se depara com o inesperado e tem a necessidade concreta de alterar os
seus planos e sonhos, a fim, de se reestruturar para a nova situagdo apresentada. Dentro desse
contexto, sabendo que a descoberta da malformagdo da crianga ¢ uma experiéncia traumatica,
defende-se a tese de que as mulheres - maes de criangas com a Sindrome Congénita do Zika
virus vivenciam situagdes de vulnerabilidades e tensdes, criam estratégias de enfrentamento e
se fortalecem perante a adversidade, favorecendo a adaptacdo. Trata-se de uma pesquisa de
abordagem qualitativa, com investigacdo interpretativa, realizada em um Centro
Especializado em Reabilitacdo, no municipio de Campina Grande — PB, no periodo de junho a
novembro de 2017, que teve como objetivo compreender as vivéncias de mulheres - maes que
tiveram filhos com a Sindrome Congénita do Zika virus. A pesquisa de campo foi realizada
por meio de uma entrevista com um roteiro de cardter semiestruturado e construcdo de
genograma € ecomapa como instrumentos complementares, bem como anotagcdes em um
diario de campo. O Modelo de Resiliéncia, Estresse, Ajustamento e Adaptacao Familiar
proposto por McCubbin e McCubbin foi adotado como referencial tedrico da pesquisa.
Participaram da pesquisa 40 maes de criangas com a Sindrome Congénita do Zika virus de
diferentes cidades do estado da Paraiba. Foi utilizada a técnica de Andlise do Conteudo do
tipo tematica proposta por Bardin, que originou cinco artigos: “Sindrome Congénita do Zika
virus: conhecimento e forma da comunicagdo do diagndstico; Interferéncia da vida cotidiana
no enfrentamento materno frente a Sindrome Congénita do Zika virus; Demandas,
vulnerabilidades e acimulos de tensdes associadas a Sindrome Congénita do Zika virus”;
Filho especial, mde especial: o sentido da forca de maes de criancas com a Sindrome
Congénita do Zika virus; e estratégias de mulheres e familiares no enfrentamento da Sindrome
Congeénita do Zika virus”. A partir de estratégias utilizadas pelas mulheres e seus familiares,
mesmo num contexto social de fragilidades, conseguiram se reorganizar e se adaptaram a
nova situacdo. A compreensao sobre essas vivéncias dard subsidios aos profissionais de saude
que lidam diretamente com essas mulheres nesse contexto para prestarem uma assisténcia
qualificada, sendo essencial na orientagcdo do cuidado, e possivelmente favorecer o
enfrentamento e a adaptacdo delas e de suas familias e das novas familias que poderdo vir a
ter filhos com a Sindrome Congénita do Zika virus.

Descritores: Saude das Mulheres. Maes. Zika virus. Microcefalia. Epidemias.
Vulnerabilidade. Enfrentamento. Pesquisa qualitativa.



ABSTRACT

HAMAD, Graziela Brito Neves Zboralski. WOMEN’S EXPERIENCES - MOTHERS OF
CHILDREN WITH CONGENITAL ZIKA VIRUS SYNDROME. 2019. 225f. Thesis
(PhD in Nursing) - School of Nursing, Federal University of Minas Gerais, Belo Horizonte -
MG, 2019.

This research comes from the experiences of women - mothers who contracted the Zika Virus
during pregnancy and generated children with Congenital Zika Virus Syndrome, a disease still
under investigation because it is an infection known in Brazil only in 2015, caused by an
arbovirus of Flavivirus genus, Flaviviridae family, and propagated by a mosquito already
endemic in the country, the Aedes aegypti. The high occurrence of cases led the
World Health Organization to declare an “emergency situation of international importance” in
2016, as it has repercussions that go far beyond Public Health. Considering the alarming
incidence and uncertainty of the prognosis, it is in the face of suspicion and/or confirmation of
the disease that the family faces the unexpected and has a concrete need to change their plans
and dreams in order to restructure into the new presented situation. Within this context,
knowing that the discovery of child malformation is a traumatic experience, we defend the
thesis that women - mothers of children with Congenital Zika Virus Syndrome - experience
situations of vulnerability and tension, create coping strategies and strengthen themselves in
the face of adversity, favoring adaptation. This is a research of a qualitative approach and with
interpretative investigation, conducted in a Specialized Center for Rehabilitation, in the city of
Campina Grande - PB, from June to November 2017, which aimed to understand the
experiences of women - mothers of children with Congenital Zika Virus Syndrome. The
research field was conducted by means of an interview with a semi-structured script and
genogram and ecomap construction as complementary instruments, as well as notes in a field
diary. The Resilience, Stress, Adjustment and Family Adaptation Model proposed by
McCubbin and McCubbin was adopted as the theoretical framework of the research. Forty
mothers of children with Congenital Zika Virus Syndrome from different cities of the state of
Paraiba participated in the research. The thematic-type Content Analysis technique proposed
by Bardin was used, which originated five articles: “Congenital Zika Virus Syndrome:
knowledge and form of communication of the diagnosis; Interference of daily life in maternal
coping with Congenital Zika Virus Syndrome; Demands, vulnerabilities and accumulation of
tensions associated with Congenital Zika Virus Syndrome”; Special child, special mother: the
sense of the strength of mothers of children with Congenital Zika Virus Syndrome; and
strategies of women and their families in coping with Congenital Zika Virus Syndrome”.
From strategies used by the women and their families, even in a social context of weaknesses,
they were able to reorganize and adapt to the new situation. Understanding these experiences
will provide support to the health professionals who deal directly with these women in this
context to provide qualified care, being essential in the orientation of care, and possibly
favoring the coping and adaptation of the women, of their families, and of the new families
who may have children with Congenital Zika Virus Syndrome.

Keywords: Women's Health. Mothers. Zika Virus. Microcephaly. Epidemics Vulnerability.
Coping. Qualitative research.
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O amor pela enfermagem sempre me impulsionou a buscar novos projetos. Os varios
fatores que me influenciaram para trabalhar com maes de criangas com a Sindrome Congénita
do Zika virus, confundem-se com minha propria trajetéria pessoal, académica e profissional.
Dessa forma, vou destacar aspectos de experiéncias vividas.

Desde a adolescéncia eu acompanhava minha mae, obstetra, em sala de parto. A
maternidade do Hospital Sao Lucas, em Pato Branco/Parand, era a minha segunda casa. Antes
mesmo de imaginar ser enfermeira, ja era encantada pela saide materna e infantil, defensora
do parto normal e do aleitamento materno.

Na maternidade, sempre me deparei com questdes que me causavam indignagdo e
constrangimento ¢ vinham em desencontro ao que minha mae preconizava sobre a
humanizagdo do parto. Eu observava condutas e procedimentos agressivos, que faltavam com
respeito as mulheres e suas familias, mas s6 depois consegui compreender que se tratava de
violéncia obstétrica.

Essa visdo foi essencial para me ajudar a escolher uma profissdo. Cursei Enfermagem
e Obstetricia pela Universidade Estadual da Paraiba/UEPB. Na oportunidade, participei de
estagio extracurricular e realizei o trabalho de conclusdo de curso em maternidades de
Campina Grande/PB.

A busca por respostas a essas inquietacdes se tornou mais intensa quando comecei a
trabalhar como enfermeira da Atencdo Basica (AB), mais especificamente na Estratégia
Satde da Familia (ESF), em 2001, tendo a assisténcia bem feita como fator essencial para a
qualidade de vida das mulheres, onde me deparei com dificuldades e outras situacdes e
sentimentos diversos em relagdo ao processo do cuidar de maes e criancas, muitas vezes
vivendo em situagdes vulneraveis.

Posteriormente, trilhei outros caminhos, inserindo-me em 2006 no Mestrado em Saude
Publica pela UEPB, que me oportunizou, junto ao Nucleo de Estudos em Pesquisas
Epidemiologicas — NEPE/UEPB, trabalhar em um projeto com gestantes a respeito do
impacto da orientacdo alimentar e da atividade fisica sobre o fluxo sanguineo feto-placentario
e crescimento fetal, coordenado pela Dra. Adriana Suely de Oliveira Melo, atualmente uma
das referéncias nas pesquisas de associagdo entre o Zika virus e a Sindrome Conggénita.

Em 2009, iniciei a carreira docente na Universidade Federal de Campina (UFCG) e fui
inserida nos componentes curriculares Saude Coletiva e Satde das Mulheres. Em meio a
atuacdo docente, tive oportunidade de aproximar-me da area que sempre me despertou

interesse, associando a teoria e a pratica a realidade das mulheres e familias, de forma menos
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fragmentada, envolvendo os discentes em agdes de carater interdisciplinar, que contribuissem
para a formagdo de enfermeiros comprometidos com a saude na sua integralidade.

Paralelamente a docéncia, surgiu a oportunidade de ingressar no Doutorado
Interinstitucional em Enfermagem (DINTER), em convénio entre a Universidade Federal de
Minas Gerais (UFMG) com a Universidade Federal de Campina Grande, no qual tive o
privilégio de me inserir na linha de pesquisa de Cuidar em Saude e em Enfermagem, com
foco de atuagdo na saude das mulheres, sob a orientacao da professora Dra. Kleyde Ventura
de Souza, referéncia da enfermagem para mim como mulher, profissional e pesquisadora.

Ao mesmo tempo em que recebia o resultado da aprovagdo no doutorado, recebia
também a positividade de um teste de gravidez, confirmando minha terceira gestagdo, em
meados de abril de 2015, periodo em que a epidemia do Zika virus estava no auge na midia e
em estudos.

Nosso projeto inicial do doutorado era a validagdo de um instrumento perinatal
internacional, com a possibilidade de um doutorado sanduiche nos Estados Unidos. Porém,
com a confirmac¢do da associag@o entre o Zika virus e a Sindrome Congénita, bem como o
desconhecimento, gravidade e incerteza acerca de suas complicagdes e prognostico, além de
preocupagdo constante a partir de sentimentos de inquietagdes, angustias, inseguranca e
medos que me foram gerados, nos fizeram refletir e questionar que os meus sentimentos
deveriam ser semelhantes aos de outras mulheres gravidas.

Dessa forma, o que foi vivenciado por mim fez-me pensar como mulheres gravidas em
situagoes de vulnerabilidades estariam enfrentando a situagdo € como estariam dando conta da
vida dentro de um contexto familiar. As aflicdes descritas me permitiram uma aproximagao
com essas mulheres, emergindo, assim, o objeto de estudo desta tese: “as vivéncias de
mulheres - maes de criangas com Sindrome Congénita do Zika virus”, tendo a mulher como
centralidade na unidade familiar.

Nao conseguia parar de pensar no tipo de situacao e na repercussao que ela causaria. E
uma das coisas que mais me chamava a atengdo, perante todo o contexto, era a questdo de
como a Enfermagem estaria presente na producdo do conhecimento em torno da vida dessas
mulheres, diante de uma geragdo que carregara as marcas dessa epidemia.

O desenvolvimento deste estudo constituiu para mim um enorme desafio e dedicacao.
Inicialmente, por se tratar de uma sindrome nova, com incertezas em relagdo ao progndstico.
No decorrer da producdo de dados, me deparei com emogdes ao encontrar mulheres em

situacdes de vulnerabilidade, com sentimentos, necessidades e demandas esquecidas. A forma
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como elas descrevem a atengdo desde o pré-natal, do diagnostico e da situacdo de nascimento,
e que se aprofunda ainda mais com a chegada do filho, mostra a questao da invisibilidade.

Essas mulheres maes estdo sozinhas, sem suporte social, sem tempo para elas. Essas
mulheres sdo muito fortes, tornaram-se supermaes, principalmente por ndo terem alternativas,
ndo da forma que gostariam de ser, mas por uma imposicao da situagao.

Conhecer essas mulheres e poder ouvir suas vivéncias foi uma experiéncia
enriquecedora e unica. A receptividade e o carinho com que me receberam foram essenciais
para que eu alcangasse os objetivos propostos.

Espero que a leitura desta tese promova um interesse pela tematica e que, de alguma
forma, sensibilize os profissionais de saude para que possam entender que o contexto da
epidemia do Zika virus e suas consequéncias nao se resume a doenga das criangas acometidas
e que, a partir disso, possam ajudar a dar visibilidade a situagdes como as que encontrei, que
estdo pulverizadas apenas como causas de outras condigdes de saude. Que possam ainda
intervir no tocante a promog¢do da adaptacdo e resiliéncia das familias de criangas com a
Sindrome Congénita do Zika virus.

Os resultados advindos da investigacdo propriamente dita encontram-se divididos em
sete capitulos.

No primeiro capitulo estdo expostas as consideracdes iniciais.

No segundo capitulo, uma introdugdo que apresenta o objeto do estudo, justificativa,
pressupostos e a tese, € os objetivos do estudo.

O contexto do estudo constitui o terceiro capitulo. Divide-se em: (1) A epidemia do
Zika virus e sua associagdo com a Sindrome Congénita; (2) Sindrome Congénita do Zika
virus: caracterizagdo, diagnostico e tratamento; (3) Repercussdes do diagnostico da Sindrome
Congénita do Zika virus; e (4) Politicas publicas e direitos na Sindrome Congénita do Zika
virus.

O quarto capitulo apresenta o referencial tedrico fundamentado no Modelo de
resiliéncia, estresse, ajustamento e adaptacao familiar de McCubbin e McCubbin e engloba a
metodologia, abarcando o cendrio e participantes do estudo, os instrumentos e procedimentos
para coleta de dados, a andlise dos dados e consideragdes éticas.

Para facilitar a compreensdo dos resultados e discussdes, no quinto capitulo,
apresentamos cinco artigos que se complementam, respondendo a tese, que sdo: Artigo 1 —
“Sindrome Congénita do Zika virus: conhecimento e forma da comunica¢do do diagnostico”;
Artigo 2 — “Interferéncia da vida cotidiana no enfrentamento materno frente a Sindrome

Congénita do Zika virus”; Artigo 3 — “Demandas, vulnerabilidades e acimulos de tensdes
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associadas a Sindrome Congénita do Zika virus”; Artigo 4 - “Filho especial, mae especial: o
sentido da forca de maes de criangas com a Sindrome Congénita do Zika virus”; Artigo 5 —
“Estratégias de mulheres e familiares no enfrentamento da Sindrome Congénita do Zika
virus”.

No sexto capitulo, tecemos algumas consideragdes finais, ou seja, apresentamos as
conclusdes gerais do estudo, a implicagdo dos resultados na pratica, as limitacdes e ainda
outros resultados nao incluidos nos artigos, que apontam caminhos que tém relacdo com o
lugar da enfermagem no cuidado a essas mulheres maes de criancas com a Sindrome
Congénita do Zika virus, nas quais apresentamos sugestdes para novas investigagdes com
énfase na Enfermagem e na satde das mulheres.

Hoje, com um olhar mais amadurecido, entendo que a assisténcia e a ciéncia
caminham juntas, € que toda essa trajetoria foi importante para a consolida¢do de planos e

conquistas futuras.
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1 INTRODUCAO

Esta pesquisa advém das vivéncias de mulheres - maes que na gravidez contrairam o
Zika virus (ZIKV) e geraram filhos com a Sindrome Congénita do Zika virus (SCZV), doenca
ainda em investigagdo por se tratar de uma infec¢do conhecida no Brasil no ano de 2015,
causada por um arbovirus do género Flavivirus, familia Flaviviridae, e propagada por um
mosquito ja endémico no pais, o Aedes aegypti.

A proliferagdo do mosquito apareceu como resultado de questdes sociais e auséncia ou
pouco investimento em politicas publicas de infraestrutura e limpeza urbana, com baixo
investimento na educacdo sanitdria, o que desencadeou maus habitos da populagdo, como a
falta de saneamento basico, fortemente relacionados a demandas culturais, sobretudo nas
areas mais periféricas (GUTERRES et al., 2016; SILVA; CAMILO, 2017). Esse quadro
sanitario continua favorecendo a manutencao e rapida disseminacao do mosquito no pais ha
cerca de quarenta anos (SOUZA, 2018).

Considerando que o ZIKV possa ter sido introduzido no Brasil a partir da segunda
metade de 2014, e que ainda ndo existem vacinas para a sua prevencdo, pondera-se que a
maior parte da populacdo brasileira seja suscetivel a infec¢do e ndo possua imunidade natural
contra o virus, uma vez que afeta todos os grupos etarios ¢ sexos. Também ndo existem
evidéncias de que a imunidade conferida pela infec¢do natural do ZIKV seja permanente
(BRASIL, 2015a).

Apesar de ainda ndo se conhecer exatamente sobre o tempo de dura¢do da imunidade
adquirida, acredita-se que, com a diminuicdo da populagdo suscetivel, aconteca uma
diminui¢do concomitante no nimero de casos da doenga (CARVALHO, 2016a). Além disso,
por se tratar de uma doenga na qual cerca de 80% dos casos infectados ndo manifestam sinais
ou sintomas e grande parte das pessoas acometidas ndo procurarem os servicos de satde, nao
se conhece o nimero exato de infec¢des pelo ZIKV, dificultando o conhecimento da sua
magnitude (BRASIL, 2015a).

De acordo com resultados preliminares das investigacdes clinicas, epidemioldgicas e
laboratoriais, assim como as notificacdes crescentes e comprovacdo do nimero elevado de
casos de microcefalia com as analises, foi observada forte associacdo com o ZIKV, e o
Ministério da Satde (MS) reconheceu a relagdo entre o aumento na prevaléncia de
microcefalias no Brasil e a infeccdo pelo ZIKV durante a gestacdo (BRASIL, 2015a;
BRASIL, 2017a).
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Apesar do reconhecimento da problematica, na maioria, as pesquisas tém sido
realizadas com objetivos de investigar e conhecer o ZIKV e suas causas e/ou o
acompanhamento e desenvolvimento das criangas acometidas, tendo se limitado aos processos
biologicos sobre a infec¢do e transmissdo, e as possiveis alteragdes no desenvolvimento
neurolégico da crianga que apresenta a microcefalia relacionada ao virus (BRUNONI et al,
2016). Outros estudos tém buscado compreender como essa transmissao ocorre, em qual fase
gestacional ha maior vulnerabilidade de transmissdao e quais outras malformagdes esse virus
pode causar ao feto (OLIVEIRA et al., 2018).

Tendo em vista que as criancas com a SCZV possuem necessidades de satde muito
particulares, com repercussdes nas suas familias e na sociedade em geral, os desafios
advindos de criar um filho com malformagdes, deficiéncia e/ou necessidades especiais
representam, por si s0, uma das maiores preocupacgdes, com potencial para gerar elevados
niveis de estresse. Ressalta-se que, ap6s o periodo do diagnostico e/ou nascimento, o foco do
cuidado torna-se a crianga, ¢ o caminho de um bom cuidado seria dar visibilidade também as
demandas dessas mulheres que, ao se tornarem maes, de uma forma geral, ficaram invisiveis.

Com a doenga, a vida dessas mulheres passa por mudangas e transformagdes, dai o
interesse em conhecer o contexto em que ocorrem suas peregrinagdes entre os hospitais e
centros de reabilitacdo em busca do cuidado que promova o desenvolvimento de seus filhos.
A importancia da saide das mulheres - mades e o entendimento de que o processo de
adaptagdo a partir do acontecimento de um evento estressor — neste caso, o nascimento de um
filho com a SCZV — ocorre a partir de um conjunto de fatores que contribuem para a interagao
de varios componentes que determinam a adaptacao bem-sucedida ou ndo da familia frente a
situagdo, podendo criar diferentes oportunidades ou condi¢des de enfrentamento.

Considerando a incerteza do prognoéstico, ¢ diante da suspeita e/ou confirmagdo da
SCZV que as maes e familias se deparam com o inesperado e tém a necessidade concreta de
alterar os seus planos e sonhos, a fim de se reestruturar para a nova situagdo apresentada.
Nesse sentido, a realizagdo desta pesquisa justifica-se, pela necessidade de compreender as
vivéncias, demandas, necessidades e cuidados das maes de criancas com Sindrome Congénita
do Zika virus, tendo em vista que, para cuidar, essas mulheres precisam existir e ganhar
visibilidade.

Nosso pressuposto ¢ de que o aumento nas vulnerabilidades e tensdes vivenciadas
pelas maes provoca mudancas em suas vidas, ficando visiveis essencialmente pela
centralidade no cuidado e assim, negligenciadas em suas necessidades individuais, podendo

interferir na forma de enfrentar a Sindrome Congénita do Zika virus. Dessa forma, defende-se
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a tese de que as mulheres - maes de criancas com a Sindrome Congénita do Zika virus
vivenciam situacdes de vulnerabilidades e tensdes, criam estratégias de enfrentamento e se
fortalecem perante a adversidade, favorecendo a adaptagao.

Para tanto, as seguintes questoes nortearam a pesquisa: “como as mulheres acometidas
pelo Zika virus na gestacdo vivenciaram o diagnéstico e o nascimento de um bebé com a
Sindrome Congénita do Zika virus e como aconteceu o processo de adaptacdo e
enfrentamento nos primeiros anos de vida da crianga?”

A compreensdo sobre essas vivéncias dard subsidios aos profissionais de saude que
lidam diretamente com essas mulheres nesse contexto para prestarem uma assisténcia
qualificada a essas mulheres, sendo essencial na orientagdo do cuidado, e possivelmente
favorecer o enfrentamento e¢ a adaptacao delas e de suas familias e das novas familias que
poderao vir a ter filhos com a Sindrome Congénita do Zika virus.

Dessa forma, acreditamos que poderemos contribuir para a configuracdo de uma
abordagem qualificada no sistema de saude para as maes que estdo vivenciando essa
realidade, a partir das possiveis necessidades e demandas de saude, e ampliar espagos de
discussao sobre o conhecimento produzido a partir da experiéncia delas.

Esperamos, ainda, fornecer subsidios para identificar e fortalecer discussdes acerca das
vivéncias de mulheres - maes de criangas com a Sindrome Congénita do Zika virus, de modo
a impulsionar a producdo e disseminacdo de novos conhecimentos em diversos contextos, na
perspectiva de conquistar melhorias na qualidade de vida, dar voz a essas maes e ouvidos
atentos as suas necessidades, apontando possiveis redes de apoio para a satide das mulheres e

conferindo a conquista dos seus direitos como um todo.



29

2 OBJETIVOS
2.1 OBJETIVO GERAL

Compreender as vivéncias de mulheres - maes que tiveram filhos com a Sindrome

Congénita do Zika virus.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

s Artigo 1

Conhecer como as maes acometidas pelo Zika virus na gestagdo souberam do diagndstico
da Sindrome Congénita do Zika virus em seu(sua) filho(a) e apreender a forma com que a

comunicag¢do do diagnoéstico foi transmitida.

s Artigo 2

Apreciar as dificuldades e desafios que as maes de criangas com a Sindrome Congénita do

Zika virus vivenciam.

0,

% Artigo 3

Identificar situa¢des de vulnerabilidade e acimulo de tensdes no cuidado a crianga com

Sindrome Congénita do Zika virus.

* Artigo 4

Compreender os significados de ter um filho com a Sindrome Congénita do Zika virus na
experiéncia de mulheres e, a partir disso, o que elas diriam a outras que se encontrem na

mesma situacao.

% Artigo S

Conhecer os recursos e as estratégias de enfrentamento utilizados pelas maes e familiares

para lidar com a Sindrome Congénita do Zika virus.



/
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3 CONTEXTO DO ESTUDO

3.1 A EPIDEMIA DO ZIKA VIRUS E SUA ASSOCIACAO COM A SINDROME
CONGENITA

O Zika virus foi descoberto em 1947 na floresta de Zika, na Uganda, Africa, por meio
da andlise de sangue de macacos rhesus, sentinelas para o monitoramento da febre amarela
(DICK et al., 1952). A infeccdo pelo ZIKV, transmitida pelo mesmo vetor do virus da
dengue, ja conhecido e estudado cientificamente, de comportamento aparentemente benigno,
com viruléncia e letalidade baixas, ndo evidenciava maiores preocupagdes, tendo em vista que
o Brasil passou anos consecutivos por epidemias de dengue frequentes, de carater sazonal, e
gravidade variada, porém sem notificagdes de sua possivel teratogenicidade (BRASIL, 2017a;
OLIVEIRA et al., 2018).

Durante a epidemia, as autoridades sanitarias e profissionais de saude ndo tinham
conhecimento de sua importancia, consequentemente, os Agentes Comunitarios de Saude
(ACS), que sdo linha de frente no setor da saide por possuirem um vinculo maior com a
comunidade, também ndo sabiam e, por isso, ndo conseguiam repassar informagdes simples
sobre o virus. Com isso, a partir do alarme disparado pela midia, algumas questdes como
subnotificagdes ou supernotificagdes mantiveram-se pendentes sobre a magnitude real do
aumento dos casos de microcefalia no pais (CAMARGO; KENNETH, 2016). O aumento do
uso das redes sociais pode ter contribuido para a disseminagdo de informacgdes transmitidas,
independentemente se verdadeiras ou distorcidas, gerando um grande impacto na sociedade
(DINIZ, 2016a; ONU, 2017).

Logo, mulheres infectadas na gravidez ndo tinham conhecimento do que se tratava, e
muitas descreviam os sintomas do ZIKV como virose (DINIZ, 2016a), ndo podendo ser
atribuida a responsabilidade a elas. A imprecisdao das informagdes e a falta de conhecimento
acerca do virus, bem como suas consequéncias podem influenciar diretamente na
vulnerabilidade das maes, afetando, inclusive, na preveng¢do e no cuidado as criangas
acometidas (PIMENTEL et al., 2018).

Com isso, os exantemas notificados durante os primeiros meses de gravidez e a
possibilidade de se tratar de um evento relevante em satde publica desencadearam respostas
da Secretaria de Vigilancia em Saude (SVS) na investigacdo sobre os casos e possiveis
associagdes epidemiologicas (BRASIL, 2017a).

Pesquisadores apontavam que podia se tratar de uma sindrome congénita com

sintomas com comprometimento neurolégico ao nascimento, podendo ser acompanhado de
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outras complicagdes (FNUI, 2018). A seriedade e rapidez da comunidade cientifica em torno
do conhecimento sobre a relagdo entre a infeccdo pelo ZIKV na gestacdo e o evento de
afeccdo neurologica congénita grave ficara marcada na histéria da ciéncia e da saude
(CARVALHO, 2016b).

Este desafio surgiu num momento particularmente delicado, de fragilidade politica e
econdmica, acentuando ainda mais as vulnerabilidades sociais, restringindo com mais
intensidade o repasse de recursos necessarios ao Sistema Unico de Satde (SUS) e
comprometendo o financiamento das pesquisas, importantes para uma resposta adequada ao
surgimento de novos problemas de saide (CAMARGO; KENNETH, 2016).

A partir da ocorréncia de casos da Sindrome de Guillain-Barré e microcefalia, o0 MS
declarou, em novembro de 2015, “emergéncia em Satde Publica de importincia nacional”
(ESPIN), por meio da Portaria 1.813, e recomendou a investigacdo acelerada em possiveis
relacdes causais entre o ZIKV e distarbios neurologicos, com diversas repercussdes que
extrapolam os limites da Satude Publica (PAHO, 2015; BRASIL, 2015¢c; OLIVEIRA, 2016).

Em fevereiro de 2016, a OMS reconheceu a gravidade do problema em questdes
mundiais e a inseriu como uma categoria emergencial, caracterizando-a como um fendmeno
de importancia global no ambito do Regulamento Sanitario Internacional, como “emergéncia
em Saude Publica de importancia internacional” (ESPII) (WHO, 2016). Esses dois marcos
oficiais foram responsaveis por uma ampla visibilizagdo da epidemia que resultou num
contexto de grande acendimento (VALIM, 2018).

Ainda em fevereiro de 2016, a SVS/MS publicou a Portaria n°. 204/2016, que
atualizou a Lista Nacional de Notificagdo Compulsoéria de Doengas, Agravos e Eventos de
Satde Publica, na qual a doenca aguda, Zika em gestantes e Obitos com suspeita de infecgao
pelo ZIKV foram incluidos, sendo os dois ultimos classificados como eventos de notificacao
imediata (BRASIL, 2016d). No entanto, o impacto do ZIKV em mulheres gravidas e seus
fetos em relagdo a extensdo e a longevidade do dano que o virus pode causar ainda ndo ¢
totalmente conhecido (HRW, 2017a).

Em julho de 2016, apés uma reunido internacional para investigar os detalhes da
infeccdo pelo ZIKV e seus efeitos sobre a crianga, a Organizacdo Pan-Americana da
Satde/Organizacao Mundial da Satde (OPAS/OMS) atualizou a caracterizagdo preliminar
para Sindrome Congénita do Zika virus (PAHO, 2016).

Diante da mudanga dos casos registrados, a OMS, em fevereiro de 2017, e o MS, em
maio de 2017, decretaram o fim da emergéncia nacional, justificando a medida com base na

queda de 95% no niimero de casos registrados nos primeiros meses de 2017 em comparacao
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com o0 mesmo periodo de 2016, porém, as acdes de enfrentamento ao Aedes e a assisténcia as
criangas e maes continuaram sendo mantidas (BRASIL, 2017¢).

No periodo de 2000 a 2014, antes da epidemia, foram registrados 2.464 nascidos vivos
com microcefalia no Brasil, com média anual de 164 casos. No ano de 2015, o nimero de
casos aumentou nove vezes em relacdo a essa média (MARINHO et al., 2016).

Em 2015, 4.749 casos de microcefalia foram notificados no Registro de eventos em
Satde Publica (RESP)!, dos quais 1.161 (24%) foram confirmados (IPEA, 2018). Desses,
71% dos nascidos vivos com microcefalia (1.142) eram filhos de maes residentes na Regido
Nordeste do pais (MARINHO et al., 2016). Em 2016 foram notificados 8.610 casos ¢ em
2017, 2.652 casos (BRASIL, 2017b; BRASIL, 2018a).

Entre as semanas epidemiologicas (SE) 45/2015 e 52/2018 (08/11/2015 a 29/12/2018),
o MS foi notificado sobre 17.041 casos suspeitos de alteragdes no crescimento e
desenvolvimento possivelmente relacionados a infeccdo pelo ZIKV e outras etiologias
infecciosas. Dos casos com investigacdo concluida, foram confirmados 3.332 (19,6%), dos
quais 643 (3,8%) foram classificados como provaveis para relacdo com infeccdo congénita
durante a gestacdo (BRASIL, 2019a). Em 2019, j& foram registrados 393 casos provaveis de
ZIKV em gestantes, sendo 59 casos confirmados (BRASIL, 2019b).

A maioria dos casos notificados concentrou-se na Regido Nordeste do pais (58,5%),
seguindo-se as Regides Sudeste (25,1%) e Centro-Oeste (7,5%). Os estados com maior
numero de casos notificados sao Pernambuco (16,4%), Bahia (15,6%), Sao Paulo (9,8%), Rio
de Janeiro (6,9%) e Paraiba (6,9%) (BRASIL, 2019a).

Os nameros mostram que a epidemia nao parou, mas deve permanecer circulando por
um longo tempo, porém ndo esta sendo divulgada, por ter sido retirada da Situacdo de
Emergéncia Nacional e Internacional, sugerindo um retrocesso nas acgdes. Talvez a SCZV
tenha entrado em processo endémico, tendo em vista que a prevaléncia estd muito inferior a
de 2015 e 2016.

Com o receio de engravidar, provavelmente associado ao risco de infecg¢do pelo ZIKV,
houve queda no numero de nascimentos registrados no pais. No ano de 2014 foram

registrados 3.041.568 nascidos vivos no Brasil e em 2015, 3.058.783. Em 2016, mulheres

' O Registro de Eventos em Satde Publica (RESP) é um formulario online desenvolvido com a
finalidade de registar as emergéncias de satide publica, tendo em vista que as agdes de vigilancia
relacionadas a esses eventos precisam ser realizadas com urgéncia, permitindo, assim, a consolidagao
e caracterizagdo da emergéncia. Diante da necessidade de os casos suspeitos de microcefalias serem
notificados imediatamente ao Ministério da Satide, foi construido pelo DATASUS um formulario
online no RESP, denominado RESP-Microcefalias (Portal SINAN).
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deixaram de engravidar, caindo para 2.903.933 nascimentos. Em 2017, a prevaléncia foi

mantida em 2.962.815 nascidos vivos (IBGE, 2019a).

3.2 SINDROME CONGENITA DO ZIKA VIRUS: CARACTERIZACAO, DIAGNOSTICO
E TRATAMENTO

A SCZV ¢ caracterizada pela presenca de um conjunto de sinais e sintomas, dentre
eles, calcificagdo intracraniana, ventriculomegalia, redu¢ao do volume cerebral, artrogripose,
malformagdo da coluna vertebral, microcalcificagdes no tecido neuroldgico cerebral,
hipotrofia  cortical, hipertonia global grave com hiper-reflexia, irritabilidade,
hiperexcitabilidade, choro excessivo, distirbios de degluticio e alimentares, podendo a
microcefalia estar ou ndo estar presente ao nascimento. Nesse sentido, a microcefalia aparece
como um sinal da sindrome e ndo como condi¢do determinante da malformagao congénita que
pode desencadear alteragdes neurologicas (epilepsia, paralisia cerebral, retardo no
desenvolvimento cognitivo), motoras, auditivas e oculares (ASHWAL, et al., 2009;
EICKMANN et al., 2016; DINIZ, 2016a; BRASIL, 2017a; TEIXEIRA et al., 2018; FNUI,
2018), que variam de acordo com o grau de acometimento cerebral (BRASIL, 2016a).

A ocorréncia da microcefalia estd relacionada a exposicdo a fatores bioldgicos,
quimicos, fisicos; tem etiologia complexa e multifatorial, envolvendo fatores genéticos e
ambientais e pode ter como causa diversos agentes infecciosos além do ZIKV, como sifilis,
toxoplasmose, rubéola, citomegalovirus, herpes viral, entre outros (WHO, 2014,
ALCANTARA; O’DRISCOLL, 2014, BRASIL, 2015a).

As microcefalias — principal achado descrito previamente — eram definidas como
alteracdes de estrutura ou funcdo do corpo em que o Perimetro Cefalico (PC) se encontrava
menor que dois ou mais desvios-padrdao (DPs) do que a referéncia para o sexo, a idade ou
tempo de gestacdo. Em novembro de 2015, foi adotada a medida mais sensivel de 33 cm para
ambos os sexos, considerando como referéncia as criancas a termo (37 ou mais semanas de
gestagdo). Posteriormente, reduziu-se a medida de referéncia do PC para 32 cm para criangas
a termo de ambos os sexos. Finalmente, em marco de 2016, alinhada as orientagdes da OMS,
foi adotada uma defini¢do padrdo internacional para microcefalia para criancas a termo, sendo
as medidas de 31,5 cm para meninas e 31,9 cm para meninos (WHO, 2016; BRASIL, 2017d).

Em agosto de 2016, a OMS recomendou aos paises que adotassem como referéncia

para as primeiras 24-48h de vida os parimetros de InterGrowth? para ambos 0s sexos, que sio

2 O Consorcio Internacional de Crescimento Fetal e Neonatal para o século 21, ou INTERGROWTH-21%, é uma
rede global e multidisciplinar de mais de 300 pesquisadores e clinicos de 27 instituigdes em 18 paises em todo o
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baseados numa tabela de acordo com a semana gestacional e o sexo. Um modelo de tabela foi
elaborado para os profissionais de saude usarem para avaliar o tamanho do recém-nascido
(RN) (peso, comprimento, circunferéncia da cabe¢a) no nascimento contra padrdes globais
(INTERGROWTH-21ST), sendo disponibilizada online no site do MS.

Os dados do INTERGROWTH tém como objetivo estabelecer normas internacionais
de crescimento para medir e melhorar o atendimento clinico para as maes e as criangas e
comparar os resultados entre as populagdes, ampliar os padrdes infantis de crescimento para o
periodo fetal e neonatal de acordo com a OMS, oferecer ferramentas para a continuidade dos
cuidados desde a concepcao até os 5 anos de idade, mostrando novas maneiras de classificar
RNs pré-termos e pequenos para a idade gestacional (BRASIL, 2016a).

A recomendagdo da OMS ¢ de que o PC seja medido utilizando técnica e
equipamentos padronizados, entre 24 horas apds o nascimento e até 6 dias e 23 horas de vida,
devendo ser acompanhado mensalmente ap6s o nascimento e qualquer desaceleragdo que
implique na diminui¢do da circunferéncia deve levantar a suspeita e notificagdo (BRASIL,
2015a; BRASIL, 2016a).

Diante das mudancas, acredita-se que possam existir criangas que nasceram com
sequelas da SCZV, mas que, por ndo se enquadrarem na defini¢do de perimetro cefalico
diminuido, ndo recebem a assisténcia necessaria. Dessa forma, deve-se ponderar sobre a
importancia do monitoramento para identificar possiveis atrasos no desenvolvimento
neurocognitivo infantil (MOCELIN et al., 2019).

A presenga isolada da microcefalia ndo significa que sucedam alteragdes motoras ou
mentais. Criancas com PC abaixo da média podem ser cognitivamente normais, sobretudo, se
a microcefalia for de origem familiar. O comprometimento cognitivo ocorre em cerca de 90%
dos casos (BRASIL, 2016b). Porém, a redu¢do do PC pode levar a manifestagdes como crises
convulsivas e espasmos.

As crises convulsivas podem surgir desde o periodo neonatal, com aumento da
frequéncia durante o seguimento, sendo a ocorréncia mais evidente a partir dos trés meses de
idade e os espasmos epilépticos o tipo mais comum encontrado na SCZV (EICKMANN et al.,

2016).

mundo, dedicados a melhorar a satide perinatal globalmente e empenhados em reduzir as milhdes das mortes
neonatais evitaveis que ocorrem como resultado do parto prematuro ou crescimento intrauterino pobre. Para
atingir esse objetivo, seguem padrdes internacionais de crescimento para medir € melhorar o atendimento clinico
materno e neonatal e comparar os resultados entre as populacdes. Tais padrdes existem para monitorar o
crescimento de bebés e criancas. Eles s3o os Padrdes de Crescimento Infantil da OMS, e seu lancamento em
2006 foi uma conquista marcante. Esses padrdes baseados cientificamente sdo usados em todo o mundo.
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Os espasmos sdo convulsdes muito leves, como se fossem sustos que a crianca leva,
sendo frequentemente confundidos com dores abdominais, porque a crianga cruza os bragos
sobre a barriga durante a crise. normalmente ocorrem em bebés que apresentam distirbio
cerebral ou problema mais grave de desenvolvimento, permanecendo apenas alguns segundos,
ocorrendo normalmente, um apds o outro, em uma série que tem duracdo de varios minutos,
podendo acontecer varias séries de espasmos por dia. Normalmente hd uma elevada
incidéncia de crises epilépticas de aparecimento precoce, antes do final do primeiro semestre
de vida, podendo cessar até os cinco anos de idade, porém, frequentemente, outro tipo de
convulsdo se desenvolve (ALVES et al., 2016; SILVA; CAMILO, 2017).

Na SCZV podem ocorrer varios tipos de crises epilépticas: espasmos, crises
generalizadas e focais, sendo o espasmo o tipo de crise mais observada (ALVES et al., 2016).
De uma forma geral, o tratamento medicamentoso ¢ feito com o uso de farmacos
antiepilépticos (FAE), cuja escolha depende de fatores como o tipo de crise e a seguranga para
a faixa etaria (SILVA, CAMILO, 2017).

No Brasil, as microcefalias sdo monitoradas por meio do Sistema de Informacgdes
sobre Nascidos Vivos (SINASC) e o MS investiga todos os casos de microcefalia e outras
alteragdes do sistema nervoso central (SNC), informados pelos estados, e a possivel relagao
entre o ZIKV e outras infec¢des congénitas (BRASIL, 2015a).

Esses dados sdo importantes para o monitoramento integrado de vigilancia e atencao a
satide de condi¢oes relacionadas as infec¢des durante a gestagdo, identificadas no pré-natal,
parto e puericultura. No RESP sd3o solicitadas informagdes sobre a identificacdo da
microcefalia durante a gestacdo ou no pos-parto, como o tipo de alteracdo congénita, o
periodo e idade gestacional da deteccdo da microcefalia, dados sobre o perimetro cefalico do
concepto, assim como dados clinicos e epidemioldgicos da mae durante a gestagao.

A partir do diagnostico da SCZV, a orientagdo do Ministério da Satude ¢ voltada para a
assisténcia pré-natal e, em caso de ultrassonografia (USG) obstétrica que apresente achado
sugestivo para microcefalia ou alteracdo no SNC do feto, a equipe de saude deve estar
preparada para acolher a gestante e suas angustias, dividas e medos, por meio de uma escuta
qualificada, sem julgamento nem preconceitos, que permita & mulher falar de sua intimidade
com seguranga.

Os protocolos do MS e da Sociedade Brasileira de Ultrassonografia (SBUS)
estabelecem a importancia da USG morfoldgica durante a gestacdo, nos quais o primeiro
exame deve ser realizado em torno das 12 semanas, o segundo com 22 semanas € o terceiro

com 32 semanas, cada um com as suas particularidades, feito em equipamentos modernos e


http://www.brasil.gov.br/saude/2016/03/ministerio-da-saude-investiga-4-291-casos-suspeitos-no-pais/download-1.jpg
http://www.brasil.gov.br/saude/2016/03/ministerio-da-saude-investiga-4-291-casos-suspeitos-no-pais/download-1.jpg
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por profissionais habilitados (SOARES, 2016).

Peralta e Barini (2011) reforcam que alguns estudos demonstram ser possivel a
identificacao da maioria das estruturas anatdémicas fetais por meio da USG quando ¢ realizada
entre a 11* e a 14" semana de gravidez, podendo-se identificar casos como da microcefalia,
reforcando a importancia da sua realizacdo, apresentando vantagens quando esta andlise ¢
feita de forma precoce. Ao exame, observa-se uma cabega pequena para a idade do feto e uma
relagdo anormal entre o cranio € o abdome fetal, com o diagnostico definitivo concluido apos
exames seriados, nos quais se analisa uma taxa de crescimento baixa da cabeca do feto
(SANCHES, 2015).

Para os casos de diagndstico tardio, o MS orienta a realizacdo da ultrassonografia
transfontanelar (US-TF) como primeira op¢do de exame, ja que a tomografia
computadorizada de cranio (TCC) envolve alta carga de radiacdo e sua realizagdo em RNs,
com frequéncia, exige sedacdo. A TCC, sem contraste, via de regra, s6 ¢ indicada para
aqueles cujo tamanho da fontanela impossibilite a US-TF ou se, apds os exames laboratoriais
e a US-TF, ainda persistam duvidas no diagnéstico (CTRC SAO PAULO, 2016).

Para Rodrigues et al. (2018), a importancia do diagndstico precoce da SCZV nos
quadros exantematicos notificados durante o pré-natal, independentemente da microcefalia ao
nascer, traz implicagdes no acompanhamento multidisciplinar de criangas pré-expostas para
avaliacdo do atraso nos marcos do desenvolvimento neuropsicomotor e estimulo precoce, a
fim de diminuir sequelas motoras e cognitivas e melhorar a inser¢do social.

Ainda ndo existe tratamento especifico para a SCZV, mas sdo realizadas agdes de
suporte que podem auxiliar no desenvolvimento do bebé e da crianga através de um
acompanhamento sistematico como preconizado pelo SUS. Como cada crianga desenvolve
complicagdes diferentes, entre elas respiratorias, neuroldgicas e motoras, o acompanhamento
por diferentes especialistas vai depender das funcdes que ficarem comprometidas (BRASIL,
2016a).

Criangas com microcefalia e prejuizos do desenvolvimento neuropsicomotor
beneficiam-se do Programa de Estimulacdo Precoce, que objetiva estimular a crianca e
ampliar suas competéncias, abordando os estimulos que interferem na sua maturagdo, para
favorecer o desenvolvimento motor e cognitivo. A crianca deve ser inserida nesse programa
tdo logo esteja clinicamente estavel e ele deve se estender até os 3 anos de idade, sendo
imprescindivel o envolvimento dos pais e familias no programa (BRASIL, 2016a). O periodo
mais importante para essa estimulacdo vai de 0 aos 3 anos, época de maior resposta aos

estimulos (BRASIL, 2019c).
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3.3 REPERCUSSOES DO DIAGNOSTICO DA SINDROME CONGENITA DO ZIKA
VIRUS

Considerando-se que a SCZV se trata de uma condi¢do nova em saude, ainda pouco
explorada, torna-se importante destacar que este topico foi construido com base em
referéncias com situagdes de malformagdes congénitas em geral, assim como outras
desabilidades, nas quais o periodo do diagnostico também ¢ considerado critico.

Além de todas as expectativas que acompanharam as maes e suas familias desde a
gestagdo até o nascimento e alta hospitalar, emergem outras preocupacdes € sentimentos como
frustracdo, vergonha, ndo aceitagdo, preocupagdo, desespero e necessidade real de ver o filho,
que permeiam todo o acontecimento, transformando-se em uma realidade diferente da
imaginada, que afetam profundamente a vida das pessoas envolvidas, com mudang¢a no ritmo
de vida (ROECKER et al., 2012).

Quando ocorre o inesperado durante a gestacdo, as transformacdes sofridas variam
desde o grau da malformacao e as caracteristicas envolvidas, se implica em hospitalizagcdo ou
existe ameaga a vida da crianga, como também com o acumulo de demandas ¢ a disposi¢do de
se reorganizarem para o cuidado dessa crianga. Por ndo estar apenas na questdo bioldgica e
cada familia administrar de forma diferenciada, essa realidade influencia diretamente o
comportamento de todos os membros da familia e a informacdo pode gerar desequilibrio
psicolégico, tendo que se organizar para viver esse momento tao complexo (ROECKER et al.,
2012; OLIVEIRA et al., 2018).

Mulheres que recebem o diagndstico de alguma doenga durante a gravidez e/ou
descobrem que seu filho pode ter ou tem algum agravo de satde, como a SCZV, alguma
deficiéncia ou doenca grave podem ser mais propensas a desenvolver sintomas de angustia.
As preocupagdes da pessoa sobre sua gravidez, seu bebé ou seus problemas de satide podem
causar muito estresse (BRASIL, 2017c¢). A falta de informacgado e incerteza cientifica podem
causar ansiedade extrema e desnecessaria, depressao e sofrimento mental em gestantes cuja
infeccao pelo ZIKV foi confirmada (HRW, 2017a).

Dessa forma, os profissionais da satide devem estar capacitados para transmitir a
noticia do diagnostico (OLIVEIRA et al., 2018). Ao possibilitarem o didlogo, a expressdo de
duvidas e de ansiedades, oportunizam um espaco de entendimento no qual as orientagdes
repercutem em maior adesdo e seguranca durante o periodo gestacional (BARRETO et al.,
2013).

Por ser considerada uma situagdo traumatica, dificil, sofrida, as consequéncias da
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SCZV podem provocar conflitos internos e desenvolver sentimentos semelhantes aos
vivenciados em um processo de luto, alterando rotinas. Dessa forma, torna-se importante
proporcionar a mae o apoio de que ela necessita para enfrentar eventuais episodios de
depressao ou outras formas de sofrimento psiquico (BRASIL, 2016a).

Todo esse processo pode levar a alteracdo da dinamica familiar, do estilo de vida, da
relagdo do casal, do rendimento financeiro e afetar o desempenho profissional, pois algumas
maes t€ém que abdicar do trabalho fora de casa para prestar o cuidado integral ao filho. Além
disso, diante da situacdo existencial, inimeras sao as incertezas em relacao ao futuro desses
filhos, tornando-se um fator de estresse (OLIVEIRA et al., 2018). Isto leva os pais a viverem
momentos de instabilidade emocional, por algo niao esperado, havendo como desafio o
enfrentamento (CANTWELL-BARTL; TIBBALLS, 2013).

Neste contexto de desconhecimento e do inesperado, a imagem da mae torna-se
abnegada, muitas vezes retratada em estado de abandono paterno, em cendrio de miséria, de
negacdo de direitos e excesso de vulnerabilidades. Na interagdo com a midia, a presenga
paterna sofre um recuo, reafirmando modelos de parentalidade em que a mulher na imagem
publica estd identificada como cuidadora Unica (MOREIRA et al., 2018), reforcando a
concep¢do do que a sociedade reconhece culturalmente ¢ como a mulher detém a
responsabilidade do cuidado, na qual, para o enfrentamento integral, as mulheres precisam ser
inseridas no centro da preocupac¢do de satde (DINIZ, 2016a).

A maioria das maes e familias apresentam dificuldade em lidar com as modificagdes
decorrentes do nascimento de um filho que ndo segue os padrdes de desenvolvimento e
comportamento, diferentes dos postos socialmente (SILVA et al., 2018), ficando ainda mais
vulnerdveis, com sentimentos de conflito entre a projecdo do filho ideal e o filho real,
preocupacdes com a sobrevivéncia e o futuro da crianga, desconhecimento e inseguranca em
torno do cuidado, entre outros, podendo comprometer o vinculo e, consequentemente, seu
tratamento e sua reabilitacdo (FNUI, 2018), sendo a adaptagdao familiar considerada
importante para a manutengdo aos cuidados a crianga e, consequentemente, 0 seu crescimento

e desenvolvimento (ARNOLD; 2016).

3.4 POLITICAS PUBLICAS E DIREITOS NA SINDROME CONGENITA DO ZIKA
VIRUS

No tocante a SCZV, quase 3.000 criangas passaram a compor o espaco de outras
criancas que, também vivendo com deficiéncias e condigdes cronicas complexas de satde,

sofrem com a auséncia do Estado (MOREIRA et al., 2018).
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A Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia, n® 13.146, de 6 de julho de
2015, destina-se a assegurar e promover, em condi¢cdes de igualdade, os direitos e as
liberdades fundamentais da pessoa com deficiéncia, visando a sua inclusao social e cidadania
(BRASIL, 2015b).

Para que as maes de criangas acometidas por sequelas neuroldgicas decorrentes de
doengas transmitidas pelo ZIKV possam prestar cuidados integrais aos filhos, a Lei n°® 13.301
de 27 de junho de 2016 estabelece que a licenca-maternidade serd de 180 dias. Fica garantido
também o recebimento do beneficio de prestagdo continuada (BPC) pelo prazo maximo de
trés anos, na condi¢do de pessoa com deficiéncia, para a crianga vitima de microcefalia em
decorréncia de sequelas neuroldgicas causadas por doencas transmitidas pelo Aedes aegypti
(BRASIL, 2016c; BRASIL, 2019¢c). O auxilio ¢ de um saldrio minimo, garantido pela
Previdéncia Social.

Para suprir a ineficiéncia do Estado na assisténcia a essas criangas, existem algumas
poucas Organizagdes ndo Governamentais (ONGs) que recebem contribuigdes, € a maioria se
sustenta por doacdes (SILVA; CAMILO, 2017), constituindo-se uma ameaga frente a
situacdo. Com a diminui¢do dos casos, a SCZV foi saindo de cena, a0 mesmo tempo em que
politicos e outras pessoas influentes também abandonaram a causa (VALIM, 2018).

A infec¢do pelo ZIKV no periodo gestacional trouxe repercussdo aos casos de
microcefalia (OLIVEIRA et al., 2018), mas as maes das criangas foram esquecidas e o
siléncio prevaleceu (DINIZ, 2016a). Vale destacar que sdo maes que buscam um lugar ptblico
reconhecido, o interesse dos pesquisadores e politicos, e a visibilidade das criancas
(MOREIRA et al., 2018).

Nessa perspectiva, a midia reconheceu a gravidade da pauta, tendo sido realizadas
matérias sobre o cotidiano das familias diretamente impactadas, entrevistas e discussdes entre
agentes de imprensa, desde pequenos jornais locais até veiculos internacionais, como a
britanica BBC (DINIZ, 2016a; DINIZ, 2016b; VALIM, 2018). Apesar de todo o alarme
midiatico e comogao publica, as familias continuam sem condigdes basicas de saneamento nas
comunidades, buscando 4gua em baldes e convivendo com o esgoto na porta de casa (ONU,
2017), permanecendo a falta de controle das doencas negligenciadas. Assim, com o risco das
chuvas associado, possivelmente novas epidemias ocorrerdo (CARVALHO, 2016b).

Com esse recorte de desigualdades sociais que persistem, a epidemia de ZIKV elucida
problemas mais complexos da satde que ultrapassam as fronteiras do pais, nas quais o
processo de significagdo e as respostas dadas a epidemia mostram os atuais limites da satde

global (NUNES; PIMENTA, 2016), exigindo acdes ¢ politicas intersetoriais e interseccionais
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para o seu controle, sendo preciso refletir sobre a verdadeira protecdo dos direitos
fundamentais dessa populacdo (GUTERRES et al., 2016).

As mulheres maes da primeira geragao de criangas com a SCZV té€m necessidades nado
atendidas de prote¢do social, sendo a mais urgente delas a de sobrevivéncia material e
transporte para os cuidados de satde das criancas (DINIZ, 2016a). Por falta de politicas de
saide que possibilitem uma reabilitacdao, varios bebés chegaram a ir a 6bito e alguns dos
medicamentos prescritos ndo estdo sendo cedidos pelo SUS. Com isso, grupos de maes tém se
organizado para reivindicar o direito ao acesso a saude, considerando que este ¢ um direito
constitucional (SILVA; CAMILO, 2017), com objetivo de cobrar do Estado brasileiro sua
responsabilidade frente a epidemia e suas consequéncias na vida de seus(suas) filhos(as)
(MOREIRA et al., 2018).

Mulheres em idade reprodutiva e gestantes de todo o pais vivenciaram a tensdo e o
panico de virem a ter um bebé microcefalico. Dessa forma, para a segunda geracdo a
experiéncia foi mais torturante, na qual algumas mulheres preferiram ndo comparecer ao pré-
natal se apresentassem sinais de infec¢do pelo ZIKV, havendo casos inclusive de recusa do
exame ultrassonografico, por considerarem a descoberta como uma tortura psicologica
(DINIZ, 2016a), podendo desencadear em implicagdes negativas para a adaptagcdo. A maioria
das mulheres passaram por barreiras de acesso a um diagnoéstico precoce e completo (GALLI,
2016).

Outras questdes mais especificas como a relagdo da infeccdo pelo ZIKV
interseccionada com a raga, sexo e condi¢do social se sobressaem (GUTERRES et al., 2016),
tornando-se evidente como essa epidemia passou por um forte recorte de classe, tendo
atingido especialmente mulheres pobres, grande parte nordestinas, jovens, agricultoras rurais
ou desempregadas, com pouca escolariza¢do, dependentes dos servigos de saude e transporte.
Trata-se de um grupo homogéneo de mulheres que sobrevivem a um amplo regime de
politicas de precarizacao da vida (DINIZ, 2016c; MOREIRA et al., 2018; VALIM, 2018).

Ao se discutir a relacdo entre uma doenga como o ZIKV, que afeta diretamente as
nuances de satde sexual e reprodutiva, consequentemente, a discussdo recai principalmente
sobre os corpos das mulheres. Apesar disso, a questdo da sexualidade ainda ¢ tida como tabu
nas mais diversas sociedades em todo o mundo (GUTERRES et al., 2016). Neste sentido,
como a epidemia do ZIKV alcanga especialmente as mulheres, o debate sobre populagdo e
desenvolvimento reforca desigualdades e ressalta ainda as demandas e as necessidades em
termos de saude sexual e reprodutiva, sendo uma forma de resgatar a trajetoria tdo importante

das conferéncias de satde, que estdo escondidas.
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Dessa forma, vinte e cinco anos apos a Conferéncia Internacional sobre Populagio e
Desenvolvimento (CIPD), realizada no Cairo em 1994, o debate volta, se renova e ganha um
novo sentido. Embora os avangos alcancados em direitos das mulheres ao longo dos ultimos
anos tenham contribuido para reduzir a pobreza e a fome e melhorar a educagdo e a satide, um
extenso caminho precisa ser percorrido.

A CIPD representou um marco histérico, que teve como compromisso o alcance do
desenvolvimento sustentavel, a promog¢do dos direitos humanos e da dignidade, com énfase
no exercicio dos direitos reprodutivos, questdes de género e na autonomia das escolhas. O
foco nos direitos humanos, a busca por igualdade e o acesso universal a servigos publicos
devem continuar a nortear as agdes de governos e da sociedade civil (FNUAP, 1995),
indicando que devemos trabalhar cada vez mais para cumprir os compromissos assumidos
pelo Brasil e um conjunto de paises e que essa discussdo ndo deve se deter somente ao &mbito
da saude, mas se estender as questdes de desenvolvimento, especialmente econdmico, social e
as questdes populacionais, bem como a complexidade existente em torno desses pontos para o
alcance do desenvolvimento sustentavel no longo prazo.

Em 2004, com a Politica Nacional de Atencao Integral a Satide da Mulher (PNAISM),
houve a proposta de ampliagdo das acdes e a incorporacao da ideia de promogdo a saude
(FERREIRA, 2013). Destaca-se ainda, que esta politica incluiu grupos de mulheres
historicamente excluidos nas politicas publicas, valorizando assim, suas especificidades e
necessidades, nos quais se refor¢a que os direitos das mulheres precisam ser assegurados, por
meio de informagdes, insumos e servigcos para que os direitos humanos, inclusive os direitos
sexuais e reprodutivos, sejam plenamente alcancados.

Posteriormente, em sintonia com a PNAISM e com foco de alcancar o objetivo de
desenvolvimento do milénio (ODM) de melhorar a saude das mulheres e reduzir a
mortalidade materna, o0 MS trouxe em 2011 a estratégia de politica publica denominada Rede
Cegonha, assegurada pela portaria 1.459 de 24 de junho de 2011 (BRASIL, 2011), com visdo
de organizar a rede de cuidados que assegure as mulheres: o direito ao planejamento
reprodutivo, a aten¢cdo humanizada a gravidez, parto, abortamento e puerpério; as criancas: o
direito ao nascimento seguro e humanizado e ao crescimento e desenvolvimento saudaveis.

A Rede Cegonha propde um novo modelo de atencdo ao bindmio mae-filho por meio
de praticas exercidas pelos profissionais, que se baseiem em evidéncias cientificas, e que a
fragmentacdo das acdes e servicos assistenciais seja superada pela logica de prestacdo de
cuidados, na perspectiva de rede de cuidados. Ela considera também o respeito a diversidade

cultural, étnica e racial; a promocao da equidade; o enfoque de género; a garantia dos direitos
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sexuais e reprodutivos de mulheres, homens, jovens e adolescentes; a participagdo ¢ a
mobilizagdo social e a compatibilizacdo com as atividades de aten¢do a saide materna e
infantil , a fim de manter uma rede de cuidados resolutiva (PASHE et al., 2014).

Mesmo com avangos, ainda existem muitas brasileiras que sofrem por serem
mulheres, com as mais diversas formas de violéncia, discriminagdo e salarios desiguais. Tanto
¢, que a propria PNAISM afirma que a vulnerabilidade feminina, frente a certos agravos, esta
mais relacionada com as questdes de género, como a situacao de discriminagdo na sociedade,
do que com fatores biologico (BRASIL, 2004), caracterizando expressivamente a populagao
acometida e sua relacdo das vulnerabilidades existentes que se acentuaram com a propagagao
do ZIKYV e seus desfechos.

Do mesmo modo, uma boa parte das mulheres ainda ndo tem acesso a bens e servi¢os
fundamentais, perpetuando desta forma, as relacdes desiguais de poder entre mulheres e
homens na sociedade. Ademais, existem as desigualdades de raga e de condic¢des sociais, que
juntamente com as questoes de género que nao apenas se superpdem, mas se intercruzam e se
potencializam. A situa¢do da mulher negra, por exemplo, evidencia essa dupla discriminagao.
Do mesmo modo, estas mulheres tém maior probabilidade de ndo se inserir no mercado de
trabalho e, em especial, de obter um emprego de qualidade, colaborando assim, para um
terceiro fator que associado ao género, contribuindo para maior vulnerabilidade ao
adoecimento e morte (ABRAMO, 2004).

Prestar uma assisténcia integral e livre de preconceitos ¢ uma necessidade e ainda, um
grande desafio para os profissionais de saude, pois alguns padrdes sociais estereotipados de
género sdo historicamente construidos e estdo arraigados na forma de pensar e agir. Sendo
assim, faz-se necessdrio a compreensao que as diferencas expressam a rica diversidade
humana e que ¢ preciso garantir igualdade de oportunidades para todas as pessoas (BRASIL,
2013) e tratar desigualmente os desiguais como forma de garantir justi¢a social a autonomia
das mulheres para decidirem sobre suas vidas e seus corpos (FERREIRA, 2013).

Para a concretizacdo dos principios do SUS, estruturar sistemas em redes ¢ o mais
eficiente caminho para se promover a integralidade, como também estados e municipios
brasileiros tém a oportunidade de melhorar o cuidado, aumentando a eficiéncia no uso dos
recursos, garantindo a equidade no acesso, a sustentabilidade e a coesdo social (ALECRIM;
DOBASHI, 2014).

Nesta perspectiva, descortinar a influéncia das desigualdades de género e sua
interseccionalidade com a racga/etnia, classe social, orientacdo sexual e outras condicoes irdo

contribuir significativamente com a saude das mulheres, o que ndo aconteceu no auge da
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epidemia, no qual o contexto de apagamento da identidade materna propagada incidia
primeiramente nas semelhangas entre elas em torno do diagndstico comum de seus filhos
(VALIM, 2018).

Com o compartilhamento das vivéncias na SCZV, ao procurar entender os siléncios
dessas mulheres e debater sobre os direitos e as garantias que elas tém (ou deveriam ter),
observa-se uma necessidade urgente de apagar aquela imagem construida pela midia e
especialistas. Ao inclui-las centralmente no debate de politicas publicas sobre o ZIKV e de
saude das mulheres, o importante papel de visibiliza-las ¢ exercido (LARA NETTO, 2016).

Na verdade, essas mulheres ja& eram andonimas antes da epidemia e continuam
invisibilizadas. Infelizmente, nem essas mulheres nem outras sdo sujeitos de direitos. Mas
estas, pelas situacdes que vivem, ainda se colocam como objeto de cuidado.

A epidemia foi uma tragédia também no reconhecimento dos seus direitos (DINIZ,
2016a). As maes das criancas nascidas com SCZV lutam por justi¢a e dirigem ao Estado a
responsabilidade pela sua dor, pelo luto de um filho sem anormalidades, de cujas deficiéncias
se tornam testemunhos, exacerbando a forca pelo interesse legitimo em garantir saude,
reabilita¢do, educagdo e beneficios, sem serem esquecidos (MOREIRA et al., 2018).

Para Pinheiro (2016), a constru¢cdo moral projeta a importancia de uma figura central
que situe esse papel do cuidador, geralmente assumido pela mulher. Apesar de todas as redes
de cuidado instituidas, elas desempenham no cotidiano uma defini¢do figurada dessa
maternidade, estabelecendo significados pela experiéncia de serem maes de anjos, assumindo
o protagonismo do discurso.

Cabe ainda ressalvar que, em torno da epidemia, a vida dessas criancas e familias
ganharam destaque, mostrando a figura da mulher como o centro da unidade familiar e, por
questdes de género, considerada a que tem a responsabilidade de cuidar dos filhos e sustentar
as comunidades e familias. Assim, por ser detentora da fun¢do de cuidar de tudo, inclusive da
vida em comum, sofre na pele (e no ventre) o peso dessa carga.

Dessa forma, ao que tange ao desafio da producdo de conhecimentos, deve envolver
ndo apenas os aspectos biologicos, mas também relacionados a vida e a saude das criangas
acometidas, das mulheres, das familias, das comunidades e do pais como um todo. E neste
sentido que a multidimensionalidade das acdes, inclusive em satde, determinando trabalho
articulado, colaborativo e interprofissional, de modo que o cuidado a essas criangas, familias e
comunidades ganhe destaque na centralidade da producdo de conhecimento, especialmente na

Enfermagem, pelo seu lugar de cuidar e também fazer a gestdo do cuidado.
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Esse conjunto de iniciativas tanto em nivel nacional como internacional apontam para
um reconhecimento que a saide das mulheres ¢ uma prioridade global e por isso, necessitam
ser cada vez mais vistas numa perspectiva que contemple seus determinantes sociais e de

saude.



CAPITULO IV
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4 REFERENCIAL TEORICO

4.1 MODELO DE RESILIENCIA, ESTRESSE, AJUSTAMENTO E ADAPTACAO
FAMILIAR DE MCCUBBIN E MCCUBBIN

Diante de a oportunidade de desenvolver uma pesquisa com as maes de criangas com a
Sindrome Congénita do Zika virus no 4mbito do Sistema Unico de Saude (SUS), procuramos
na literatura cientifica um referencial que nos apoiasse no sentido de compreender como
vivem essas maes, suas realidades, necessidades e mudancas a partir do diagnostico. Frente ao
exposto, o modelo de resiliéncia, estresse, ajustamento e adaptacio familiar proposto por
Mccubbin e Mccubbin (1993) foi escolhido por permitir identificar as potencialidades das
familias para lidar com o estresse, assim como o processo de adaptacdo em resposta a uma
situacdo geradora de crise familiar.

Esse modelo foi desenvolvido por um casal de pesquisadores com uma vasta producao
cientifica na 4rea da familia: Marilyn McCubbin, enfermeira, ¢ Hamilton McCubbin,
socidlogo. A motivacdo para o desenvolvimento do modelo surgiu da necessidade sentida de
compreender a razao pela qual as familias reagem de formas diferentes quando confrontadas
com fatores de estresse semelhantes, nas quais algumas familias se recuperam das crises e
tornam-se resilientes, enquanto outras permanecem vulneraveis ou se tornam disfuncionais.

Considerando que uma mesma doenga pode ter um impacto dramaticamente diferente
em cada familia, perante o qual algumas podem se mobilizar e se reorganizar para lidar
construtivamente com a situacao vivenciada, enquanto outras se estagnam, este ¢ o inicio de
um processo de reorganizagdo pelo qual a familia terd de passar e, durante o processo de
busca do reequilibrio familiar, hd uma grande oportunidade de expandir papéis, aceitar novas
responsabilidades, aprender novas formas de organizacdo e de cuidar (MCCUBBIN;
MCCUBBIN, 1993).

De acordo com McCubbin e McCubbin (1993), o sistema familiar ¢ muito complexo,
envolvendo interacdes entre as caracteristicas e personalidades de cada elemento da familia,
adaptando-se mutuamente a adversidade. Mesmo nos momentos dificeis do dia a dia, as
familias vao negociando mudangas, de forma quase inata, lutando em conjunto para os
ultrapassar.

O modelo ajuda a determinar se uma doenga estressante pode ou ndo causar uma crise
familiar. Nesse sentido, McCubbin et al. (2002) defendem que abordar a familia na

perspectiva da resiliéncia ¢ afirmar que as familias tém potencial para se adaptarem a situagao
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geradora de estresse e recuperarem a saude, o bem-estar, o bom funcionamento e a harmonia
familiar.

A partir do acontecimento de um evento estressor, como a ocorréncia de uma doenga
na familia, esta tenta manter o equilibrio e, para tal, avalia a situagdo e utiliza os recursos ao
seu alcance para tentar solucionar os problemas. Nesta pesquisa, o evento estressor foi
considerado como o diagnostico da Sindrome Congénita do Zika virus, tendo como foco as
vivéncias maternas que influenciam na adaptacao da familia.

Um estressor ¢ definido como uma demanda que surge na familia e que gera ou tem o
potencial para causar mudancas no sistema familiar. Refere-se a avaliacdo que a propria
familia faz do evento estressor, ou seja, da percep¢do frente ao mesmo. Esta avaliagdo pode
variar de uma situagdo incontrolavel pela familia a uma visao de desafio a ser enfrentado e
essas transformagdes podem afetar ndo s6 a saude da familia, mas também as relagdes
familiares (matrimoniais, pais e filhos e entre irmaos). A severidade do estressor ¢
determinada pelo potencial de ameaga representado para a familia (MCCUBBIN;
MCCUBBIN, 1993).

O modelo considera duas fases: o ajustamento e a adaptacdo. A fase de ajustamento,
em que ndo iremos nos deter na tese, mas que precisa ser explicada, corresponde a reagdes
familiares diante de fatores estressores temporarios € de impacto minimo na unidade familiar.
Nesta fase, os estressores interagem com a vulnerabilidade da familia, interacao formada pelo
actimulo de tensoes. O objetivo da fase de ajustamento ¢ lidar com o estressor sem introduzir
mudangas impactantes ou definitivas no funcionamento familiar. Quando a familia ultrapassa
a situag¢do com facilidade, expresso nas poucas mudangas no sistema familiar, ocorre um bom
ajustamento. Em situacdo oposta, na incapacidade de restabelecer o equilibrio, depara-se com
uma situacdo de crise resultante de um mau ajustamento, surgindo, assim, a fase de pds-crise
ou adaptacao (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).

A fase de adaptacio ¢ aquela na qual os esforgos usados para superar a crise inicial
na fase de ajuste ndo foram suficientes e a familia, desta forma, precisa se reorganizar para
supera-la, compreendendo um conjunto de padrdes de comportamento e de aptiddes que as
familias revelam quando sdo confrontadas com situacdes adversas e geradoras de estresse e
que determinam a capacidade da familia para manter a sua integridade e recuperar ou manter
o bem-estar familiar. Os componentes da etapa de adaptacao se destacam com as experiéncias
vividas pela familia, ou seja, além do estressor inicial existem novos estressores € novas

demandas a serem resolvidas (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).
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Os autores destacam ainda que o nivel de adaptacdo depende de alguns elementos,
como o conjunto de imposi¢des colocadas a familia, a etapa do ciclo de vida em que se
encontra, a possivel coincidéncia com uma transi¢ao, as tensdes com se deparam e que
interagem com os niveis de resiliéncia da familia, compostos por fatores que se relacionam e
produzem uma boa ou ma adaptacio da familia ao contexto.

A boa adaptacido acontece quando a familia ¢ capaz de se estabilizar com padrdes
instituidos, promover o desenvolvimento individual de seus membros, que permitem o
alcance do equilibrio individual e familiar, assim como um bom funcionamento familiar e
atendimento as necessidades dos membros, uma vez que estes individuos conseguem
apresentar controle sobre o contexto em que estdo inseridos, mesmo quando confrontados
com a doenga (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).

No entanto, as mudangas também podem resultar em adaptagdes improdutivas,
inadaptacdo, onde os membros da familia sacrificam o desenvolvimento pessoal e o
crescimento, a unidade familiar funciona de forma desordenada, e o sentimento geral de bem-
estar, confianga e senso de ordem e logica familiar torna-se muito baixo. Dessa forma, a ma
adaptacao ¢ caracterizada por um desequilibrio continuo no funcionamento familiar,
prejudicando também a interacdo entre familia e sociedade. Neste contexto, ¢ possivel
constatar uma reduzida autonomia familiar e a sua capacidade diminuida para a realizagao das
tarefas cotidianas (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).

A interagdo dos componentes apontados no modelo determina a adaptacdo bem-
sucedida ou ndo da familia frente a situagdo. Para esta tese, fizemos um recorte € optamos por
utilizar os componentes que se referem a vulnerabilidade da familia, demandas familiares,
suporte social, recursos familiares, resolucio de problemas e estratégias de coping
(MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993), que foram importantes como embasamento nas
discussdes.

A vulnerabilidade ¢ entendida como uma circunstincia fragil interpessoal e de
organizacdo da familia e ¢ determinada pelo acumulo de func¢des que deixam de ser
desempenhadas ou de exigéncias a unidade familiar, tais como problemas financeiros, de
saude e mudangas de trabalho dos membros da familia e também os problemas inerentes ao
estagio do ciclo de vida em que a familia se encontra. Quanto maior o acimulo de fung¢des
ndo realizadas, mais vulneravel a familia se torna e, dependendo do ciclo familiar com o qual
se depara, ela pode estar exposta a maiores niveis de tensio (MCCUBBIN; MCCUBBIN,
1993).
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A vulnerabilidade familiar, por sua vez, interage com a tipologia da familia, que ¢é
entendida por McCubbin e McCubbin (1993) como um conjunto de atributos que permitem
explicar como o sistema familiar se comporta face as situagdes que enfrenta e predizer os
padrdes de funcionamento estabelecidos na familia.

As demandas familiares se relacionam com o acimulo de desafios cotidianos,
tensdes e/ou sobrecargas vivenciados pela familia e o acesso que essas conseguem, seja
através de pessoas (comunidade, parentes, amigos), servicos de saude ou institui¢des, que de
alguma forma dao suporte para o enfrentamento dos desafios encontrados. Esse auxilio a
familia no processo de enfrentamento e adaptacdo frente a informagao do diagndstico ocorrem
a partir do suporte social (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).

O suporte social ¢ essencial e passa pela informagdo partilhada e relagdes
interpessoais que providenciam suporte emocional, estima entre os membros da familia e
sustentaculo de rede (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993; MCCUBBIN et al., 2001). Quanto
maior o numero de recursos familiares e sociais disponiveis para a familia, maior sua
adaptabilidade (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).

Os recursos e apoios da comunidade incluem todas as pessoas e instituigdes que a
familia pode usar para lidar com uma situagdo de estresse, incluindo amigos e uma variedade
de servigos, como os médicos ou comunitarios, assim como escolas, igrejas, empregadores e
as politicas governamentais (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).

Os recursos familiares se referem ao potencial que o individuo ou familia apresentam
e que podem ser utilizados para suportar as demandas com as quais a familia se depara,
procurando reestabelecer o equilibrio no padrdo de funcionamento pré-existente, auxiliando
na capacidade de enfrentamento da familia ao lidar com o evento estressor e suas demandas,
por meio de mecanismos como recursos e capacidades de que a familia dispde para enfrentar
as adversidades, em que emergem a coesdo, a adaptabilidade, a organizacdo, habilidades de
comunicacdo, capacidade de resolugdo de problemas e a forga da familia (MCCUBBIN;
MCCUBBIN, 1993).

A familia apresenta uma bagagem consideravel de recursos de enfrentamento sociais,
familiares e pessoais expandida, pois, além dos recursos que existiam anteriormente a crise, a
familia apresenta novos recursos adquiridos apos a crise. Estes aspectos em conjunto
corroboram para o enfrentamento, assim como a maneira como a familia se engaja com o
objetivo de adaptar-se e alcangar a harmonia familiar (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).

A resolucgao de problemas e estratégias de coping compreendem agdes e habilidades

que as familias usam para reduzir ou lidar com as demandas familiares e os eventos
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estressores, contornando situagdes de crise ou de rotura familiar. Os esfor¢os adotados, de
forma individual ou familiar, para o enfrentamento das dificuldades, envolvem a habilidade
de gerenciar um estressor, identificar caminhos alternativos e desenvolver padrdes de
resolucdo de problemas, ou seja, a capacidade de a familia organizar a situacdo em
componentes gerenciaveis e as estratégias e comportamentos estabelecidos que visam manter
e reestabelecer o equilibrio, reduzindo a severidade do estressor e seus desafios
(MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).

O coping familiar ¢ entendido como um esfor¢o especifico, no qual a familia atua com
0 objetivo de controlar as exigéncias com que se depara, utilizando os recursos de forma a
gerir a situagdo, por meio das estratégias e padroes de comportamento concebidos para
fortalecer a unidade familiar, manter a estabilidade emocional € o bem-estar dos membros da
familia. Ou seja, o coping refere-se a uma extensa gama de comportamentos que os membros
da familia usam para gerenciar um estressor (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993)

As estratégias de coping utilizadas pelas familias para afrontarem uma situacido de
doenca sinalizam o proprio enfrentamento, uma vez que ajudam a diminuir a pressdo do
estresse criado pela mesma, apoiam na aquisi¢ao de recursos adicionais que nao tinham sido
identificados, envolvem na gestdo da tensdo associada as novas situacdes e facilitam a postura
de manter otimismo, aceitando a situagdo. Como exemplo de um comportamento de coping
especifico, podemos citar a cooperagao e o envolvimento dos membros da familia. Os padrdes
de comunicacdo positiva também desempenham um papel positivo na capacidade de
resolugdo de problemas de uma familia (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993; MCCUBBIN et
al.2001).

A resolucgdo de problemas refere-se a capacidade da familia de organizar um estressor
em componentes gerenciaveis, identificar cursos alternativos, resolver os problemas distintos
e as questdes interpessoais, desenvolver e cultivar padrdes de comunicagdo de solugdo de
problemas necessarios para provocar esforcos de resolucao de problemas familiares.

O enfrentamento e a resolucao de problemas podem ser direcionados a reducao ou
eliminagdo de tensdes e dificuldades, a aquisi¢do de recursos adicionais, ao gerenciamento
continuo da tensdo do sistema familiar. Essas estratégias de enfrentamento tém fundamental
importancia e geralmente atuam simultaneamente em uma crise familiar induzida pela
doenca. Nesse sentido, quanto maior a variedade de estratégias de enfrentamento da familia,
maior a facilidade com que a familia consegue ter uma adaptagao satisfatoria.

Outro componente que interage com a capacidade de resolu¢do de problemas e

estratégias de coping da familia ¢ a apreciacdo da familia, que também se insere no processo
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de adaptacdo, podendo se referir tanto a apreciacdo sobre o evento estressor, que sugere
conhecer a defini¢do subjetiva da familia acerca do evento estressor e suas demandas, quanto
a apreciagao da familia acerca da situagdo, que ¢ aquela para além do estressor, que envolve
os significados das mudancas dos padroes de funcionamento e o esquema familiar, ou seja,
valores, objetivos, expectativas que representam o senso de identidade interno daqueles
membros. Nesse sentido, a apreciacdo familiar ¢ considerada o modo como a familia avalia a
situagdo estressora e sua capacidade para lidar e maneja-la, bem como sobre a significagdo e
mudangas nas regras e papéis familiares decorrentes da presenca do evento estressor
(MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).

Todavia, mudancas nos padrdes de funcionamento da familia para lidar com as
demandas criadas por uma doenca ndo garantem um nivel satisfatorio de adaptacdo, que ¢
determinado, em parte, pelo grau de congruéncia entre o esquema da familia (seus valores,
prioridades, expectativas, metas e regras que evoluiram ao longo do tempo), os padrdes de
funcionamento recém-instituidos pela familia. Quando o crescimento e desenvolvimento
pessoal dos membros da familia sdo apoiados, a integridade da familia ¢ mantida, o
relacionamento da familia com a comunidade ¢ mutuamente favoravel e a familia desenvolve
um senso compartilhado de coeréncia.

Essas situacdes sugerem dificuldades e exigem mudangas mais severas no sistema
familiar, envolvendo interrupcdo, desequilibrio e desorganizacdo nos padroes de
funcionamento familiar estabelecidos, que geram crise familiar. Nesse momento, sdo
necessarias mudancas essenciais no funcionamento da familia, a fim de reestabelecer o
equilibrio, organizagdo e coeréncia, € o inicio dessas mudancas representa o inicio da fase de
adaptacao do modelo de resiliéncia (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).

E importante enfatizar que o evento de uma doenca na familia, especialmente uma
condi¢do cronica, provoca mudangas no seu funcionamento, exigindo que a familia se
reorganize frente ao problema enfrentado, gerando entdo uma situacao de crise e, a partir dela,
a familia inicia seu processo de adaptacdo, que ira exigir mudangas em seu sistema familiar.
(MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).

Dessa forma, o Modelo de Resiliéncia incentiva os profissionais de saude a
reconhecerem a resiliéncia familiar, que deve ser entendida como um conjunto de padroes de
comportamento e de competéncias funcionais que as familias revelam quando sdo
confrontadas com situagdo adversas e geradoras de estresse e que determinam a capacidade

para manter a sua integridade e recuperar ou manter o bem-estar familiar. Logo, as familias



53

sdo consideradas resilientes quando combatem com sucesso adversidades ou quando
reorientam eficazmente os seus padrdes de funcionamento para enfrentar novos desafios.

O modelo ajuda os profissionais de saude a avaliar o funcionamento da familia e
intervir no sistema para facilitar o ajustamento e, na maioria das situagdes de doenca, a
adaptacdo familiar, bem como desenvolver estratégias de intervencdo baseadas em um
diagnodstico sistematico e avaliagdo frente ao estresse, ndo se detendo apenas nas reagdes
frente a doenca, sem uma avaliagdo cuidadosa e completa da reagdo do sistema familiar
(MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).

Neste estudo, o referencial tedrico permitiu, a partir das vivéncias das maes, identificar
aspectos referentes aos componentes do modelo e compreender a relacdo deles com o
processo de adaptacao pelo qual elas passaram ap6s o diagndstico da SCZV e o nascimento de

seus filhos, conforme apresentado na Figura 1.

Figura 1 - Esquematizacdo do modelo de resiliéncia, estresse, ajustamento e adaptacdo
familiar de McCubbin e McCubbin (1993).
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Fonte: Construido pela pesquisadora, adaptado do referencial.
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5S METODOLOGIA

5.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de um estudo de abordagem qualitativa, delineada pela investigacio
interpretativa e orientada pelo Modelo de Resiliéncia, Estresse, Ajustamento e Adaptacao
Familiar de McCubbin e McCubbin (1993).

A escolha da abordagem qualitativa possibilitou a aproximag¢do dos fatores presentes
no processo de adaptacdo de maes de criangas com a Sindrome Congénita do Zika virus, de
forma a compreender as vivéncias dessas mulheres. Esse tipo de pesquisa ¢ empregado em
historias de vida, cujas constru¢cdes humanas significativas ndo podem ser perceptiveis nem
captaveis em estudos quantitativos, permitindo apreender e interpretar aspectos profundos da
realidade, descrevendo a complexidade do comportamento e das relagdes humanas na
sociedade, bem como fornecer a analise detalhada sobre as percepgoes, atitudes e tendéncias
de comportamento das pessoas (MARCONI; LAKATOS, 2010). Portanto, examina a
compreensdo subjetiva a respeito de sua vida didria, buscando interpretar os fenomenos
sociais em termos dos sentidos que as pessoas lhes atribuem (POPE; MAYS, 2009).

A descricdo interpretativa ¢ considerada uma abordagem metodologica, que tem
colaborado para a compreensdo sobre a salide humana e a experiéncia de doencas que
implicam em consequéncias, € vem sendo utilizada como embasamento para apoiar diversos
estudos de Enfermagem (TEODORO et al., 2018). Esse tipo de investigagdo depende muito
da definicdo e da redefinigdo dos observadores sobre os significados daquilo que veem e
ouvem, e tem como foco experiéncias de vida que alteram e moldam os sentidos que as
pessoas atribuem a elas mesmas e suas experiéncias (STAKE, 2011).

O Modelo de Resiliéncia, Estresse, Ajustamento e Adaptacdo Familiar (MCCUBBIN;
MCCUBBIN, 1993), apresentado no referencial tedrico, nos fornece estrutura para auxiliar no
entendimento das respostas familiares e compreender os fatores relacionados com o processo
de adaptagdo e mudancas em reacdo a uma situacdo geradora de crise familiar, neste contexto,

o diagnostico da Sindrome Congénita do Zika virus.

5.2 CENARIO DO ESTUDO

A pesquisa foi desenvolvida em um Centro Especializado em Reabilitagdo (CER), do

Municipio de Campina Grande, no Estado da Paraiba (PB).
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A populagao do Estado da Paraiba estimada para 2018 foi de 3.996.496 habitantes,
distribuida pelos 223 municipios, com area total de 56.439,8 km? (GOVERNO DO ESTADO
DA PARAIBA, 2016; IBGE, 2019b; IBGE, 2019¢).

Em relagdo as caracteristicas e as formas de organizagdo socioecondmica e politica, a
Paraiba estd dividida em quatro mesorregides, assim denominadas, de acordo com a
classificagdo estabelecida pelo IBGE, que sdo: zona da mata paraibana, agreste paraibano,
borborema e sertdo. A zona da mata paraibana esta localizada na faixa de clima umido que
acompanha o litoral; o agreste paraibano apresenta clima semidrido; a borborema esta
localizada entre o sertdo e o agreste e ¢ a regido onde as chuvas s3o mais escassas; € o sertdo ¢
a regido da vegetacdo da caatinga. Essas mesorregioes estdo, por sua vez, desagregadas em 23
microrregides geograficas (HISTORIA DA PARAIBA, 2010; GOVERNO DO ESTADO DA
PARAIBA, 2016).

Campina Grande ¢ uma das maiores cidades do interior do Nordeste € o segundo
maior municipio do estado, localizada na Serra da Borborema, mesorregido do Agreste
Paraibano, considerada a segunda macrorregido do Estado da Paraiba, a 130 km da capital
Jodo Pessoa. Possui uma 4rea de 621 km?, cuja area urbana ¢ de 201 km? e a rural, de 420
km?, com a populacdo estimada de 407.472 mil habitantes (GOVERNO DO ESTADO DA
PARAIBA, 2016; IBGE, 2019c).

O Centro Especializado em Reabilitagao (CER) de Campina Grande/PB foi escolhido
como local de estudo por ser referéncia na assisténcia a pessoas com todos os tipos de
deficiéncias, incluindo as criangas com Sindrome Congénita do Zika virus.

O CER ¢ considerado um servico de atencdo ambulatorial especializado em
reabilitagdo que realiza diagnostico, tratamento, concessdo, adaptacdo e manutencdo de
tecnologia assistiva, constituindo-se em referéncia para a rede de atenc¢do a saude em todo o
pais. Os recursos sdo disponibilizados pelo Ministério da Satide e devem constar nos Planos
de Acao Regional e Estadual da Rede Cuidados a Pessoa com Deficiéncia, que sdo elaborados
e pactuados pelos gestores de saude estaduais e municipais (BRASIL, 2017e).

O CER de Campina Grande esta inserido no tipo IV, como modalidades auditiva,
fisica, intelectual e visual. Dispde de uma equipe multidisciplinar habilitada e servicos
diversos, como fisioterapia aquatica e terapia ocupacional. As gestantes e/ou as criangas
diagnosticadas com a SCZV sao encaminhadas pelos profissionais das Unidades Bésicas de
Satde, onde recebem assisténcia especializada, passam por exames e, em caso de

confirmagdo, iniciam acompanhamento.
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Mais de 2.800 pessoas de 183 municipios diferentes recebem atendimento. Dos
pacientes cadastrados, 800 sdo de Campina Grande e os demais, procedentes de diversas areas
do estado, como Sertdo, Curimatau e Cariri (AGENDAPB, 2019). Atualmente,
aproximadamente 100 criancas com SCZV do Estado da Paraiba estdo cadastradas na

referéncia supracitada.

5.3 PARTICIPANTES DA PESQUISA

Participaram da pesquisa maes de criangas com a Sindrome Congénita do Zika virus
de diferentes cidades do Estado da Paraiba. O contato com as participantes foi feito na propria
instituicdo, na qual as criancas sdo acompanhadas, de acordo com a disponibilidade de tempo
das maes e o desejo de contribuir de forma voluntdria com a pesquisa.

A escolha pelas maes se deu por, no contexto familiar, serem conhecidas como
detentoras do cuidado e, na maioria das vezes, sdo elas que acompanham seus filhos aos
atendimentos de saude.

Durante a coleta de dados, foram convidadas aleatoriamente 48 maes de criangas com
a SCZV, que estavam em atendimento no CER. A aproximagdo geralmente acontecia na sala
de espera. Duas mulheres manifestaram desinteresse em participar da pesquisa; uma delas
referiu ja ter participado de muitas pesquisas com questionamentos longos; em situacao Unica,
houve desencontro entre a pesquisadora e a participante convidada, destacando-se que esta
mulher relatou estar “atacada” e preferia deixar a entrevista para outra oportunidade, porém,
ndo aconteceu o encontro. Outras cinco mulheres foram excluidas por ndo atenderem aos
critérios de inclusdo: duas delas ndo eram as maes das criancas em atendimento e trés
relataram ndo terem confirmagdo se o diagnostico dos filhos teria associagdo com o ZIKV.
Houve um caso em que a mulher era surda-muda, mae de gémeos, e a avo participou da
entrevista como mediadora.

Os critérios de inclusdo estabelecidos para esta pesquisa foram: mulheres acima de 18
anos acometidas pelo Zika virus na gestagdao (confirmado por exame laboratorial) e que
apresentassem filhos com diagndstico da Sindrome Congénita do Zika virus. Foram excluidas
as mulheres cujos filhos tinham microcefalia associada a outras causas, mulheres com alguma
incapacidade cognitiva para participar da pesquisa e/ou nao residissem no Estado da Paraiba.

Nao foi adotado nenhum critério para as criancas em relacdo a idade ou tempo de

diagnostico, por estarem todas na faixa etaria entre 1 e 3 anos de idade e convivendo com os
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mesmos problemas. Dessas, 18 eram do sexo feminino e 25, do masculino, totalizando 43
criangas, visto que trés maes tiveram gravidez gemelar.

Participaram desta pesquisa 40 maes de criangas com a Sindrome Congénita do Zika
virus. A idade das maes estava entre 18 e 39 anos, sendo a idade média de 26,6 anos. Dessas,
12 tinham entre 18 e 22 anos, 11 tinham de 23 a 27 anos, 10 tinham entre 28 e 32 anos, quatro
estavam na faixa etaria entre 33 e 37 anos e trés, entre 38 e 42 anos de idade. Vale ressaltar
que a maioria era jovem e, apesar de ser critério de exclusao, ndo encontramos nenhuma mae
com menos de 18 anos de idade.

Em relagdo a etnia declarada, 27 maes referiram ser pardas, cinco disseram ser
brancas, quatro, negras, trés, amarelas e uma nao soube especificar.

Quanto a escolaridade, oito maes cursaram o ensino fundamental incompleto, cinco
possuiam o ensino fundamental completo, 14 maes fizeram o ensino médio incompleto, e
outras oito terminaram o ensino médio. Cinco maes concluiram o ensino fundamental, trés
iniciaram o ensino superior, mas nao continuaram, € apenas uma mae possuia o ensino
superior completo. Encontramos ainda uma mae analfabeta.

Das 40 maes, 33 eram donas de casa, trés estudantes, ¢ apenas quatro estavam
trabalhando no periodo da producao dos dados, com as seguintes fungdes: gargonete, baba,
caixa em uma panificadora e bolsista como professora de um programa do governo em
educacao.

A renda familiar, sem considerar a per capita, foi calculada a cada R$1.000,00 (um mil
reais) e 21 familias recebiam entre mil e um a dois mil reais, 16 familias tinham como renda
menos de mil reais e apenas trés familias recebiam entre dois mil e um e trés mil reais.

Sobre a situacdo conjugal, 22 viviam em unido estavel; sete eram casadas; cinco,
solteiras; trés, separadas, duas, divorciadas; e uma havia ficado viiva recentemente.

Quanto a vida reprodutiva dessas maes, 28 das 40 gestagdes (70%) ndo haviam sido
planejadas, uma porcentagem bastante alta. Dessas, trés haviam engravidado novamente, e
duas delas ainda estavam gravidas no periodo das entrevistas.

Para facilitar a visualizagdo das caracteristicas sociodemograficas das maes, os

resultados estdo apresentados na Tabela 1.
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Tabela 1- Dados de caracterizagdo das participantes

Variaveis sociodemograficas n
Estado civil Casada/Unido estavel 29
Solteira 05

Separada/divorciada 05

Viava 01

Escolaridade Analfabeta 01
Fund. Incompleto 08

Fund. Completo 05

Médio Incompleto 14

Médio Completo 08

Superior Incompleto 03

Superior completo 01

Renda familiar >R$1.000,00 16
R$1.001,00 — R$2.000,00 21

R$2.001,00 — R$3.000,00 03

Numero de filhos 1 filho 10
2 filhos 20

3 filhos 04

4 filhos 01

5 filhos 04

6 filhos 06

Trabalha Sim 04
Nao 36

Fonte: Dados da pesquisa

Em relagdo a mesorregido do Estado da Paraiba, a maioria (vinte e seis maes) residia
em municipios do agreste paraibano, dez maes eram da regido da Borborema e quatro, do

sertdo paraibano, como destacado na Figura 2:



Figura 2 - Mapa das mesorregides da Paraiba e nimero de maes por municipio
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Fonte: Dados da pesquisa, adaptado do Governo da Paraiba, 2019.

O Quadro 1 apresenta os municipios em que as maes residiam e a mesorregido do
estado correspondente e a quantidade de maes por municipio.
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Quadro 1 - Relacdo das maes participantes da pesquisa e municipios de residéncia

Cidade Mesorregiao do estado Maes

Aguiar Sertdo paraibano 01
Alcantil Borborema 02
Algodao de Jandaira Agreste paraibano 01
Areia Agreste paraibano 02
Cacimba de Dentro Agreste paraibano 03
Campina Grande Agreste paraibano 13
Caturité Borborema 01
Esperanga Agreste paraibano 01
Juazeirinho Borborema 02
Queimadas Agreste paraibano 01
Lagoa Seca Agreste paraibano 02
Patos Sertdo paraibano 01
Picui Borborema 01
Pocinhos Agreste paraibano 01
Santa Helena Sertdo paraibano 01
Sdo Bento Sertdo paraibano 01
Sédo José dos Cordeiros Borborema 01
Sao Vicente do Serido Borborema 02
Séo Sebastido de Lagoa de Roga Agreste paraibano 01
Soledade Agreste paraibano 01
Sumé Borborema 01

Fonte: Dados da pesquisa

5.4 INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS
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Os instrumentos utilizados para a coleta de dados foram: um roteiro semiestruturado

desenvolvido pela pesquisadora, originado pelas diferentes fases e componentes do processo de

adaptagdo e resiliéncia de acordo como o modelo desenvolvido por McCubbin e McCubbin

(1993) (APENDICE B), construcio de genograma e ecomapa (APENDICE C) para ampliar a

compreensdo sobre as vivéncias de mulheres - maes no contexto familiar e as relagdes

intrafamiliares estabelecidas com as redes de apoio e outras estruturas sociais, €, em

complementaridade, a pesquisadora realizou anotagdes em um didrio de campo.
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Entrevistas semiestruturadas podem combinar perguntas fechadas e abertas em que o
entrevistado pode discorrer sobre o tema sem se prender a indaga¢do formulada (MINAYO,
2010). Nesse tipo de entrevista, o entrevistador ¢ a pessoa entrevistada podem divergir a fim
de prosseguir com uma ideia ou respostas em maiores detalhes (POPE; MAYS, 2009). Nesse
sentido, o roteiro apresentava tdpicos que contemplavam aspectos essenciais, guiando a
entrevista com as maes participantes da pesquisa.

O genograma ¢ considerado um dos principais instrumentos padronizados para
avaliacdo familiar. Ele mostra uma representacao grafica da familia, a partir da historia do
participante, bem como suas crencas e padrdes, na qual ¢ possivel entender a relagdo entre
seus membros, a partir de simbolos e cddigos padronizados, por pelo menos trés geragdes
(WRIGHT & LEAHEY, 2009), sendo um importante instrumento na compreensdo dos
processos familiares e dos vinculos estabelecidos com os recursos disponiveis na comunidade,
valorizando as intera¢des familiares (CHAREPE et al., 2011).

O ecomapa permite identificar os recursos disponiveis e acessados pela familia, bem
como a qualidade de seus vinculos e as relagdes estabelecidas. Além disso, expressa
dinamicidade e o movimento de pessoas e familias dentro de redes proximas, os (re)arranjos e
interagdes que se estabelecem ao longo do tempo, tanto entre seus membros, como entre ela e
a comunidade. A sua utilizagdo permite melhor visualizagdo das trocas estabelecidas, da
logica empreendida pelas pessoas e familia no cuidado em saude, bem como propicia
entender as multiplas implicagdes do adoecimento na vida dessas pessoas (COSTA et al.,
2011).

O diario de campo em pesquisa qualitativa tem como finalidade registrar as estratégias
metodoldgicas empregadas na condugdo do processo de investigagdo, apresentar, descrever e
ordenar as narrativas e vivéncias dos participantes do estudo para compreendé-las em suas
multiplas dimensdes e inter-relagdes (ARAUJO et al., 2013).

Para Demo (2012), na pesquisa qualitativa, a observagdo segue o fluxo do que € ou
nao dito, por meio de gestos, olhares, o mexer do corpo e das maos, porque o que se quer
revelar pode estar imbuido de sentido e expressar mais do que a propria fala, sendo

impossivel reduzir o entrevistado a objeto.

5.5 TRABALHO DE CAMPO

No diario da pesquisadora foi anotado aquilo que foi escutado, visto e sentido no

trabalho de campo. A maioria das anotacdes foi registrada ainda no cenario da atividade, apds
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o término das entrevistas, € outras no espaco de casa, algumas horas depois da atividade de
campo, de acordo com as lembrancas marcantes captadas.

Ainda em registro no diario de campo, apesar de ndo existir uma organizagdo em
relagdo as criangas com a SCZV, observou-se que o ambiente do servigo era acolhedor,
normalmente ndo havia filas de espera, os atendimentos (consultas médicas, terapia
ocupacional, fisioterapia, fonoaudiologia, entre outros) eram agendados com horérios
marcados e grande parte dos profissionais trabalhava com um sorriso no rosto. Outro ponto
interessante considerado foi a assiduidade das maes aos atendimentos, uma vez que a cada
trés faltas sem justificativa, eram desligadas do acompanhamento.

Quando a pesquisadora questionou o nimero de criangas cadastradas e o controle de
atendimento, a enfermeira do servico justificou que muitas criangas foram incluidas como
portadoras de microcefalia sem terem o diagndstico fechado. Outras apresentavam
deficiéncias distintas, mas que haviam sido abarcadas por desespero das maes para que as
mesmas fossem acompanhadas por especialistas. Algumas criangas foram retiradas do servico
apos terem faltas ndo justificadas e outras ndo estavam indo por conta de as maes terem
engravidado novamente e estarem de licenca-maternidade. No final de 2016, aconteceu um
mutirdo do Ministério da Satde, com nova avaliacdo, desligando algumas criangas do
acompanhamento por ndo estarem dentro dos critérios padronizados.

As dificuldades apresentadas por mim, como pesquisadora, também foram registradas.
Inicialmente, a pesquisa seria realizada apenas com maes da Segunda Mesorregido do estado,
na qual Campina Grande est4 inserida, porém, como o CER foi inaugurado em fevereiro de
2017 e, até a producdao dos dados, ndo possuia um registro atualizado sobre as criangas
cadastradas que apresentam a SCZV, ndo tivemos sucesso no primeiro més, perdendo outras
maes por estarem inseridas nas demais mesorregides. Dessa forma, ampliamos a busca para
maes de todo o Estado da Paraiba.

Por serem atendidos inumeros tipos de deficiéncias e malformacdes congénitas € nao
haver um dia certo para cada condicao de saude, bem como ndo se ter acesso a uma agenda do
servigo, a pesquisadora precisou se deslocar varias vezes até o local, em busca das
participantes, o que gerou apreensao inicial.

Mesmo estando em um servico especializado, em muitos momentos tivemos
dificuldades em encontrar as maes para participarem da pesquisa. A aproximacao foi
dificultada ainda pela limitacdo de tempo, devido aos horarios estabelecidos de transporte

para retorno as suas residéncias, muitas vezes localizadas em outros municipios.
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Segundo as proprias maes, elas eram acostumadas a serem abordadas na sala de espera
ou corredor e, ao convida-las para um ambiente reservado, sentiram receio inicial. Pude
observar também que existia um embate entre o CER e outras institui¢des que atendem as
criangas, nos quais nao existia uma uniformizagao em relagao aos estimulos ou as prescrigcdes
medicamentosas, comprometendo a dinamica do servigo, pois muitas vezes o tratamento era
suspenso ou alterado por divergéncia de opinido dos profissionais de satde, sem existir
justificativa ou contrarreferéncia, na tentativa de organizar o acesso as redes de atencao a
saude.

Aos poucos, uma das enfermeiras foi me apresentando as maes e assim consegui
estabelecer relagdes, de forma que tinha acesso a uma sala reservada para o descanso e
alimenta¢do das maes e criangas. Entre algumas, criou-se um vinculo, depois de participarem
da pesquisa, elas continuavam indo até a sala de entrevista para conversarem sobre sua vida,
relacionamentos, estrutura familiar alterada, dividas, discriminacdes e preconceitos sofridos,
assim como direitos e deveres, bem como sobre a evolugdo no tratamento e possibilidades de
reabilitacdo das criangas.

Desse modo, procuramos identificar de cada experiéncia singularidades, em meio a
siléncios, choros, angustia, medo, desconhecimento, resignagdo, mas, também, a forca
expressada pelas participantes. As dores delas foram nossas. A quietude de algumas e o
desabafo e abracos fortes de outras fizeram-me emocionar, sinalizando que essas mulheres

precisavam ser cuidadas.

5.6 O PROCEDIMENTO DE COLETA DE DADOS

O levantamento de dados primarios acerca das criangas portadoras da Sindrome
Congénita do Zika virus foi feito diretamente no Centro Especializado em Reabilitagdo de
Campina Grande/PB. A pesquisadora compareceu ao servigo quantas vezes foram necessarias
durante o periodo de coleta de dados, com a finalidade de obter o maior niimero de
participantes possivel.

A coleta de dados ocorreu no periodo de junho a novembro de 2017. A entrevista se
deu apds a aproximagdao da pesquisadora com as maes na sala de espera do servico de
referéncia a partir de conversa informal, momento no qual aconteceu a apresentacdo da
pesquisa. A selecdo ocorreu por conveniéncia, de acordo com a disponibilidade de tempo das

maes e o desejo de contribuir voluntariamente com a pesquisa.
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As entrevistas aconteceram numa sala reservada para atendimento multiprofissional
em saude, garantindo a privacidade e anonimato. Algumas maes preferiram ficar com seus
filhos, enquanto outras optaram para que a entrevista ocorresse enquanto aguardavam a
crianga na terapia, aspecto que corrobora para a compreensao de que estas maes apresentavam
reduzida disponibilidade de tempo.

Poupart (2010) assinala que existem principios que orientam uma entrevista ao
sucesso, que sdo: obter a melhor colaboragao do entrevistado, colocd-lo o mais a vontade
possivel na situacdo da entrevista, ganhar a sua confianga, fazer com que ele fale
espontaneamente e aceite se envolver, permitindo, dessa forma, a reproducdo das condigdes
de uma relagdo de familiaridade e de cumplicidade entre as pessoas, mesmo, frequentemente,
elas ndo se conhecendo, € nem sempre possuindo coisas em comum.

A construcdo do genograma e ecomapa foi orientada por um roteiro e registros
graficos foram feitos pela pesquisadora em um esbogo de papel branco A4, a partir das
informagdes fornecidas pela mae e validados com a propria mulher, de modo que as
ferramentas pudessem expressar, o mais fidedignamente possivel, os movimentos da
reorganizacao familiar para o cuidado, momento em que as davidas foram esclarecidas.

Em seguida, a entrevista foi realizada. Para facilitar o processo de obtencdo das
narrativas, as perguntas e respostas foram gravadas com o auxilio de um gravador portatil
digital. As perguntas puderam permitir um relato espontineo, capaz de gerar elementos
suficientes para a pesquisadora transcrevé-los e interpreta-los posteriormente.

A duragdo média das entrevistas foi de 20 minutos e 47 segundos, totalizando 819
minutos € 11 segundos. A mais longa durou 1 hora, 9 minutos e 29 segundos e a de menor
duracdo foi de 9 minutos e 22 segundos.

Por se tratar de um estudo qualitativo, no inicio ndo foi inten¢do preocupar-se com a
quantificagdo dos participantes, mas com a sua representatividade. Para finalizagdo da coleta
de dados, considerou-se a saturagdo tedrica dos dados mediante uma pré-andlise que mostrou
coeréncias entre os discursos obtidos.

A saturagdo das entrevistas ¢ operacionalmente definida como a suspensdo de inclusao
de novos participantes quando os dados obtidos comecam a apresentar repeticdo e
redundancia. Para tanto, foram utilizados oito passos para estabelecer os critérios de saturagdo
dos dados: disponibilizar os registros de dados brutos; imergir em cada registro; compilar as
analises individuais; reunir os temas ou tipos de enunciados para cada pré-categoria ou nova

categoria; codificar os dados; alocar os temas e tipos de enunciados; constatar a saturagdo
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teorica para cada pré-categoria ou nova categoria; e visualizar a saturagdio (FONTANELLA,

2011).

5.7 TRATAMENTO E ANALISE DOS DADOS

As entrevistas foram transcritas na integra, mantendo-se todos os vicios de linguagem,
interrupcoes, falas do pesquisador e falas dos colaboradores para possibilitar o tratamento ¢ a
analise qualitativa dos dados obtidos. O segundo passo foi realizar uma leitura dos dados
transcritos, o que permitiu um processo de organizacdo dos discursos em narrativas para
identificar os enunciados significativos, considerando os objetivos da pesquisa.

Para a organizagdo dos dados utilizou-se o sofiware MAXQDA®©, versdao 2018, que
consiste em um programa de andlise de dados de pesquisa qualitativa e métodos mistos de
investigacdo que permite ao pesquisador uma organizagao e sistematizacdo mais abrangente
dos dados, contribuindo para o processo de construg¢do de categorias, codificagdo dos textos,
analise e apresentagdo dos resultados (VERBI SOFTWARE, 2016).

Com auxilio do software, e levando-se em consideracdo a teoria escolhida, foi
construida uma categorizagdo de codigos para a analise dos dados, com suas respectivas
defini¢des (APENDICE E). Os codigos e definigdes iniciais foram discutidos e revisados pela
pesquisadora e orientadora, buscando-se adequar aos preceitos tedricos do referencial, sendo
realizados os ajustes necessarios. Essa condi¢do se repetiu com trés entrevistas aleatdrias,
tendo sido essencial para ajustar as divergéncias no entendimento dos codigos e seus
significados.

Com o objetivo de identificar os aspectos relevantes, os dados transcritos foram
tabulados, as frequéncias, computadas, e procedeu-se a construcao de categorias, conforme o
método de analise de contetdo tematica proposta por Bardin (2011), definida por ser um
conjunto de técnicas de andlise das comunicacdes que tratam as informacdes provenientes das
falas dos sujeitos investigados sobre determinado assunto, de modo que seja possivel
centralizar as ideias e categoriza-las tematicamente.

Segundo Poupart (2010), a analise de contetdo na pesquisa qualitativa possibilita
estudar momentos privilegiados do cotidiano, dos quais emerge o sentido de um fendmeno
social.

A técnica de analise de conteudo desdobra-se em trés etapas: 1) pré-andlise — onde sdo
desenvolvidas operagdes preparatorias para a analise propriamente dita, como escolha dos

documentos a serem analisados ou defini¢do do corpus; 2) exploragdo do material ou
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codificacdo — processo no qual os dados brutos serdo transformados sistematicamente e
agregados em unidades, permitindo uma descri¢cdo exata das caracteristicas pertinentes ao
conteudo expresso no texto; e 3)tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacdo — onde
sao propostas inferéncias e realizadas interpretagdes previstas na representacdo teorica,
reconhecendo as informagdes fornecidas pela andlise, permitindo criar quadros de resultados,
diagramas, figuras (BARDIN, 2011).

Inicialmente, a constru¢ao das categorias da tese aconteceu de forma direta baseada no
Modelo de Resiliéncia, Estresse, Ajustamento e Adaptacdo Familiar de McCubbin e
McCubbin (1993), que foram: evento estressor, apreciacdo sobre o estressor, apreciagao sobre
o esquema familiar, acimulo de tensdes e estressores de transi¢do, recursos familiares,
suporte social e resolu¢do de problemas e estratégias de coping, que foram desmembradas em
cinco artigos, conforme o quadro 2.

A fim de preservar as identidades, as participantes foram nomeadas com a letra M
seguida do numeral ordinal que representa a ordem em que as entrevistas foram realizadas
(M1, M2, ... M10 e assim sucessivamente) e o nome da crianca com a SCZV foi substituido
pela letra C (de crianca) seguida de um numero sequencial. Os nomes de outros filhos, bem
como profissionais de saude, clinicas e hospitais foram codificados com letras do alfabeto,
obedecendo a ordem em que foram sendo mencionados pelas participantes durante a coleta de
dados. Os numeros da mae e da crianca nem sempre coincidiram, pois, na pesquisa,
participaram trés maes de gémeos.

Na transcri¢do, foram usados os sinais [...] quando houve recortes das falas, porém
sem interromper o contexto, € () para colocar alguma observacao pertinente ao fragmento
indicado.

Posteriormente, os esbocos dos genogramas e ecomapas foram organizados e
representados graficamente em torno do panorama geral da constitui¢do e relagdes da familia,
bem como de seu modo de organizagdo para o cuidado. O procedimento de analise aconteceu
ao longo do trabalho de campo, contrastando o que foi apresentado nas entrevistas e as
observagoes registradas em didrio de campo.

O genograma revelou a composi¢do familiar e as relacdes estabelecidas entre seus
entes e os nucleos de cuidado, potencializando o cuidado continuado e prolongado exigido
pelas criangas com a SCZV. O ecomapa mostrou a atuacao das redes de apoio, dinamica dos
servigos, acesso a assisténcia em satde, medicamentos e transporte, tendo sido importante

para a construgdo das demandas em vulnerabilidades encontradas.



Quadro 2 - Categorizagdo tematica das entrevistas

Artigo
Artigo 1. Sindrome
Congénita do Zika

virus: conhecimento e
forma da comunicagao
do diagnostico

Artigo 2. Interferéncia
da vida cotidiana no
enfrentamento materno

frente a  Sindrome
Congénita do Zika
virus

Artigo 3. Demandas,
vulnerabilidades e
acumulos de tensdes
associadas a Sindrome
Congénita do Zika
virus

Artigo 4. Filho
especial, mae especial:
o sentido da forca de
maes de criancas com a
Sindrome Congénita do
Zika virus

Artigo 5. Estratégias

de mulheres €
familiares no
enfrentamento da

Sindrome Congénita do
Zika virus

Fonte: Dados da pesquisa

Categorias

- A descoberta da Sindrome
Congénita do Zika virus: periodo do
diagnostico e expectativas maternas;

- A forma da comunicacdo do
diagnostico: implicagcdes diante da
descoberta da Sindrome Congénita
do Zika virus.

- Dificuldades cotidianas

- Dificuldades no acesso aos servigos
de satude

- Necessidades individuais e apoio
psicoldgico

- A forc¢a divina que transforma a
vida das maes;

- Sentimentos em dobro como fonte
de superagao;

O sentido da forga das maes para
além da doenca.

- Recursos familiares e
social;

suporte

- Estratégias de coping e resolugao
de problemas.
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Subcategorias

- Auséncia de suporte
social;
- A rotina do cuidado a
crianca;
- Dedicacao exclusiva a
crianca;

- Abandono do estudo ou
trabalho.

- Espera por atendimentos;
- Caréncia de profissionais

capacitados;

- Problemas relacionados a
transportes, deslocamento
€ acesso aos Servigos;

- Fornecimento de
medicamentos.
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5.8 ASPECTOS ETICOS

O estudo foi desenvolvido respeitando as diretrizes e normas regulamentadoras de
pesquisas envolvendo seres humanos, definidas na Resolugdo 466/2012 do Conselho
Nacional de Saude (CNS) (BRASIL, 2012). Anterior a inser¢do ao campo, foi solicitada
autorizacdo para desenvolver a pesquisa no Centro Especializado em Reabilitacdo e o projeto
foi aprovado pela Secretaria Municipal de Satde de Campina Grande (SMS) em 7 de abril de
2017 e pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de Campina Grande
em 13 de junho de 2017, obtendo autorizacdo para ser desenvolvido conforme o Parecer
numero 2.118.518 e CAAE: 68246017.5.0000.5182.

A coleta de dados ocorreu apds explicacdo da pesquisadora acerca dos objetivos da
pesquisa, bem como concordancia e assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE) pela participante (APENDICE A), garantindo respeito, no qual a mulher
pode tomar livre decisdo de forma justa e sem constrangimentos sobre a sua participacao,
levando em conta sua dignidade e autonomia, assegurando sua vontade de contribuir e
permanecer, ou ndo, na pesquisa, por intermédio de manifestagdo expressa da fala, livre e
esclarecida sem que haja qualquer prejuizo para ambas.

Os riscos relacionados a participagdo das maes constituiriam a possibilidade de
constrangimento ou emocao durante a realizacdo das entrevistas. Entretanto, foi garantido um
ambiente tranquilo e reservado e o anonimato das participantes mantido, sendo seguidas todas
as medidas para prevengdo e minimizagdo de riscos, assim como consideradas todas as
normas da Resolucao.

Dessa forma, os fundamentos éticos e cientificos pertinentes foram atendidos, assim

como os demais direitos das participantes garantidos.
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6 RESULTADOS E DISCUSSOES

Para apresentacdo dos resultados, atentou-se aos objetivos propostos pelo estudo. Para
apresentacao dos dados, considerou-se a Resolugao 031/2014 do Colegiado de Pos-Graduagao
da Escola de Enfermagem da Universidade Federal de Minas Gerais (EEUFMG), de 2 de
junho de 2014, que “regulamenta o formato das teses e dissertacdes e estabelece os critérios
para admissdo a defesa de tese e de dissertacdo”. Esta secdo da tese serd apresentada
conforme: Art. 1 “em formato de compilagdo de artigos”, § 2° “Como formato de compilagao
de artigos entende-se aquele constituido por capitulos em forma de artigo que apresentem
resultados da pesquisa realizada”.

As discussdes dos resultados ocorrem por meio da apresentacdo de cinco o artigos:
Artigo 1 — “Sindrome Congénita do Zika virus: conhecimento e forma da comunicagdo do
diagnodstico”; Artigo 2 — “Interferéncia da vida cotidiana no enfrentamento materno frente a
Sindrome Congénita do Zika virus”; Artigo 3 —Demandas, vulnerabilidades e acimulos de
tensdes associadas a Sindrome Congénita do Zika virus; Artigo 4 - “Filho especial, mae
especial: o sentido da for¢a de maes de criangas com a Sindrome Congénita do Zika virus”;
Artigo 5 — “Estratégias de mulheres e familiares no enfrentamento da Sindrome Congénita do

Zika virus”.
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6.1 ARTIGO 1 — SINDROME CONGENITA DO ZIKA VIRUS: CONHECIMENTO E
FORMA DA COMUNICACAO DO DIAGNOSTICO

Artigo Original

SINDROME CONGENITA DO ZIKA ViRUS: CONHECIMENTO E FORMA DA
COMUNICACAO DO DIAGNOSTICO

Graziela Brito Neves Zboralski Hamad !
https://orcid.org/0000-0003-2413-5973
Kleyde Ventura de Souza ?
https://orcid.org/0000-0002-0971-1701

! Universidade Federal de Campina Grande/UFCG, Doutoranda do Programa de Pos-
Graduacdao em Enfermagem da UFMG. Campina Grande, Paraiba, Brasil.

2 Universidade Federal de Minas Gerais/UFMG, Docente do Programa de Pés-graduagio da
escola de Enfermagem da UFMG. Belo Horizonte, Minas Gerais, Brasil.

Artigo aceito para publicacdo na Revista Texto & Contexto Enfermagem.

RESUMO

Objetivo: Conhecer como as maes acometidas pelo Zika virus na gestagdo souberam do
diagnoéstico da Sindrome Congénita do Zika virus em seu(sua) filho(a) e apreender a forma
com que a comunicacdo do diagndstico foi transmitida.

Método: Estudo de abordagem qualitativa, com investigagdo interpretativa, fundamentado no
Modelo de Resiliéncia, Estresse, Ajustamento e Adaptagdo Familiar. A pesquisa foi realizada
em um Centro Especializado em Reabilitagdo de um municipio da Paraiba, no periodo de
junho a novembro de 2017, com 40 maes de criangcas com a Sindrome Congénita do Zika
virus. O material empirico foi produzido a partir de um roteiro com carater semiestruturado
desenvolvido pela pesquisadora, relacionado com as diferentes fases e componentes do
processo de adaptacado e resiliéncia.

Resultados: Foram desveladas duas categorias tematicas: (1) A descoberta da Sindrome
Congénita do Zika virus: periodo do diagnostico e expectativas maternas, e (2) A forma da
comunicagdo do diagnoéstico: implicacdes diante da descoberta da Sindrome Congénita do
Zika virus.

Conclusido: A comunicagdo do diagndstico e a conduta profissional no momento da
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informagdo possuem papéis importantes na ressignificagdo do sentido da malformagao
congénita. A interagdo estabelecida pelo profissional de satide e sua postura estdo diretamente
relacionadas com a satisfagdo sobre a informagao recebida.

DESCRITORES: Satude das Mulheres. Zika virus. Microcefalia. Diagnostico. Epidemias.
INTRODUCAO

A infeccdo pelo Zika virus (ZIKV) pode acarretar um quadro clinico de manifestacao
assintomatica, alternando com sintomatologia leve e autolimitada, despontando possiveis
complicagdes neuroldgicas e doenga congénita.!> Conceituada como Sindrome Congénita do
Zika virus (SCZV), foi descrita pela primeira vez na historia a partir da epidemia que ocorreu
no Brasil em 2015.3*

Os graves danos neuroldgicos nos RNs fizeram com que a SCZV ganhasse
repercussao mundial. As principais complicagdes descritas inicialmente foram as
microcefalias e os distirbios cerebrais. Além disso, foram identificados outros achados do
desenvolvimento psicomotor ¢ fisico, problemas no Sistema Nervoso Central (SNC), como a
epilepsia, deficiéncias auditivas e visuais, sequelas do sistema osteoarticular,® e também sinais
como calcificagdes na jun¢do cortico-subcortical, malformagdes do desenvolvimento cortical,
ventriculomegalia e anormalidades na formagdo do corpo caloso.’

O maior risco para complicacdes multiplas da infec¢ao pelo ZIKV esta no periodo
embrionario, porém, o SNC permanece suscetivel em toda a gestacao, dependendo do estagio
de desenvolvimento em que se encontra e de varios fatores associados ao gendtipo materno-
fetal e caracteristicas peculiares do mecanismo patogénico do virus.® As evidéncias até o
momento sugerem que a maioria das criangas expostas a infeccdo pré-natal por ZIKV
desenvolvera sintomas até o primeiro ou segundo ano de vida. Em estudo com 13 criangas
com a SCZV, sem microcefalia ao nascimento, mostrou-se que todas apresentaram
anormalidades cerebrais consistentes, coincidindo com a sindrome.’

O nascimento de um filho ¢ um momento que envolve mudancas e adaptagdes
biopsicossociais para todos os membros da familia, principalmente para a mae. O diagnostico
de malformagao fetal, independente do periodo, ¢ algo muito marcante, trazendo a vivéncia de
um luto pela perda do bebé idealizado, permeado de sentimentos de dificil compreensao e
expressdo.® Quando um diagnostico negativo é instalado, o sentimento de desamparo, assim
como a angustia € o medo sdo emogdes que podem elevar-se a uma grande preocupagao pela

crianga real,’ muitas vezes causando desordens no niicleo familiar e acarretando importante
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impacto na satde materna.

As mulheres infectadas com o ZIKV no periodo da gestagdo t€ém suas vidas
transformadas, com mudangas continuas em diversos aspectos. O impacto cumulativo de
fatores como limitacdo de conhecimento profissional, incertezas sobre as consequéncias da
sindrome, alternativas de tratamentos, bem como desafios familiares financeiros e de cuidados
podem incluir altos indices de estresse, ansiedade e depressdo, como também raiva e cansaco,
que poderdo interferir diretamente no bem-estar emocional, com implicagdo na esperanca,
otimismo, satide fisica e qualidade de vida.’

A partir das problematicas apresentadas, tendo a SCZV como uma doeng¢a nova, que
requer maiores conhecimentos e informagdes tanto sobre o Zika virus, quanto suas
complicacdes, questionou-se: “Como as maes acometidas pelo Zika virus na gestacdo
tomaram conhecimento do diagnostico da Sindrome Congénita do Zika virus em seu(sua)
filho(a)? E qual foi a forma da comunicacdo do diagndstico?”.

Assim, os objetivos deste artigo foram: conhecer como as maes acometidas pelo Zika
virus na gestacdo souberam do diagndstico da Sindrome Congénita do Zika virus em seu(sua)

filho(a) e apreender a forma com que a comunicacao do diagndstico foi transmitida.

METODO

Estudo de abordagem qualitativa, com investigacdo interpretativa, fundamentado no
Modelo de Resiliéncia, Estresse, Ajustamento e Adaptagdo Familiar,'® adotado como
referencial tedrico da pesquisa. Ele nos fornece estrutura para auxiliar no entendimento das
respostas familiares e compreender os fatores relacionados com o processo de adaptacdo e
mudangas em rea¢do a uma situacao geradora de crise familiar, neste contexto, o diagnostico
da SCZV.

A pesquisa teve como cenario um Centro Especializado em Reabilitacdo (CER) de um
municipio do Estado da Paraiba que ¢ referéncia para a rede de atencdo a saude em diversas
modalidades e presta atengdo ambulatorial especializada em reabilitacdo, realizando
diagndstico e tratamento, entre outros.!! Atualmente, este servigo oferece cobertura a mais de
140 cidades do estado, no qual sdo cadastradas aproximadamente 100 criancas com SCZV,
por isto, foi escolhido como local da pesquisa.

As participantes da pesquisa foram maes de criangas com a SCZV de diversos
municipios do Estado da Paraiba. A escolha pelas maes se deu por, no contexto familiar,
serem conhecidas como detentoras do cuidado e, na maioria das vezes, sdo elas que

acompanham seus filhos aos atendimentos de saude. Durante a coleta de dados, foram
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abordadas 48 maes de criangas com a SCZV, dentre estas, duas manifestaram desinteresse em
participar da pesquisa; uma delas referiu ja ter participado de diversas pesquisas cansativas;
em condicdo unica, houve desencontro entre a pesquisadora e a participante convidada, e
cinco mulheres foram excluidas por ndo atenderem aos critérios de inclusdo, fechando a
amostra em 40 participantes.

Os critérios de inclusdo estabelecidos foram: mulheres acima de 18 anos acometidas
pelo Zika virus na gestacdo (confirmado por exame laboratorial) e filhos com diagnoéstico da
Sindrome Congénita do Zika virus. Foram excluidas as mulheres cujos filhos apresentassem
microcefalia associada a outras causas, mulheres com algum tipo de incapacidade cognitiva
para participar da pesquisa, que ndo residissem no Estado da Paraiba e que ndo fossem
cadastradas e atendidas no Centro Especializado em Reabilitagdo, bem como maes de criangas
acompanhadas por outros familiares no atendimento.

O roteiro de entrevista semiestruturado foi desenvolvido pela pesquisadora e, em
complementaridade, realizaram-se anotagdes em um diario de campo. A coleta de dados
ocorreu no periodo de junho a novembro de 2017, apds aproximacao da pesquisadora com as
maes na sala de espera do servigo de referéncia e explicacdo do objetivo da pesquisa. A
selecdo aconteceu por conveniéncia, de acordo com a disponibilidade de tempo das maes e o
desejo de contribuir voluntariamente com a pesquisa. Apds a leitura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), concordancia e assinatura da participante,
iniciou-se a entrevista, realizada em um consultério fechado, utilizado para atendimento
multiprofissional em saude.

A pesquisadora compareceu ao servigo quantas vezes foram necessarias durante o
periodo de coleta de dados, com a finalidade de abordar o maior numero de participantes
possivel. As perguntas aconteceram em torno do diagnostico e a percepcdo da familia sobre o
mesmo, representando o momento no qual a familia foi informada sobre a possibilidade do
diagnostico ou da confirmagdo da SCZV, bem como o local e forma com que aconteceu,
exame que possibilitou a informagao, profissional que informou e forma da conduta, possiveis
reagdes e sentimentos frente a descoberta. As entrevistas foram gravadas com o auxilio de um
gravador portatil digital e transcritas na integra para posterior analise. A duragcdo média das
entrevistas foi de 20 minutos e 47 segundos. A mais longa durou 1 hora, 9 minutos e 29
segundos e a de menor duracao, 9 minutos e 22 segundos.

A amostragem final foi feita por saturagdo teodrica, quando se entendeu que ndo existia
mais acréscimo nas informacdes obtidas. Para a organizacdo e andlise dos dados utilizou-se o

software MAXQDA®O, versao 2018, que consiste em um programa de analise de dados de
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pesquisa qualitativa e métodos mistos de investigacdo que permite ao pesquisador uma
organizagdo e sistematizagdo mais abrangente dos dados, contribuindo para o processo de
construcgdo de categorias, codificagdo dos textos, analise e apresentacio dos resultados.'?

A técnica de analise do conteudo do tipo tematica foi a escolhida, a qual desdobra-se
em trés etapas: 1) pré-andlise: onde sdo desenvolvidas intervengdes preparatdrias para a
andlise, como escolha dos documentos a serem considerados ou defini¢do do corpus; 2)
exploragdo do material ou codificagdo: processo no qual os dados brutos serdo transformados
e agregados em unidades, permitindo uma descrigao exata das caracteristicas pertinentes ao
conteudo; e 3) tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacdo, onde sdo propostas
inferéncias e realizadas interpretagdes previstas na representagdo teorica, reconhecendo as
informacdes fornecidas pela analise.!?

A partir dos dados obtidos, foi construida uma categorizacao de cddigos para a andlise
dos dados, com suas respectivas defini¢gdes discutidas e revisadas pelas pesquisadoras,
buscando-se adequar aos preceitos tedricos do referencial, permitindo a validagdo. A partir
dos codigos, desvelaram-se duas categorias tematicas: (1) A descoberta da Sindrome
Congeénita do Zika virus: periodo do diagnostico e expectativas maternas, e (2) A forma da
comunicagdo do diagnoéstico: implicagdes diante da descoberta da Sindrome Congénita do
Zika virus.

Ressalta-se, ainda, que foram garantidos o sigilo e anonimato adotando-se a seguinte
forma de identifica¢do: para maes, utilizou-se a inicial M, seguida do numeral ordinal que
representa a ordem em que as entrevistas foram realizadas (M1, M2, ... M10 e assim
sucessivamente). Os nomes dos profissionais e estabelecimentos de salide que apareceram

foram substituidos por X e XX, respectivamente.

RESULTADOS

Até a epidemia do Zika virus no Brasil, pouco se sabia sobre a historia natural da
doenga, uma vez que sua ocorréncia era esporadica e limitada a surtos. Entre tantas davidas e
incertezas, as primeiras noticias apareciam na midia e mexiam com os sentimentos das
mulheres gravidas: Eu via na televisdo assim, so que ndo mostravam os bebés, so a
convivéncia, essas coisas, o que era... mas de estudo mesmo, como agora que eu tenho, eu
ndo sabia (M3). Com 7 meses de gravidez eu fui bater o ultrassom, e deu que ele tinha uma
veia na cabega dilatada, uma veia encefalica, cerebral, uma dilata¢do, uma alteragdo na
cabeca, ai eu perguntei ao rapaz que tava fazendo o ultrassom e ele disse: “Quando ele

nascer, vocé acompanha com o pediatra’, eu ja fiquei assim....: Que danado é isso? Ai,
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quando dei fé, acho que na mesma semana comegou a passar na televisido que os bebés de
mades que tiveram Zika estavam nascendo com microcefalia (M8).

Embora exames do pré-natal, como a ultrassonografia obstétrica, sejam ofertados pela
rede publica de satde quando recomendados, as gestantes se depararam também com
incertezas, equivocos e falta de sensibilidade dos profissionais de saude diante dos resultados,
como exemplificado em alguns relatos de maes: A/ eu perguntei qual o sexo do neném,
porque de uma eu ja sabia, ai ela falou: “Eu ndo to vendo nem a cabeg¢a, quem dird o sexo!”,
al eu ja fui captando... Al eu fiquei na suspeita, eu chorava, me desesperava... (M2). Quando
fui fazer o pré-natal, eu mostrei a médica na ultrassom, e ela disse que pode ser hidrocefalia,
mas pode ser da formagdo, que daqui a um tempo pode reconstruir e a veia voltar para o
lugar, ai eu ja fiquei com medo, né. Quando eu bati a ultra com 8 meses, que passou na
televisdo, né? Quando eu bati, ai ela disse [...] Ela perguntou se eu tinha tido alguma
infeccdo na gravidez, ai eu disse: A cabega dele ta pequena, né? Ela disse que era, e ai eu
fiquei doidinha [...] Foi, ai eu perguntei: Ele vai morrer? E ela disse que ndo sabia dizer
nada sobre o meu bebé e me mandou procurar a Dra. X. Ela me devolveu o dinheiro, sai de
la chorando... (M8). Quando eu bati com 8 meses para saber se ele tava bem, encaixado, ai
acusou que a cabega dele tava pequenininha para o tamanho do corpo dele, tava 28 cm [...]
na ultrassom o médico perguntou se na familia tinha alguém com a cabe¢a menor do que o
corpo, ai a gente: Tem ndao. A minha familia sdo tudo baixinha, mas a cabega é normal. Ai ele
disse que a cabecga dele é bem pequeninha pro corpo dele, a cabega dele ta com 28 so. Ai eu
deixei, mas nunca imaginei que era microcefalia (M18). Eu fiquei perguntando, ansiosa, ai
eles (referindo-se aos profissionais de saude): “Ndo, mde, nem a gente sabe como é que é
ainda.”. E todas as que eu fazia, eu ficava perguntando como é que iria ser, so diziam que ia
ter um acompanhamento, que é normal (M25).

Em muitos casos, o diagnostico ndo ficou claro, como as mades demonstraram em suas
falas: Quando ele nasceu, no outro dia, quando eu ia embora, a pediatra disse que queria
conversar comigo. Ai ela disse que ele tinha nascido com o perimetro cefalico pequeno e
perguntou se alguéem da minha familia tinha a cabeca pequena, ai eu disse que ndo e ai eles
ndo sabiam que era microcefalia [...] Ai, como ndo tava passando o caso na televisdo, ai,
quando comegou a passar o caso, ai ela pediu uma tomografia e uma transfontanela, ai
confirmou (M17). O médico ndo me informou que era microcefalia, ele so perguntou se eu
tinha tido alguma coisa durante a gravidez, mais nada. Ele ndo chegou para mim para dizer
que ela tinha nascido com microcefalia, ndo... (M23). Quando ele nasceu... Eu so sabia que

ia nascer com problema, ndo especial, mas eu pensei que era um probleminha simples, o
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médico falou: “Olhe, mde, ta vendo? Seu bebé ¢ especial.”. So que também ndo disse...

(M25).

1. A descoberta da Sindrome Congénita do Zika virus: periodo do diagnéstico e
expectativas maternas

Das 40 maes participantes da pesquisa, apenas 14 delas conheceram o diagnostico no
pré-natal, durante a realizacdo da ultrassonografia obstétrica: Na hora que eu fiz a médica ja
falou, disse que a cabe¢a era bem pequenininha para o tempo, e disse que ela estava com
microcefalia [...] Foi terrivel. Antes mesmo, com 3 meses, eu tive um inicio de aborto, ai o
médico bateu a ultrassonografia e o médico disse que ela ia nascer com uma sindrome. Dai
ja ndo foi mais tranquilo, e ai, mais na frente, com essa ultra, ela disse que era microcefalia
(M4). Quando eu tava com 8 meses, eu tava perdendo muito liquido, sentindo muita dor, ai
fui na maternidade bater um ultrassom, eles bateram, bateram uma na barriga e ndo deu pra
ver, ai bateram uma vaginal, ai eles viram que a cabega dela ia ser pequenininha, ai
disseram que ela ia nascer com a cabe¢a pequena, microcefalia (M10).

O conhecimento do diagndstico no pré-natal foi considerado negativo para M14 e
M29, uma vez que vivenciaram as etapas do luto antes do nascimento das filhas: Na ultima
ultrassom que eu bati dizia que o perimetro cefalico estava abaixo do padrado gestacional [...]
Eu fiquei aterrorizada, porque assim, eu sei que todas as mdes sofreram, mas vocé estd
esperando uma crianga perfeita, ja ndo foi desejada... (M14). Depois que eu descobri isso,
eu entrei quase em depressdo, como se fosse sindrome do panico, ndo saia de casa, ndo tinha
vontade de nada, tinha crise de ansiedade, de ndo conseguir dormir, e depois... eu ndo
conseguia acariciar minha barriga, ndo que eu ndo gostasse dela, é que minha ansiedade
parecia que ndo ia completar nunca os nove meses para ela nascer para eu ver realmente o
que era aquilo, como é que eu ia lidar, o que eu podia fazer para cuidar (M29).

Em relagdo as outras maes, oito conheceram o diagnéstico ao nascer, quatro, no
momento da alta, ainda no hospital, € nove maes tomaram conhecimento no puerpério, apds
realizacdo de exames complementares.

As maes que descobriram a SCZV apds o nascimento referiram terem se surpreendido
com a noticia, uma vez que tiveram gestagdes sem intercorréncias € 0s exames pré-natais
apresentaram-se normais: Eu ndo tive ele no hospital mesmo, eu tive ele em casa. Ai minha
mde que segurou ele, ai eu liguei para o SAMU e cortou o corddao umbilical, so que eu tive
que ir para o Hospital XX por conta que ficou a placenta dentro, ai, foi dai que eu descobri

que ele tinha microcefalia, porque, se a placenta ndo tivesse ficado colada, eu ndao sabia até
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hoje que ele tinha (M3). Eu tive os sintomas (do ZIKV) com 10 semanas de gravidez... Febre,
dor de cabega, vomito, e na época que eu fiz a ultrassonografia, so mostrava que ele estava
com uma taquicardia fetal... [...] Eu ndo descobri, eu passei a gravidez todinha sem saber
(M6). Eu fiz quatro ultrassom, mas ndo acusou. Dava tudo normal (M17). Eu fiz sim, fiz com
4 meses, fiz com 5 (meses) a morfologica, mas deu tudo normal. Tenho tudo la em casa
(M19).

Outras cinco maes s6 vieram tomar conhecimento da SCZV tardiamente, apds terem
percebido atraso no desenvolvimento da crianga: Eu continuei na puericultura, sé que eu sou
daquele tipo de mae exigente, ia para puericultura todos os meses, e eu questionava a
enfermeira o porqué de estar sempre na linha abaixo, e ela dizia que tinha que acompanhar
ao tamanho da cabeg¢a que ele nasceu. So que elas ndo notavam que estavam abaixo do
padrdo. Eu, como leiga no assunto, hoje em dia ndo sou mais, ndo, hoje em dia estou por
dentro. Al ela ndo dizia nada. Com 3 meses eu disse a ela que o irmdo dele ndao segurava a
cabeca como deveria sustentar, ai ela colocava ele debrucado e ele ndo levantava a cabeca
(M6). Elas ja estavam com 7 meses de nascida [...] Eu descobri porque elas choravam muito
de colica, eu vi elas atrasadinhas, mas o povo dizia que era porque eram gémeas. Ai, como
foi prematura, de 35 semanas, ai elas choraram muito com cdlica, al eu esperei os trés
primeiros meses, ai passou. Com 4 meses eu levei ela na pediatra, ai ela achou que elas
tinham a moleirinha fechada, ai encaminhou para a neurologista. Quando chegou o
resultado da tomografia, elas ja estavam com 7 meses, foi quando ele veio dizer (M31).
Descobri porque, quando ele fez 8 meses, ndo tava se desenvolvendo, ai eu achei estranho.
Levei pra médica e ele ndo andava, ndo engatinhava... Ai encaminhou pra pediatra, ai a
pediatra pediu pra passar pro neuro, ai eu consegui com o pessoal que eu trabalho, ai passou
uma ressondncia pra ele e acusou que tinha microcefalia [...] A gente levou pro posto pra
medir a cabega, né. Mas ndo tava crescendo. Parou (M40).

Durante as entrevistas, trés maes comentaram que prefeririam ter descoberto o
diagnostico durante a gestacao: Com certeza. Porque, hoje mesmo, tem mdes que teve e desde
o primeiro més que acompanham, e os meninos ja andam, os meninos ja fazem tudo. Entdo eu
acho assim, se ndo tivesse se atrasado, como eu vivia cobrando, eu procurava pra onde eu
correr, eu sabia que eles precisavam (M5). Ele hoje era outra crianga. Porque, se na hora
que ele nasceu, a pediatra tivesse dito: “Olha, mde, ndo to dizendo que seu filho tem nada,
mas seu bebé nasceu com perimetro cefalico abaixo do normal, tem que ser acima de 32 cm”.
Ela teria pedido uma transfontanela, ela teria feito algum exame de sangue, alguma coisa pra

ver se ele... [...] Eles deveriam ter feito os primeiros atendimentos e teriam no primeiro meés
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de vida e ndo ter ficado seis meses dentro de casa achando que meu filho era normal, que
ndo precisava de assisténcia, que ndo precisava de nada (M6). Assim, eu gostaria de saber
na gravidez, porque eu ja ia ter um preparo, tanto eu quanto minha familia... Preparar a
familia, porque foi um choque, se a gente tivesse um preparo antes seria muito mais facil de
lidar, porque, por ser microcefalia, seria de risco, para ela nascer no hospital que ndo tem
UTI, ndo tem UTI movel, nada (M23).

Enquanto isso, para M1, o sentimento de alivio de ndo ter tido conhecimento do
diagnostico na gestacao foi relatado: Sei ld, creio que sim, eu acho que meu mundo ia cair,
porque eu ia saber que estava carregando ela, e ia vir mil pensamentos na minha cabega, de
como ela iria ser, de como iria nascer... [...] Foi, foi melhor saber depois do que carregar ela

sabendo que ela ia ter (M1).

2. A forma da comunicacdo do diagnoéstico: implicacoes diante da descoberta da
Sindrome Congénita do Zika virus

Independente do periodo da descoberta, a forma como a informacdo do diagnostico da
crianca foi comunicada teve relagdo com o impacto materno vivenciado. Das 23 maes que se
posicionaram, 15 ponderaram ter sido de forma adequada, enquanto que oito relataram que a
experiéncia foi negativa.

Apesar de a maioria das maes ter considerado que a comunicagdo foi adequada, elas
relataram que aconteceu num tom de normalidade, no sentido de cumprimento do protocolo
profissional de transmitir o diagndstico, sendo a forma positiva descrita em detalhes apenas
por uma mae: Foi uma médica, [...] Al foi e ela disse: “Eu vou dizer a senhora, se sente, mas
ndo tenha medo ndo.”. Ai explicou: “Sua filha tem microcefalia, ela vai ficar com um
problema, mas a senhora lute por ela.” (M26). Em relacdo as experiéncias negativas, os
relatos apresentaram-se mais fortes: Na verdade, eu peguei uma cavala, que costumo dizer.
Eu soube na maternidade, fui normal, eu sempre ia com acompanhante, e nesse dia eu resolvi
querer ir sO, al tava eu e outras mdezinhas sentadas la, ai ela me chamou, eu deitei na cama,
e ela disse: “Pode se levantar, sua filha tem microcefalia, a porcentagem de vida é o minimo
possivel.”. (M24). Ela foi bem ignorante, ela so fez dizer: “Sua filha tem micro.”. E disse a
mad formagdo que ela tinha, para qual lado era, ndo sei o qué, e pronto. No mesmo dia que eu
descobri, eu cheguei para outra enfermeira e perguntei o que era, se ela sabia o que era, ai
ela disse que ndo sabia. Ai, no outro dia eu perguntei para uma enfermeira e ela disse: “Mde,
nem se preocupe, que as vezes ele nem vivo da sala de parto vivo sai.” (M32). Eu perguntei a

médica e ela: “Olhe, eu ndo posso dizer a vocé se ele vai sobreviver de hoje para amanhd, ou
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se ele vai morrer agora, eu ndo posso falar para vocé.”. Ai foi que eu chorei (M34).

Elas acreditavam que outra forma de abordagem pelo profissional de satde teria
melhor repercussdo, como pode ser visto nas falas: Eu acho que de outra forma teria sido
melhor, porque ele chegou assim, eu tava deitada, tava dando de mamar a ele, e ele chegou
assim, tirou o sangue dele para fazer exames. Quando tirou o sangue dele, ai ele viu na
caderneta dele e disse assim: ‘“Mde, vocé ja sabe?” — “Nao!” — “Seu filho tem
microcefalia!”’. Ndo explicou nada e saiu (referindo-se ao profissional que deu o diagnostico,
porém nao soube certificar qual a profissao do mesmo) (M3). Eu acho que, se ela tivesse o
minimo de compreensdo, que é uma palavra tdao dificil, eu acho que o que eu passei teria...
Ela fez um bicho, porque, além de vocé saber que sua filha é especial, ela ainda vem com
aquelas palavras (M14). Ndo, assim, ele tinha que falar que ele tinha um problema, eu acho
assim que, se ele falasse que fosse a microcefalia, eu ia ficar aperreada do mesmo jeito, mas
eu ndo sabia o que era a microcefalia. Eu fiquei nervosa quando o médico chegou disse isso e
aquilo outro, e disse que ele era uma crianga especial, porque, assim, eu achei que ele ia
morrer (M34). O médico percebeu, ai a enfermeira foi la no quarto, eu estava deitada, ela so

’

chegou e disse: “Sua crianga tem suspeita de microcefalia.”, so isso. Eu acho que ndo era
pra ela ter chegado e falado aquilo. Foi uma tacada (M39).

Uma situagdo impactante, que gerou quebra de expectativa em relagdo ao filho
idealizado, além de choque, foi a de M1, que descobriu sozinha o diagndstico da filha, ao ler
um documento entregue para o registro da crianca: O médico falou, quando ela nasceu ele
chamou logo a pediatra para avaliar, porque, se ela tivesse uma abertura na cabega, tinha
que fazer uma cirurgia urgente. Ai eu disse: O que ela tem? Ninguém trazia ela para mim
ver, todo mundo correu e ficou com ela la do lado e ndo chegava ninguém pra mostrar ela a
mim, comecei a ficar nervosa [...] Ai eu fiquei ld nas camas ficando nervosa [...] Ai o médico
la demorando, e o médico ndo vinha mostrar a menina, e eu ficando nervosa. Ai, quando eu
fui para o quarto, umas oito horas, nove horas, ai ela chegou. Ai, quando eu vi, mandaram o
papel do registro dela, com o nome “microcefalia” (M1).

Para M23, o diagnostico foi percebido por ela mesma, quando o marido comentou que
achou a aparéncia da filha diferente, e ela relacionou a “cabeca pequena” com a microcefalia:
Ninguém chegou para dizer. Quando a gente saiu de ld, que foi para o de Campina, que
chegou no hospital e fizeram todos os exames, ai sim, chegou uma assistente social e contou

direitinho e tal o que ela tinha. Ai sim, mas la do hospital ninguém chegou para me informar

nada (M23).
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DISCUSSAO

Os resultados apontaram que a noticia da SCZV, independentemente de ter sido dada
antes ou apds o nascimento, foi inesperada. Assim, foi possivel identificar que muitos
elementos estdo envolvidos no contexto da comunicacdo do seu diagndstico, desde o
momento no qual a familia recebe a noticia sobre a possibilidade ou confirmagdo da
sindrome, bem como o local e forma com que aconteceu, exames que possibilitaram a
descoberta, profissional que informou e forma da conduta.

A partir dos comprometimentos na saide do bebé, que implicaram em malformagdes
cerebrais como a microcefalia,'* pesquisas continuam sendo conduzidas, objetivando alcangar
ndo apenas as formas pelas quais o virus ¢ transmitido, mas também suas consequéncias nos
defeitos congénitos,” sendo necessario ainda conhecer mais sobre o ZIKV e as implicacdes
determinadas pela infecgdo. !>

Por ter caracteristicas assintomaticas algumas vezes, ¢ frequente que a infec¢do pelo
ZIKV tenha passado despercebida e muitas mulheres ndo ficaram sabendo que a tiveram,
sugerindo que o conhecimento da exposi¢do na gestagdo pode ser atribuido a causalidade,
com incertezas sobre se os sintomas fariam parte do curso normal da gestacdo ou se estariam
associados a doenca.” Os discursos midiaticos constantes, a curiosidade existente no suporte
social e o medo de ter um filho com a SCZV fizeram com que as mulheres vivenciassem
sentimentos distintos frente a epidemia.'® Dessa forma, a Internet e as redes sociais se
tornaram aliadas da maioria das familias para tentarem descobrir o que pudessem sobre as
consequéncias da sindrome.’

As duvidas e incertezas que as mulheres gravidas apresentaram no periodo critico da
epidemia também foram verificadas pelos profissionais de saude, que, por ndo estarem
capacitados para enfrentar a situagdo, ndo sabiam como lidar com os resultados de exames,
derivando em tantos equivocos, como os percebidos pelas maes desta pesquisa. Em estudo
sobre o provavel impacto da SCZV nas familias, foi despontado que tanto as familias quanto
os profissionais continuardo enfrentando desafios para alcancar conhecimentos precisos €
atualizados frente a essa situagdo.” A angustia de receber a noticia, muitas vezes incerta, até
ser confirmada a microcefalia, também foi percebida, e as maes, da mesma forma, relataram
que os profissionais de satde ndo estavam preparados para repassar o diagnostico, usando
“um tom desesperancado e fatalista”.!72

A microcefalia aparece porque o cérebro para de crescer. Quando isso acontece no
primeiro trimestre, poderd demorar um periodo para ser percebida em exames. A

ultrassonografia (USG) ¢ o método diagndstico de escolha, que permite identificar alteragdes
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morfologicas e lesdes fetais, muito usada para rastreamentos fetais em situacdes de risco. E,
quando realizada por profissionais habilitados e obedecendo a um protocolo estabelecido pela
Sociedade Brasileira de Ultrassonografia, leva indicios ecossonograficos com alto indice de
precisdo da microcefalia,'® devendo os profissionais da Atencdo Bésica ter conhecimento das
suas indicag¢des, definir o momento apropriado para realizd-la e estar habilitados para
interpretar os resultados. '

Nas gestantes, a identificagdo durante o pré-natal pode contribuir positivamente no
éxito das suspeitas epidemiologicas,'® porém, na USG morfologica do segundo trimestre, em
torno das 20 semanas, o perimetro cefalico podera estar dentro da normalidade, dificultando
esse diagnostico precoce.!® Dessa forma, a suspeita e o diagnostico da microcefalia sio feitos
com precisdo a partir do segundo trimestre da gestacdo, com realizacio da medida da
circunferéncia cefalica, abdominal e dos membros fetais.'®2°

Embora seja um método para se atestar a sauide do concepto, em estudo realizado com
gestantes, em Fortaleza/CE, foi revelado que a USG apontou uma tranquilidade somente
momentanea, uma vez que a ansiedade gerada leva a sensagdo de curta protecdo, devido a
infecgdo pelo ZIKV acontecer em qualquer fase do periodo gestacional.!®

Comumente, a microcefalia pode ser confirmada logo apds o parto com aferigdo do
tamanho do cranio ou durante os exames de rotina de crescimento e desenvolvimento dos
bebés, nos quais sdo medidos a altura, o peso € o perimetro cefalico. Na triagem de RNs com
suspeita de microcefalia, um aprimoramento pelo geneticista propde mudangas no protocolo
adotado pelo Ministério da Saude, no qual, apds a afericdo do perimetro cefélico e havendo
indicagdo, seja realizada uma USG do sistema nervoso central do bebé. Se o resultado mostrar
grande comprometimento neuroldgico, a crianga podera ser encaminhada diretamente a um
neurologista, sem a necessidade de passar pela tomografia.’!

No diagnostico tardio, a realizagdo de exames por imagem € imprescindivel, “entre
eles a ultrassonografia transfontanelar, a tomografia computadorizada do encéfalo e/ou
ressonancia magnética”.?>? A abordagem interdisciplinar e encaminhamento para outras
especialidades podem ser necessérios para o planejamento do seguimento.*?

Por serem um estressor comum na unidade familiar, a doenga e suas consequéncias
estao relacionadas com a magnitude da mesma. A forma como o diagnoéstico sera enfrentado,
assim como as demais alteracdes ao longo de todas as fases poderdo resultar numa boa ou ma
adaptacdo.'”

Existem pontos positivos e negativos ao receber a noticia do diagndstico ainda na

gestacdo, podendo ser visto de forma positiva, por oferecer a oportunidade de a familia
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preparar-se para a chegada do filho, com melhor aceitagdo da sindrome. No entanto, a
descoberta durante a gestacdo pode levar a familia a conviver com sentimentos de angustia,
ansiedade e preocupacao.

Em estudo realizado com os cuidadores familiares de criangcas em tratamento
conservador renal, em um servigo de nefrologia pediatrica da Regido Sul do Brasil, também
foi mostrado que, quando a suspeita da malformacdo ocorre na gestagdo, a mde comecga a
imaginar diversas doengas, despertando sentimento inesperado a partir da confirmag¢ao do
diagnostico.”> Em um grupo de gestantes, também foi despertada a sensacio de inseguranga
diante de tantas noticias incertas,'® coincidindo com os resultados encontrados nesta pesquisa.

De uma forma geral, esses sentimentos negativos que aparecem no momento do
nascimento podem interferir no relacionamento da mae com seu filho. A partir dos
fragmentos das falas discutidas, foi possivel compreender que essas maes entendiam que,
quanto mais tardiamente se conhece o diagndstico, maiores as implicagcdes na evolugdo da
crianga e no processo de adaptagdo familiar. Dessa forma, quanto mais precoce o diagndstico,
melhores as condi¢des para que a mae e a familia enfrentem os conflitos e possam se
reestruturar para atender os desafios encontrados.

A forma como ocorre a comunicacdo do diagnostico de uma malformacao congénita
ou doenca cronica ¢ muito importante para os familiares. Durante esse momento ¢ necessario
que o didlogo torne as explicacdes compreensiveis, proporcionando também consolo frente
aos sentimentos de culpa, incerteza, luto e medo,>* o que ndo aconteceu em diversos
depoimentos das maes entrevistadas.

A partir dessa analise, foi identificada a presenca da insatisfacdo materna quanto a
forma como o diagndstico foi confirmado. Algumas maes, até o momento da entrevista, se
sentem incomodadas e acreditam que a forma negativa como o diagnostico foi informado
ainda repercute na reacao inicial frente ao mesmo.

Estudo com maes de criangas com microcefalia em trés estados nordestinos também
revelou que nem sempre os profissionais de saude estdo preparados para a informagdo do
diagnostico, apontando como uma fragilidade.”> A maioria das gestantes em Fortaleza/CE
também relatou insatisfagio quanto as orienta¢des recebidas.'®

Em relacao ao momento do diagnostico da microcefalia de criangas em Teresina/Pl e a
forma como a noticia foi comunicada, muitas mades também consideraram que foi
desumanizada, com palavras improprias e sem a preocupagdo em explicar sobre a SCZV e seu
prognostico, com limitagdes e potencialidades relacionadas a propria sindrome, confirmando

que a abordagem profissional, com pouco envolvimento e apoio necessarios, além da auséncia
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de informagdes, foram vivenciadas em diversos momentos.

Conviver com a dor de um diagndstico de malformacao congénita, por si s0, ja ¢ muito
pesado recebendo um atendimento de qualidade. Do ponto de vista das palavras ditas por
profissionais da saude de forma abrupta, sem cuidado, sem carinho, ¢ da forma como as maes
foram cuidadas, tem um impacto subjetivo muito importante na saude integral delas. Alguns
profissionais banalizaram, inclusive, a vida dos bebés com microcefalia, violentando o desejo
das maes em té-los, de poder cuidar e amar. Nao ha legitimidade, por parte de algumas
equipes de saude, quanto aos desejos e aos direitos das maes e de seus filhos. Lutar por seus
bebés ¢ o que essas mulheres tém feito.

Em estudo com gestantes em um Setor de Medicina Fetal de uma maternidade publica
do Rio de Janeiro, foi observado que o diagndstico de malformacao congénita pode acarretar
consequéncias ndo so para a mulher, mas para o casal, desde a gestacao até o pos-parto, por se
tratar de um fator de risco para a saide mental materna.?’ Isso chama a atencdo para a
necessidade de novas estratégias e intervengdes que apontem melhor atendimento e referéncia
das mulheres aos servicos de Saude Mental.?® Por se tratar de doenga cronica, possivelmente
sem cura, a escuta as duvidas, queixas ¢ sentimentos deve ser ressaltada pelo profissional de
saude mental, que expande seu olhar para além da inquietagdo materna, redobrando a atencao
e o cuidado prestados.”’

Por outro lado, maes de Feira de Santana/BA, que tiveram filhos com microcefalia, se
depararam com profissionais humanizados, que apresentaram essa escuta qualificada e
compreensdo do processo psiquico vivenciado e, mesmo diante das imprecisdes, procuraram
transmitir esperancga e conforto.>”

A forma como os profissionais de satide transmitiram a suspeita ou confirmagdo do
diagndstico tornou-se marcante na lembranga das maes entrevistadas, que foram capazes de
descrever o momento com riqueza de detalhes em seus discursos. Quando a noticia ndo
acontece de maneira apropriada, o sofrimento das maes e dos familiares aumenta, dificultando
a aceitacdo da crianca.’® A forma acolhedora, a clareza da fala, com informacdes
compreensiveis e praticas, podem minimizar o impacto causado pelo diagnostico, com
reestabelecimento da confianga no seguimento da doenca.?’

Sendo assim, deve existir um planejamento acerca da forma como sera fornecido o
diagnostico, objetivando apoiar e esclarecer as duvidas que possam surgir sobre a doenga. A
aceitagdo e adaptacdo podem ser definidas a partir da sensibilidade do profissional de saude
que aborda o diagnoéstico, assim como todo o apoio multiprofissional em todas as etapas,

tornando-se essenciais para o empoderamento e o equilibrio familiar.>



&5

Nesse contexto, a equipe multidisciplinar, dando énfase a Enfermagem, pode assumir
um papel mais ativo na disponibilidade de informagdes claras e no reconhecimento da rede de
apoio social acessivel a mae e seus familiares para melhorar a qualidade de vida e a
compreensado dessas maes sobre a SCZV, proporcionando o aumento da confianga entre elas e
os profissionais, o estreitamento do vinculo mae e filho, a aproximacdo do casal e o
encorajamento para um enfrentamento positivo.

As limitagdes da pesquisa estdo centralizadas as maes de criangas com a SCZV.
Devido a restricao de espaco para a elaboragdo do artigo, nao foi possivel abranger todos os
fragmentos discursivos nos resultados, entretanto, todas as participantes foram incluidas na
analise e contribuiram para situar as discussdes. Destaca-se ainda a necessidade de outros
estudos que avaliem as incertezas maternas, com informacgdes precisas, suavizando os anseios
existentes a partir das informagdes e comunicacdo acerca do diagnoéstico, visando ao

fortalecimento materno e melhor adaptagao familiar.

CONCLUSAO

O conhecimento do diagnostico e a forma da sua comunicagdo, bem como a conduta
profissional no momento da informacdo, tiveram papéis importantes na ressignificagdo do
sentido da malformagdo congénita. A interacdo estabelecida pelo profissional de satde e sua
postura mostraram-se diretamente relacionadas com a satisfagcao sobre a informacao recebida.

Em relacdo ao diagnoéstico transmitido, foi possivel observar que, na maioria das
vezes, ndo foram oferecidas explicagdes acerca do quadro clinico dos bebés, bem como do
prognostico da sindrome. Quando a ferida da expectativa em relagao ao “filho idealizado™ ¢é
somada a violéncia institucional, obstétrica e as negligéncias pediatricas e de satide que essas
mulheres sofreram, agrava-se, ainda mais, do ponto de vista do impacto, a saiide mental delas,
quando deixam transparecer os processos existentes, tais como de ansiedade, angustia e

depressao, ficando explicito que tanto a made quanto a familia necessitardo de atengdo e

cuidados especiais, por parte dos profissionais de saude, desde o pré-natal até o puerpério.
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6.2 ARTIGO 2 — INTERFERENCIA DA VIDA COTIDIANA NO ENFRENTAMENTO
MATERNO FRENTE A SINDROME CONGENITA DO ZIKA VIRUS

INTERFERENCIA DA VIDA COTIDIANA NO ENFRENTAMENTO MATERNO
FRENTE A SINDROME CONGENITA DO ZIKA VIRUS

PESQUISA QUALITATIVA

RESUMO

OBJETIVO: Apreciar as dificuldades e desafios que as maes de criancas com a Sindrome
Congénita do Zika virus vivenciam.

METODO: Trata-se de uma pesquisa de abordagem qualitativa, com investigagio
interpretativa, na qual participaram 40 maes de criancas com a Sindrome Congénita do Zika
virus de diferentes cidades do Estado da Paraiba.

RESULTADOS: As categorias ¢ subcategorias construidas foram: (1) Dificuldades
cotidianas (Auséncia de suporte social; a rotina do cuidado a crianga; dedicacdo exclusiva a
crianga; e abandono do estudo ou trabalho); (2) Dificuldades no acesso aos servigos de saude
(Espera por atendimentos; caréncia de profissionais capacitados; problemas relacionados a
transportes, deslocamento e acesso aos servigos; € fornecimento de medicamentos); e (3)
Necessidades individuais e apoio psicoldgico.

CONSIDERACOES FINAIS: Face aos resultados apresentados, considera-se oportuno
repensar a pratica assistencial, assim como a implantagdo de protocolos de intervencdo
dirigidos que contemplem os elementos apontados nesta pesquisa.

DESCRITORES: Maes. Zika virus. Microcefalia.

INTRODUCAO

Com a confirmagao da circulagdao do Zika virus (ZIKV) no Brasil, em abril de 2015, e
a partir do aumento dos casos de malformacdes congénitas em recém-nascidos (RNs) em
algumas regides do Nordeste brasileiro, tornou-se impossivel alcangar a magnitude da
infec¢do, por ndo se ter notificagdes fidedignas de uma doenga na qual cerca de 80% dos
casos infectados ndo manifestaram sinais ou sintomas. Nesse sentido, pesquisadores de todo o

mundo se uniram em torno de cooperagdes cientificas (BRASIL, 2015a, BRASIL, 2017a).
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Dessa forma, de acordo com resultados preliminares das investigacdes clinicas,
epidemioldgicas e laboratoriais, a partir das caracteristicas relevantes e comuns a muitos dos
casos de microcefalia (BRASIL, 2017a), o Ministério da Saude (MS) reconheceu a relagao
entre o aumento na sua incidéncia e a infec¢do pelo ZIKV durante a gestagdo (BRASIL,
2015a).

A identifica¢do do ZIKV no liquido amnidtico de gestantes e a sustentagdao de que ele
seria o responsavel pelas sequelas ocorridas em bebés (BRASIL, 2017a) levaram a
repercussoes que vao muito além da Satde Publica. A partir disso, comegou a se desenhar a
Sindrome Congénita do Zika virus (SCZV), que levou o MS a declarar situacdo de
emergéncia de importancia internacional (ESPIN), no periodo de novembro de 2015 a maio
de 2017, tendo sido recomendada uma investigacdo acelerada sobre as possiveis relagdes
causais entre o ZIKV e a ocorréncia dos distirbios neuroldgicos (PAHO, 2015; OLIVEIRA,
2016, BRASIL, 2015¢c; BRASIL, 2017a).

Diniz (2016) considera duas geracdes de mulheres que vivenciaram as consequéncias
da infec¢do pelo ZIKV. Na primeira, assim que se efetivou a associacdo do virus com a
SCZV, algumas souberam do diagnostico por imagem no pré-natal, assim como os riscos da
transmissdo vertical concomitantemente ao tempo em que o apoio cientifico difundia
hipdteses de vinculagdo ou causalidade (DINIZ, 2016a). Nao se conhecia a incidéncia, mas os
relatos clinicos dos profissionais eram detalhados e intensos e os olhares deixavam
transparecer as angustias e duvidas maternas (BRASIL, 2017a).

Apbs a epidemia, uma segunda geragdo de mulheres gravidas e infectadas pelo ZIKV
vivenciou uma experiéncia ainda mais torturante, na qual as que apresentavam sinais de
infeccdo preferiam ndo saber e optavam por ndo comparecer ao pré-natal ou recusavam a
realizagdo do exame ultrassonografico, por conta das incertezas cientificas, como também de
o diagnostico precoce ser considerado uma tortura psicologica (DINIZ, 2016a) tanto na
consulta pré-natal, quanto em cada ultrassonografia realizada (PITANGUY, 2016).

Apesar das incognitas das causas e extensdao das consequéncias, ja era oportuno dizer
que aquelas criancas e maes enfrentariam muitos obstidculos e sofrimentos. Pelo que se
observava em varios bebés, as dificuldades cresceriam com o passar do tempo e
possivelmente seriam graves, pois seus cérebros nao estavam alcan¢ando o desenvolvimento
esperado, por terem sido atingidos de maneira intensa pela infec¢ao (BRASIL, 2017a).

A rotina de cuidados da crianca com a Sindrome Congénita do Zika virus (SCZV) ¢
bastante complexa e cansativa e acaba exigindo das maes, na maioria das vezes, uma

dedicagao exclusiva, devido a demanda intensa e especifica com exames, atendimentos com
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profissionais distintos, estimulos, tratamentos, além das atribuicdes domésticas e cuidados
com outros filhos, redobrando a responsabilidade (PIMENTEL et al., 2018; VALIM, 2018),
assim como acontece em outras situacoes de deficiéncia.

Além disso, por ndo terem com quem ou onde deixar a crianga, as maes vivenciam
momentos intensos de abdica¢do e exaustdo, que provocam sofrimento diante do contexto,
havendo alteracdo na dindmica familiar, no estilo de vida e na relagdo conjugal. Como
consequéncia, para suprir a necessidade dos cuidados integrais a crianca, as maes acabam
abandonando suas atividades remuneradas e estudos, afetando também o rendimento
financeiro (OLIVEIRA et al., 2018).

Com as vulnerabilidades ja existentes associadas as mudangas inerentes ao estressor,
neste caso, a SCZV, a vida destas mulheres se torna algo impensavel e de dificil manejo.
Dessa forma, quanto maior o acimulo de fungdes nao realizadas, mais vulneravel ela se torna
(MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993). Neste sentido, questiona-se: quais sdo as dificuldades e

desafios que as maes de criangas com a Sindrome Congénita do Zika virus vivenciam?

OBJETIVO
Apreciar as dificuldades e desafios que as maes de criangas com a Sindrome

Congénita do Zika virus vivenciam.

METODO

Trata-se de uma pesquisa de abordagem qualitativa, com investigagdo interpretativa. O
Modelo de Resiliéncia, Estresse, Ajustamento e Adaptagao Familiar proposto por McCubbin
e McCubbin (1993) foi adotado como referencial tedrico.

A produgdo de dados foi desenvolvida em um Centro Especializado em Reabilitagao
(CER) no Municipio de Campina Grande/PB, no periodo de junho a novembro de 2017.

Participaram da pesquisa 40 maes de criangas com a Sindrome Congénita do Zika
virus de diferentes cidades do Estado da Paraiba, consideradas aptas de acordo com os
critérios de inclusdo estabelecidos: possuir idade superior a 18 anos, ter sido acometida pelo
Zika virus na gestacdo (confirmado por exame laboratorial) e possuir filhos com diagnéstico
da Sindrome Congénita do Zika virus.

A pesquisa de campo foi realizada com entrevista a partir de um roteiro
semiestruturado desenvolvido pela pesquisadora, com perguntas relacionadas sobre as
mudangas ocorridas na familia do momento do nascimento de para o momento atual, e

construcdo de genograma e ecomapa como instrumentos complementares para ampliar a
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compreensdo sobre o contexto familiar e as relacdes estabelecidas entre familiares e outras

estruturas sociais.

Os objetivos e etapas da pesquisa foram esclarecidos as participantes, e todas
receberam uma copia do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, que foi lido e assinado
por elas antes do inicio da coleta de informagdes. As entrevistas foram realizadas pela propria
pesquisadora e ocorreram em uma sala cedida pela instituicdo. A duragdo média das
entrevistas foi de 20 minutos e 47 segundos, totalizando 819 minutos e 11 segundos. A mais
longa durou 1 hora, 9 minutos e 29 segundos ¢ a de menor durag¢do foi de 9 minutos e 22
segundos.

Em relagdo aos procedimentos para analise dos dados, todas as entrevistas foram
gravadas e transcritas na integra, com o objetivo de identificar os aspectos relevantes, visando
a construcao de categorias. Os dados transcritos foram tabulados, e procedeu-se a constru¢ao
de categorias, conforme o método de analise de conteudo tematica (BARDIN, 2011). As

categorias e subcategorias construidas estdo demonstradas na Tabela 1:

Tabela 1. Categorias e subcategorias

Categorias Subcategorias

1. Dificuldades cotidianas - Auséncia de suporte social;
- A rotina do cuidado a crianga;
- Dedicagao exclusiva a crianga;

- Abandono do estudo ou trabalho.

2. Dificuldades no acesso aos servicos - Espera por atendimentos;

de satude - Caréncia de profissionais capacitados;
- Problemas relacionados a transportes,
deslocamento e acesso aos servigos;

- Fornecimento de medicamentos.

3. Necessidades individuais e apoio

psicolégico

Fonte: Dados da pesquisa

A fim de preservar as identidades, as participantes foram nomeadas com a letra M
seguida do niimero sequencial da entrevista, os filhos, com a letra C, seguida do niimero

correspondente. Para outros filhos foi utilizada a letra inicial do nome da crianga. Um hospital
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foi mencionado e foi utilizada a letra X, da mesma forma o nome do médico citado também

foi substituido pela letra X.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de
Campina Grande (UFCG) em 13 de junho de 2017, obtendo autorizagdo para ser
desenvolvido conforme o Parecer numero 2.118.518 e CAAE: 68246017.5.0000.5182.

RESULTADOS E DISCUSSAO

1. Dificuldades cotidianas

Das 40 entrevistadas, dez afirmaram criar os filhos sozinhas, sem apoio de ninguém. A
questdo da solidao e do desamparo familiar tem sido frequente na SCZV (VALIM, 2018). Ha
um abandono cronico agravado por esta situagdo, na qual, muitas vezes, essa falta de apoio
acontece exatamente pela crianga demandar mais atengdo e cuidado (PIMENTEL et al.,
2018), gerando uma sobrecarga materna de responsabilidades durante as atividades cotidianas
(LAZZAROTTO; SCHMIDT, 2013).

O uso dos genogramas e¢ ecomapas contribuiram para a ampliagdo da analise da
estrutura familiar, sendo uma ferramenta importante para a pratica da enfermagem. Por meio
deles, foi possivel identificar um suporte social enfraquecido, compativel com auséncia do
estado, coincidindo com o auge da crise politica dos anos 2016 e 2017.

Essa auséncia de uma rede de apoio apareceu também como dificuldade apresentada
pelas maes, seguida de renuncia de si em prol do filho, podendo ser evidenciada nos

discursos.

Eu s6 vivo para ela, para mim mesmo nao tenho tempo para nada, nem para
a casa dos meus pais, da minha familia, eu vou. (M4)

Nam, eu sempre lutei sozinha no mundo... [...] sempre fui eu sozinha para
tudo, hospital, para tudo. (M19)

S6 que a casa é complicada para ajeitar, lavar roupa é um sufoco, eu nédo
consigo lavar, sendo ela chora, quer t& no meu colo. Ai hoje eu lavei as
coberta tudo, porque chegou uma pessoa para me ajudar, porque sozinha eu
nao dou conta. (M22)

A questdo da responsabilidade maior cair sobre a mae, se precisa de um
exame, a mae tem que ir atras, se precisa do transporte, a mde tem que ir
brigar... (M29)
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Em estudo com maes de criangas com necessidades especiais de saude, ressaltou-se
que as principais dificuldades apresentadas estavam relacionadas com a falta de apoio e
suporte por parte de outros membros da familia, servigos de saude e sociedade, dificultando a
aceitagdo e o enfrentamento por parte da familia (ASSIS et al., 2013).

O suporte social pode ser composto também pela rede de amigos, as institui¢cdes da
comunidade, servigos de saude, grupos de apoio, escolas, igrejas, como também as politicas
governamentais que tenham alguma ligacao direta com a vida dessas familias (MCCUBBIN;
MCCUBBIN, 1993). O apoio precisa vir de alguém em quem a mulher confie € que possa ser
util no contexto daquela familia (BRASIL, 2017c¢).

Na maioria das situagdes, o cuidar materno aparece marcado pela rentincia, também
apreendida em estudo realizado no Piaui com maes de criangas com hidrocefalia (COSTA et
al.,2013).

E importante considerar que estas criancas com SCZV se encontram em uma fase
semelhante do desenvolvimento humano, onde o cuidado é predominantemente materno,
observando-se nestas historias o cansaco recorrente com a rotina dos filhos e/ou atividades
domésticas, semelhantes a vida de qualquer mae de crianga nesta faixa etaria entre 1 e 2 anos
de idade. Uma demanda acentuada pelas necessidades da condigdo estd relacionada as

demandas e desafios que vao aparecendo pela situacdo imposta.

Tem dia que eu nem almoco e nem janto direito, eu fui almogar, ontem... de
meia noite, certinha. Fui lavar louga, me acordo de duas, trés horas da
manha, ajeito as roupas de C11, as roupas dele ja ficam na bolsa. (M9)

Nao tenho tempo mais para nada, s6 tenho tempo para ele, mesmo. Arrumo a
casa uma vez, quando ele t4 dormindo, assim nas carreiras, ndo vou a uma
praia, nem faxino, ndo tem como. (M24)

Eu saio de casa de 4 horas da manha, de 3 horas tenho que esta em pé, ajeitar
tudo [...] Mulher, porque assim, tem dia que a casa da pessoa vira, ndo vou
mentir, ndo. Eu sinto o corpo um pouco cansado, sabe? Se eu pudesse sO
vivia deitada. Faz um ano e sete meses que eu venho para ca direto, porque
eu comecei a vir para ca ele tava com 1 més, ja esta com 1 ano e 8... (M27)

Com a sobrecarga das demandas de um filho deficiente, muitas maes deixam de

estudar e/ou abandonam seus empregos.

Parei de estudar, ndo terminei meu terceiro ano por conta dele, minha vida
mudou. (M3)
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Eu gostava muito de trabalhar, e agora nao tenho mais tempo de trabalhar, s6
vivo em casa e as viagens que eu fago; ndo tenho nem tempo as vezes pra
minha outra filha. (M7)

Eu fazia meu curso superior, tive que trancar... [...]. Estava no quinto periodo
j4, e dai minha dedicag@o ¢ 100% para ele. (M13)

Antes eu tinha acabado, encerrado um contrato, estava trabalhando, e eu
sempre fui uma pessoa ativa, nunca tive emprego fixo de carteira assinada,
mas sempre eu me virei, eu dava aula para as professoras, quando elas
faltavam, me chamavam para substituir, eu vendia coisa, eu sempre fui uma
pessoa ativa, desde pequena eu nunca fui assim de esperar pelos outros,
sabe? E depois a vida deu uma freada assim, porque hoje ndo € mais o meu
tempo, ¢ o tempo dela... (M29)

Em situagdes de gestagdes sem intercorréncias, com nascimento de filhos saudaveis,
as demandas com as atividades da casa e dos filhos também levam a um desgaste fisico,
porém existem recursos como creches e escolas que, apesar de insuficientes, facilitam a
inser¢ao social da crianca.

Com a entrada da mulher no mercado de trabalho formal e as mudancgas do papel
feminino nos séculos XX ¢ XXI, muitas vezes, torna-se¢ necessario conciliar as fungdes
profissional e materna, sendo a maternidade uma experiéncia significativa, que influencia
positivamente na rotina e no trabalho, apresentando beneficios sociais, cognitivos e
emocionais para a mulher (GARCIA, 2018).

No caso da SCZV, associada as condi¢des socioecondmicas expostas, estas mulheres,
nordestinas e pobres, ndo tém alternativas como o suporte social para atender as demandas
existentes, restando o abandono do trabalho com o intuito de cumprir as expectativas
provenientes dos cuidados integrais a crianca. Em muitos casos, essas maes acabam
desistindo de seus empregos porque seus filhos requerem cuidados especializados e
constantes, tornando-se evidente como as dificuldades decorrentes das questdes econdomicas
aparecem nitidamente em todo o contexto.

A sobrecarga vivenciada pelas maes pode comprometer a saude fisica, mental e
emocional delas, o proprio cuidado as criangas, como também o retorno ao trabalho. Esta
dificuldade em conciliar estudo/trabalho com a rotina de cuidado do filho, devido aos
atendimentos e consultas multiprofissionais, também foi observada em outros estudos,
gerando incapacidade de conseguir manter a rotina anterior a chegada do filho (PIMENTEL et

al.,2018; OLIVEIRA et al., 2018).

2. Dificuldades no acesso aos servicos de saude
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Paralelamente a rotina estressante, de cuidarem de filhos que demandam um tipo de
cuidado muito especifico, as mades mostram também que a espera por atendimentos muitas

vezes torna-se desgastante, gerando frustragoes:

Eu acho que ¢ muito deficiente a questao do apoio, o SUS, a questao publica,
eles nao tém noc¢do do que € ter uma crianga com deficiéncia, das angustias,
e ainda a pessoa passar por dificuldade de encontrar as vezes um transporte,
0 exame, a gente sO sabe a angustia da gente quando a gente vai desesperada
atras do exame da urgéncia, e eles na paciéncia maior do mundo [...] E mais
isso de apoio, porque apoio nunca ¢ demais, a gente ndo tem o minimo dos
minimos, o ideal é a fisioterapia todos os dias, a gente tem dois, trés dias,
com muito sacrificio. (M29)

Apesar de todo o desgaste, as mies tém poucas alternativas. E muito dificil para a
familia fazer escolha pelo seguimento, preferindo muitas vezes abandonar o tratamento. As
mulheres da pesquisa iam com seus filhos para os atendimentos, mas vale lembrar que
existem criangas com a SCZV que ndo sdo acompanhadas, seja porque desistiram por motivos
distintos ou até mesmo por ndo conhecerem a importancia de as criangas serem avaliadas e
estimuladas ou, ainda, por ndo saberem da existéncia de servigos de satde especificos.

Essas escolhas afetam a vida das maes ¢ familiares de criangas com SCZV ao se
depararem na condi¢do de tomar decisdes frente as demandas e necessidades impostas pela
microcefalia e seus sintomas (SCOTT et al., 2018).

Entre as Semanas Epidemiologicas 45/2015 e 52/2018 (08/11/2015 a 29/12/2018), dos
2.865 casos confirmados de microcefalia associada ao ZIKV, exceto os dbitos, 1.739 (60,7%)
receberam atendimento em puericultura, 1.000 (34,9%), atendimentos em estimulagdo
precoce, enquanto 1.828 (63,85) receberam atendimentos em Atencdo Especializada.
Aproximadamente em 71,9% dos casos confirmados foi referido algum tipo de cuidado.
(BRASIL, 2019a).

Algumas institui¢des ja oferecem acompanhamento para essas criancas, mas a rotina
de atendimento com diversos profissionais de saude em dias e horarios diferentes, o cuidado
direto a crianga e as demandas familiares pré-existentes mostram contribuir com a
desorganizacao do esquema familiar.

Em estudo com maes de criangas com a SCZV no Nordeste do Brasil, também foram
observados dados programaticos de vulnerabilidade, tanto na falha da confirmacdo do
diagnodstico, quanto no tempo de espera entre a marcacdo da consulta e o atendimento, seja
pelo Sistema Unico de Saude (SUS) ou por meio do plano de satde, podendo ter interferéncia

na evolucdo do quadro (PIMENTEL ef al., 2018). As dificuldades relacionadas ao
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acompanhamento das criancas em suas atividades cotidianas de terapia também foram
apontadas pelas maes no Projeto Redes de Inclusdao (FNUI, 2018).

A Lei Brasileira de Inclusdo, n° 13.146, de 6 de julho de 2015 (BRASIL, 2015b), que
institui o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, garante atengdo integral a saude da pessoa com
deficiéncia em todos os niveis de complexidade, assegurando acesso universal e igualitario no
ambito do SUS.

Nesta pesquisa, apenas duas maes conseguiram antecipar o diagnostico dos filhos,

justamente por terem procurado consultas e exames particulares.

Eu sai procurando o médico, sé sei que no final eu gastei quase seis mil
reais, com consulta e tudo. (M35)

A secretaria l1a do hospital disse que ia marcar um exame pra segunda-feira e
essa segunda-feira nunca apareceu. Minha irma foi 14, minha cunhada foi 1a
e procurou saber, e ela disse: “Nao, deixa eu anotar aqui tal dia.”, ai minha
cunhada disse: “Nao, tem particular?”. Ai ela disse: “Tem.”. Ai ela disse:
“Pois a gente vai fazer.”. Ai, pronto!, os primeiros exames a gente fez tudo
particular, porque da Secretaria ninguém foi atras. Assim... Parecia que era
uma crianga sd, uma crianga normal, ndo tinha preocupacao de nada. (M39)

Ao delinearem suas trajetorias nos servigos de saude, ressalva-se que poucas maes
tiveram a oportunidade financeira de arcar com o custo de terem um diagnostico precoce. A
falta de articulacdo dos servicos de atencdo entre os niveis primario, secunddrio e terciario
implica em descontinuidade da assisténcia e auséncia de qualidade da aten¢do, provocando
impacto na oferta continua e integral de saude. Essa fragmentacdo existente ¢ uma
caracteristica do sistema de satide brasileiro, tornando frequente a peregrinacdo em busca de
um suporte (SANTOS, 2017).

A caréncia de profissionais capacitados também foi considerada uma grande
dificuldade pelas maes, muitas vezes tratadas com descaso ou até mesmo minimizando-se os

seus conhecimentos prévios.

Fui direto para o hospital X, quando era la... Ai, eu acho muito importante o
acompanhamento, porque o primeiro neurologista, que foi Dr. X, ele ficou
assustado porque como uma equipe que pegava as criangas nao estava
notando isso. (Em relagcdo aos diagnoésticos tardios dos filhos gémeos)
(M5)
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Eu me julgava a mulher mais feliz do mundo, porque aquele tumulto
todinho, e eu tinha tido meu filho no mesmo periodo, mas tinha nascido sem
nada. Mas ai ele me deu o laudo. Quando ele me deu o laudo, ja fui procurar
o hospital X. Esse menino ndo tinha passado por oftalmologista, ndo tinha
passado por otorrino... Tinha feito os testes do bebé quando nasce normal,
todos feitos bem direitinho, mas ndo tinha passado pelo otorrino, pelo
oftalmo, tinha feito o teste de olhinho s6. Nao passava por pediatra todo més,
a puericultura era s6 com enfermeira, do bairro mesmo. Ai voltei para as
enfermeiras e nesse dia elas escutaram. Eu disse: Olhe, me perdoem vocés
duas, porque, se eu ver vocés, uma crianca com perimetro cefalico abaixo
dessa linha aqui, de hoje por diante, neste posto, € vocés ndo mandarem pra
um neurologista... (M6).

Eu fiquei chateada com uma fisioterapeuta de 14, no tempo do prefeito, acho
que ela nem existe mais... Ai ela olhou assim para C11, e disse que ele nao
pisca o olho ndo... Ela disse assim: “Olhe, maezinha, infelizmente seu filho
ndo enxerga, ndo!”. Ai, depois que eu fiz o exame, que C11 enxergava, eu
queria quebrar a cara dela! (M9)

Em relacdo a falta de capacitagdo profissional inicial, o Programa Redes de Inclusdo
organizou e promoveu grupos focais com maes e profissionais de Pernambuco e da Paraiba,
nos quais os profissionais de saude expuseram comocdo diante da gravidade dos casos e do
sofrimento das familias, afirmando inseguran¢a quanto a SCZV, referindo impoténcia diante
da doenga pela falta de conhecimento sobre a microcefalia associada ao ZIKV, na época da
descoberta. A partir das necessidades, foram desenvolvidas metodologias para a capacitagdao
dos profissionais de satde, educacdo e assisténcia social e entre os desafios apareceu a
educagdo permanente em satde, em especial para as maes, que cuidam diretamente das
criangas (FNUI, 2018).

Para a mae, ¢ intrigante alcangar uma conexdo entre suas proprias emogdes num
momento tdo delicado e a indiferenca dos profissionais (COSTA, TEIXEIRA, 2018). Em
estudo com responsaveis de por criangas com diagndstico de microcefalia causada pelo ZIKV,
a capacidade de enfrentamento e preparo das equipes de satde para lidar com essas familias
tdo fragilizadas, assim como a dificuldade em implementar a escuta ativa e humanizada em
suas praticas clinicas mostraram-se insuficientes (SA et al., 2017).

Pela complexidade do quadro de satde delicado e comprometedor apresentado pelas
criancas com SCZV, a assisténcia deve ser realizada por equipe multidisciplinar, de forma que
os profissionais trabalhem em grupo, engajados e comprometidos com a qualidade do
tratamento ofertado, a fim de que a crianga e a familia sejam globalmente contempladas
(EICKMANN et al., 2016; SILVA; CAMILO, 2017; CAMPOS et al., 2018).

As criangas necessitam de cuidados especializados por parte de uma equipe de

reabilitagdo para avaliar o comprometimento e obter a estimulacdo adequada (REIS et al.,
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2018), assim como tratamentos especificos, que devem ser realizados de maneira sistematica,
ofertados com toda a infraestrutura capaz de atendé-los (SILVA; CAMILO, 2017), sendo
importante a intersetorialidade e parceria com as familias para o fortalecimento das redes
locais como garantia dos direitos dessas criangas (FNUI, 2018).

Nas politicas publicas brasileiras que asseguram direitos sociais as criangas em
condi¢cdes cronicas, os estudos revelam a crianca e a pessoa com deficiéncia como sujeitos de
direitos e a responsabilidade do Estado na garantia dos direitos sociais, com
corresponsabilidade da familia, porém as estratégias e acdes definidas ainda sdo incipientes e
com indicativos de restri¢do de financiamento, revelando lutas ideologicas (TAVARES et al.,
2017).

O SUS tem como desafio a responsabilidade de garantir a oferta a esses servigos de
diversas especialidades, facilitando o acesso das criangas, principalmente aquelas que residem
distante dos grandes centros urbanos, onde se localizam os locais de atendimento (IPEA,
2018).

Outro fator estressante, associado a questdo do SUS, ¢ a dependéncia de
medicamentos caros, que nem sempre estdo disponiveis para todas as criangas, originando

desgaste psicologico e financeiro das maes:

Eu tava dizendo até a menina que vem comigo que o dinheiro desse més vai
ser sO Jesus na causa, porque passaram um bocado de remédio para comprar
pra ele, ai também tem a questdo do oculos [...] Porque, assim, ndo tem so6 a
medicagdo, quero dizer, a controlada, de convulsdes. Nao tem sé essa, as
vezes aparece uma mancha nele, secre¢do... Ai tem que comprar outros
remédios, e na Secretaria ndo tem. (M15)

Tem ndo, agora tem ndo. A farmacia de 14 ndo tem remédio nenhum, se a
gente ndo tiver dinheiro para comprar, os meninos ficam s6 Deus, viu?
Complicado... (M25)

O acesso a medicamentos ¢ fundamental na garantia do direito constitucional a satde,
porém o pais ndo tem conseguido atender a demanda, alegando falta de pessoal qualificado
para a gestdo da assisténcia farmacéutica e até limitacdes financeiras devido aos recursos
finitos, ndo cumprindo com principio de integralidade do préprio SUS, comprometendo
também a equidade, agravando mais ainda o contexto (DAVID et al., 2016) potencializado
pela Emenda Constitucional 95, que restringe os limites dos gastos e investimentos publicos,
especialmente nos servicos de natureza social, como Unica medida capaz de retomar o

crescimento da economia, em cendrio ja precarizado (BRASIL, 2016e; MARIANO, 2017).
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Em estudo com maes de criangas com SCZV, também houve relatos de dificuldades
econdmicas, principalmente pelos gastos que tém com medicamentos, por ndo serem
distribuidos ou pela escassez nos servicos de saide (NUNES; CLEMENTINO, 2019).

A Portaria namero 38, de 31 de agosto de 2017, tornou publica a decisdao de incorporar
o Levetiracetam para o tratamento de convulsdes em pacientes com microcefalia, no ambito
do SUS (BRASIL, 2017d). Certamente foi um grande avango, mas, até o periodo da coleta de
dados da pesquisa, ndo havia entrado em vigor.

Para poder viabilizar o andamento dessa situacdo, algumas maes buscaram a
judicializagdo com intuito de resolver seus problemas relacionados a liberagdo dos

medicamentos, como ¢ o caso de M 14, cuja filha faz uso de oito drogas diferentes.

Ela faz uso atualmente de 1500 reais por més e eu ja mandei 3 trés mandados
para a Justica. A Justica olha, diz que tem a medica¢do, ai, quando eu vou
atras, que chego 14, ndo tem nada [...] Da medicagdo eu t6 desenganada, ¢
tanto, que tu, t6 com o oficio aqui, porque ainda nao chegou la. Eu vou 14 e,
quando chego 14, diz que ndo tem, o juiz determina, mas ai ndo obedece, ai
eu t6 vendo o que eu faco. E ela ainda faz uso do Canabidiol e cada frasco ¢
120 reais, e eu ainda vou buscar em Jodo Pessoa, porque eu nao tenho carro
para ir, e isso € tudo por conta do meu bolso também. (M14)

Outras questdes recorrentes tém relagdo com os problemas referentes a transporte,
deslocamento e acesso aos servigos. Por meio dos relatos, essas maes imploram por ajuda, na

tentativa de denunciar tais situagdes, muitas delas desumanas.

Vou de Onibus, ai tem que pagar carro ¢ 120 reais 1a, ¢ bem dificil...
(Falando sobre a busca de remédio na capital) (M14)

Eu acho, assim, que o momento mais dificil de todo o tratamento delas é o
transporte. E terrivel, porque a gente vem 5 horas da manhi, os atendimentos
sao de 10:40, 11 horas... Elas ficam chorando, estressadas [...] assim, mesmo
que mude os horarios, elas fazem a fisioterapia, mas fica aquele cansaco,
aquele estresse. Ai eu acredito, assim para mim, que ndo funciona, que elas
ficam estressadas, e a gente fica esperando o carro chegar, ontem mesmo
chegou de trés horas da tarde. (M31)

O transporte deve ser uma responsabilidade dos municipios. A auséncia dele contribui para
que as criangas realizem sessOes reduzidas de fisioterapia, o que deveria ser um acompanhamento
permanente para a continuidade do tratamento. Mesmo para as familias residentes em centros
urbanos, os custos com transporte para o atendimento sucessivo das criangas podem ser um
fator impeditivo ao acesso, como relatado por algumas maes, justificando a auséncia no

atendimento. O SUS carrega a responsabilidade de garantir a oferta dos servigos de diferentes
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especialidades e facilitar o acesso dessas criangas aos atendimentos (IPEA, 2018).

As maes registraram ainda a falta de compromisso, assim como casos de humilhac¢ao
que algumas sdo submetidas para conseguir transporte, ressaltando-se dentncias graves, nao
respeitando o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, que pondera que, nos casos de suspeita ou
de confirmacdo de violéncia praticada contra a pessoa com deficiéncia, deverdo ser
notificados a autoridade policial e ao Ministério Publico, além dos Conselhos dos Direitos da

Pessoa com Deficiéncia (BRASIL, 2015b).

E, as vezes esquecem de mim, de colocar o meu nome na lista, ai o carro ndo
me deixa [...] toda semana a gente tem que ir. Sempre que eu venho, eu
tenho que ir 14 um dia antes avisar. (M12)

A gente foi, entrou na justica e pediu a tutela do carro, para ja ndo ter mais
problema. (M20)

S6 sabe ¢ quem tem, a gente enfrenta dificuldades e tudo, esses carros,
porque tem momento que a gente tem que brigar. Pela verdade e pela saude
do filho da gente, esses carros, eles ddo magada, humilham a gente, ndo ¢
brincadeira ndo [...] esses motoristas também. Qualquer dia eu vou botar eles
na Justica, porque esses meninos t€ém direito de andar. Eles ficam botando
logo o beneficio no meio, mas, mulher, se for pensar o beneficio desses
meninos, a gente gasta que so, ndo ¢ filho deles, eu digo logo. Ai queriam
que a gente pagasse um carro para vir do lugar da gente pros tratamento. Ai,
até hoje ¢ uma dificuldade para a gente, tem que ir 14, ficar ligando... (M25)

Quando comegou o tratamento delas, eles colocaram a gente para vir de 3
horas da manha, para sair de casa. Ai o carro ia para Jodo Pessoa (capital), e
a gente ficava de seis, sete horas esperando o carro vim, chegava em casa 9
horas, 10 horas... Para no outro dia vir de novo, de 3 horas da manha. Ai eu
fiz um barraco muito grande na prefeitura, ai eles vieram dar o carro pelo
menos 5 horas da manha [...] Eu fiz um barraco, botei no Facebook, [...], ai
eles se sentiram ofendido, ai deram o carro de 5 horas da manha [...] eu ja
fui, falei com o prefeito, o prefeito disse que nao podia fazer nada, porque
estava sem dinheiro, mas ele fez um Sao Jodao maravilhoso, que nunca teve
um S3o0 Jodo que prestasse, mas esse ano teve. Ai teve revolta nas redes
sociais por causa disso, porque, quando é do conhecimento dele, vem o povo
no carro sozinho, eu ja deparei muito de a gente estar na van e vim 0s carros
a Hilux, varios carros com o slogan da prefeitura da cidade S, s6 com uma
pessoa dentro, o motorista sozinho, entdo custava nada trazer a gente ¢ levar.
(M31)

Para os efeitos da lei, a violéncia contra a pessoa com deficiéncia é considerada diante
de qualquer acdo ou omissdo, praticada em local publico ou privado, que lhe cause morte,
danos, sofrimento fisico ou psicologico.

A dependéncia do uso do transporte, que deveria ser tratado como responsabilidade e

direito, foi uma das queixas recorrentes das maes, além da auséncia de contribui¢do por parte
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das prefeituras. Além de morarem em cidades do interior, algumas maes residem em zonas
rurais ¢ a maioria delas precisa percorrer distancias muito longas, dependendo de transporte
como meio de acesso a instituicdo. As maes que residem no sertdo do estado, com distancias

entre 250 e 315 quilometros, chegam a gastar, em média, de 3 a 6 horas de viagem.

Moro no sitio. Mas ¢ muito préximo da cidade, bem perto. [...] eu levo 1
hora para chegar aqui, mais 40 minutos daqui, mais 1 hora para ta em casa,
uma coisa que eu poderia ta em casa em menos de 1 hora. (M20)

Eu venho trés vezes aqui para Campina [...] se o tratamento fosse pra 1a, da
minha casa para 14, eu levaria uns 15 minutos. (M23)

Eu digo assim, se ele fosse uma crianga normal, eu ndo taria nesse sacrificio
de indo e vindo, indo e vindo, porque € muito cansativo, viu? E longe, viu?
(M24 reside em Cajazeiras, sertdo do estado, e afirma gastar 12 horas
de ida e volta.) (M24)

Os deslocamentos didrios de grandes distancias sdo necessarios para garantir
atendimento aos filhos. Esta ¢ uma das inimeras dificuldades observadas nas familias para
conseguir atendimento especializado, em que ndo recebem o devido amparo do Estado.
Mulheres e criangas continuam sem a garantia de direitos sociais (SOUZA, 2018). “O direito
ao transporte e a mobilidade da pessoa com deficiéncia ou com mobilidade reduzida sera
assegurado em igualdade de oportunidades com as demais pessoas, por meio de identificacdo
e de eliminagdo de todos os obstaculos e barreiras ao seu acesso” (BRASIL, 2016b).

Estudo com maes de criangas com necessidades especiais também despontou que
muitas delas dependem do transporte publico para cursar distancias longas, muitas vezes
procrastinando suas atividades (SILVA et al., 2018). Outras maes de criangas com SCZV
também declararam dificuldades relacionadas ao transporte, mostrando que a acessibilidade
aos servigos de saude ¢ dificil, e eventos como consultas médicas tornam-se estressantes
(NUNES; CLEMENTINO, 2019).

Para muitas mulheres, isso significa transporte limitado ou nenhum transporte para que
possam viajar (STERN, 2016). Existe ainda um certo condicionamento delas as demandas
como deslocamentos em transportes improvisados de sitios de cidades rurais para Campina
Grande; viagens de até 10 horas didrias para estimulacao precoce em sessoes de 30 minutos
(DINIZ, 2016a).

Nesse sentido, o acesso geografico reflete na descontinuidade do tratamento, comum a
outras situagdes de cuidado. Em estudo com maes de criangas de risco, foi explorada a

compreensdo que elas tém acerca das necessidades de satide de seus filhos e dos aspectos que
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interferem e levam ao ndo seguimento, demandando assim, estratégias intersetoriais em médio
e longo prazo, que envolvam a rede de atengdo e outros setores, como assisténcia social e
transporte (DINIZ et al., 2019).

A garantia de transporte para as familias também foi relatada como queixa comum
pelos familiares envolvidos no Programa Redes de Inclusdo (FNUI, 2018). Essas mulheres
foram a primeira geracdo de gravidas infectadas pelo ZIKV no Brasil, tendo vivenciado
momentos de desamparo pela assisténcia em saude e pela ciéncia (DINIZ, 2016a). Esse apoio
¢ garantido pela Constituicdo Federal de 1988 (BRASIL, 1988), e consagrado no direito
internacional das leis relacionadas a satude, porém nao se encontra materializado.

Diante desse drama social, maes de todo o pais enfrentam diversos obstaculos para
poderem cuidar de seus filhos com a SCZV, assumindo efetivamente a responsabilidade nao

apenas dos cuidados, mas das “peregrinagoes terapéuticas” (PORTO, 2017).

3. Necessidades individuais e apoio psicologico
Além dos cuidados com a crianga, problemas de acompanhamento ¢ aumento dos
gastos devido ao suporte e atrasos pelo SUS, a propria mde muitas vezes necessita de

cuidados especificos, sejam momentos pessoais ou de suporte psicologico.

O, eu ndo me cuido, ndo fago unha, nio ajeito cabelo, minha unha ta desse
tamanho, t6 procurando cortar unha umas duas semanas, ndo acho, nio
consigo lixar minha unha, ndo consigo arrumar os cabelos, ndo consigo parar
para nada. SO casa e as criangas [...] € isso me perturba, porque eu ndo tenho
tempo para mim, para nada, s6 para cuidar delas e da casa [...] fico igual um
bicho [...] ndo me cuido no geral, nem no médico eu estou tendo tempo de ir;
eu ndo tenho tempo para mim. E isso que eu preciso, de um tempinho para
mim, mas eu ndo tenho. Eu me dedico mais a elas, vou jantar ¢ almogar
sempre fora de hora, o café da manha é 9, 10... almogo € 2, 3 horas, janta, é
9, 10 horas... (M2)

Nao tenho tempo de estar em casa, fazer minhas coisas, fazer unha, fago
tudo eu mesmo nas carreiras. (M16)

O apoio psicoldgico, porque ¢ diferente a gente viver ¢ a gente ter alguém
que nos ouca, para ajudar a gente a compreender. Eu, as vezes em casa,
quando pego ajuda, porque eu nio sou de ferro, eu ndo sou s6 mae de C31,
eu sou M29, sou mulher, preciso também sair, sou mae de “T” também, ¢
eles vém como se eu estivesse murmurando, mas ndo € isso, € uma valvula
de descarga que a gente precisa. (M29)

De uma forma geral, grande parte das mulheres, ao se tornarem maes, tém a
perspectiva do filho idealizado. O ser que estd sendo gerado a partir delas mesmas leva a

construgdes narcisicas da propria identidade, de que o filho seja perfeito, saudavel e que
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corresponda aos ideais planejados, seja de satide ou de beleza. Quando um bebé ¢ gerado com
qualquer doenga ou malformacao, a ferida para essas maes se acentua em funcdo da relacao
com um filho que demandara ainda mais cuidados, atengdes, bem como perdas de autonomia.
O patriarcado impoe esse cuidado dos filhos e do ambiente doméstico as mulheres e isso
impacta ainda mais quando a crianga apresenta algum cuidado exclusivo, podendo levar a
diversos sentimentos, entre eles a culpa por se ausentarem ou deixarem a crianga com outra
pessoa.

Trata-se de um grupo de mulheres com filhos que dependem de acesso a servigos
especializados, com assisténcia voltada exclusivamente a condi¢do cronica, com o foco do
cuidado voltado para a melhora do quadro clinico da crianca (GUERRA et al., 2015), cuja
rotina como cuidadoras ¢ modificada ¢ a questdo da maternidade mostra-se sacrificada e
supervalorizada, por elas e por outros, implicando em cuidados aos outros como lema de vida,
levando a elementos de sacrificio € uma ambigua (des)valorizagdo propria (SCOTT, 2018).

As exigéncias com as mulheres que maternam uma crianga deficiente parecem ficar
ainda mais delimitadoras, havendo a cobranca de um cuidado ainda maior da mulher
(VALIM, 2018), bem como de ativar as suas redes de apoio, levando a necessidade de um
suporte psicologico. Trata-se de um contexto cultural especifico, socioeconémico, de um
grupo homogéneo de mulheres que estdo passando pela mesma situacdo de deficiéncia, onde a
necessidade de acompanhamento das criangas e a rotina sao custosas.

Por conta da situagdo que vivenciam, essas mulheres precisam fazer escolhas e, apesar
de reconhecerem suas necessidades, deixam de cuidar delas mesmas para dar atencdo integral
ao filho. Quantas maes passaram e quantas ainda irdo passar por essa dor por conta de um
mosquito? O esquecimento das mulheres nordestinas infectadas pelo ZIKV e de suas criancas
aparece como um “esquecimento estatal, governamental, e ndo como um esquecimento
midiatico” (ZAGO; PIMENTEL, 2017, pg. 19).

Sao mulheres que marcaram a epidemia por conta da situagdo e precisam ser
dignificadas no sentido do que elas podem fazer pelas outras. Elas estdo numa situacdo em
que ndo se sabe como conseguiram chegar, nem até quando irdo suportar, dando pistas de

como deveriam ser cuidadas, como mostra M2.
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Quando eu chego em casa, ai é igual cdo e gato (Falando sobre as
discussdes com o companheiro) [...] ele vem implicar comigo, ai digo;
Cara, deixa eu sossegar. Ai as vezes eu xingo ele, eu fico meia perturbada,
eu choro, porque eu quero sentar um pouco, para distrair, conversar com as
pessoas, no Face pelo menos. Ai ele fica implicando: [...] ai eu me
desespero, da vontade de tacar na parede logo, e eu tento me segurar, mas as
vezes nao consigo, entendeu? Ai ¢ isso, eu t6 uma pilha de nervos, daqui a
pouco eu estou doida. Nao tem condicdes, eu ndo aguento! (M2)

O sofrimento emocional materno nessas situagdes pode afetar a capacidade de
procurar ou conseguir apoio ¢ de cuidar da crianca quando precisam. Nesse sentido, a
Atencdo Basica (AB) “deve ser a porta de entrada preferencial para o acolhimento das
angustias, duvidas e medos decorrentes dessas vivéncias, devendo acolher essas demandas
por meio de uma escuta qualificada, sem julgamento nem preconceitos”. Os casos mais
graves, como depressdo puerperal ou transtornos mentais que exijam atencdo especializada,
devem ser referenciados, mantendo o acompanhamento regular pela equipe de satde
(BRASIL, 2017c¢).

Uma pesquisa conduzida pelo Instituto de Satde Coletiva (ISC) da Universidade

Federal da Bahia — UFBA (2019) aponta que 36,5% dos cuidadores de criangas com SCZV

apresentam diagnostico de depressio. Isso mostra a importincia de cuidar de quem
cuida dessas crian¢as para colaborar também para o desenvolvimento

delas-

As demandas de cuidados de criancas com necessidades especiais de saude sdo
intensas e se estabelecem em possiveis desafios (ASSIS et al., 2013). Nesse sentido, os
obstaculos enfrentados pelas maes de criancas com SCZV estdo relacionados ao proprio
impacto da doenca em suas vidas, ao cuidar diante das dificuldades encontradas no processo
de reabilitagdo e tratamento das criangas, a superacdo (OLIVEIRA et al., 2018), e a
incanséavel busca pela aceitacao e inclusdo no contexto social (SILVA et al., 2018).

Apesar das dificuldades, as maes das criangas nascidas com SCZV se sentem
fortalecidas e impulsionadas a lutar pelos direitos de seus filhos (PINHEIRO, 2017), pelejam
por justi¢a e apontam a responsabilidade pelas suas dores e luto dos filhos com deficiéncia ao
Estado (MOREIRA et al., 2018), ndo podendo e nem devendo ser esquecidas (SOUZA,
2018).
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CONSIDERACOES FINAIS

Nesta pesquisa, por meio das falas das maes, ficou conhecido que as dificuldades
maternas vivenciadas na SCZV decorrem do acimulo de aspectos que acentuam a crise, como
a auséncia de um suporte social adequado, o cansaco pela rotina de cuidado integral a crianca,
que acabam levando ao abandono do estudo e/ou emprego, influenciando no funcionamento e
adaptacao familiar.

Ao buscarem o suporte do servigo publico de saude, depararam-se com a demora nos
atendimentos especializados, caréncia de profissionais capacitados, de fornecimento de
medicamentos, bem como problemas relacionados a limitagdes de transportes e acesso aos
servigos, geralmente por distanciamento geografico.

Considerando o elevado nivel de estresse, bem como as necessidades individuais e
apoio psicologico apresentados pelas participantes, esses percalgos poderiam ser minimizados
através de um planejamento estratégico em satde, com melhor qualifica¢do profissional no
atendimento ndo s6 as criangas, mas também as proprias maes, valorizando a dimensao
humana e particularidades existentes.

Face aos resultados apresentados, considera-se oportuno repensar a pratica
assistencial, assim como a implantacio de protocolos de intervencdo dirigidos que
contemplem os elementos apontados nesta pesquisa. De uma forma geral, sdo desafios
importantes: a garantia do acesso aos servicos de saude, o acesso aos tratamentos e
medicamentos das criancas, € a criacdo de estratégias de fortalecimento para as equipes de

saude, fortalecendo o direito a satde no Brasil.
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6.3 ARTIGO 3 — DEMANDAS, VULNERABILIDADES E ACUMULO DE TENSOES
ASSOCIADAS A SINDROME CONGENITA DO ZIKA VIRUS
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RESUMO

Objetivo: Identificar situacdes de vulnerabilidade e acimulo de tensdes no cuidado a crianga
com Sindrome Congénita do Zika virus.

Métodos: Pesquisa qualitativa, na qual participaram 40 maes de criangas com a Sindrome
Congénita do Zika virus do Estado da Paraiba. Os instrumentos de pesquisa utilizados foram
roteiro com entrevista semiestruturado, construcao de genogramas e ecomapas € anotagdes em
diario de campo. A coleta de dados foi realizada nos meses de junho a novembro de 2017 e
para andlise dos dados foi utilizada a andlise de contetido do tipo tematica.

Resultados: As principais situagdes identificadas foram: cuidar sozinha do(a) filho(a) com a
Sindrome Congénita do Zika virus; conflitos com o companheiro; abandono ou separacao
conjugal; ciimes entre irmaos; problemas de saude e auséncia com outros filhos; gravidez nao

planejada; e ainda dificuldades financeiras.
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Consideracdes Finais: Além de todas as demandas e desafios enfrentados pelas maes, o fato
de se ter uma crianca com a Sindrome Congénita do Zika virus por si s6 ja ¢ um fator de
grande vulnerabilidade. Dessa forma, faz-se necessario desenvolver propostas de aten¢ao que
contemplem as maes e/ou as familias, vislumbrando maneiras individualizadas de oferta de
cuidado e de assisténcia.

Descritores: Maes, Microcefalia, Zika Virus, Epidemias, Direitos Humanos.

INTRODUCAO

A gravidez ¢ um evento de muita significacdo na vida da mulher, na qual a chegada de
um filho representa algo novo para os membros da familia, envolvendo muitas descobertas,
adequagdes e planejamento, sendo o nascimento o momento de confrontar a esperanca gerada
com as reais condicdes do recém-nascido‘!.

Ao vivenciarem o diagndstico de malformacao congénita, a mulher e seus familiares,
sentem duvidas, medos, incertezas e expectativas, com alteracdo de planos e rotinas para
atender as necessidades, sofrendo transformac¢des que variam conforme o grau da
malformagdo e as caracteristicas envolvidas. Essa realidade influencia diretamente no
comportamento e leva a um maior desgaste emocional materno'’). Enquanto a confirmacio
ndo se concretiza, a angustia e o sofrimento nao se diluem, contribuindo para a sensagdo de
desamparo, desconfianga e incredibilidade®-

Além disso, choque e sofrimento sdo reagdes que podem acontecer, iniciando, a partir
de entdo, um processo de adaptacdo e aceitagdo, distribuido em varias etapas, com tempos e
intensidades variados. A fase de luto também parece ser uma vivéncia emocional muito
presente em maes e pais de criancas nessas situacdes®.

Nesse sentido, a existéncia de uma malformagdo modifica significativamente as
rotinas familiares. A infec¢do pelo Zika virus (ZIKV) no periodo gestacional trouxe
visibilidade aos casos da Sindrome Congénita do Zika virus (SCZV), com aproximadamente
3.000 novas criangas compondo o grupo de outras criangas com deficiéncias e condic¢des
cronicas complexas de satide™®. O Nordeste, especialmente, ficou conhecido pela epidemia da
SCZV, ressaltando-se Pernambuco e Paraiba como os estados que tiveram maior
concentracdo de casos®.

Por se tratar de um grupo de criangcas com desabilidades e condigdes cronicas, a
discussao sobre a SCZV se insere no conjunto de debates e discussdes do Estatuto da Pessoa

com Deficiéncia. A Lei n. 13.146, de 6 de julho de 2015, conceitua a expressao “pessoa com
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deficiéncia” como: “aquela que tem impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial, o qual, em interagdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua
participagdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condi¢oes com as demais
pessoas 62,

Quando a deficiéncia acomete criangas, a imagem da abnegacdo materna aparece forte
no contexto de negagio de direitos e excesso de vulnerabilidades”, considerados fatores que
interferem no processo de adaptacdo frente a descoberta de uma malformacgao, e que pode ser
entendida como uma circunstancia fragil, interpessoal e de organizacdo, determinada ainda
pelo acimulo de fungdes que deixam de ser desempenhadas, tais como problemas financeiros,
de satide e mudancas de trabalho dos membros da familia e também aos problemas inerentes
ao estagio do ciclo de vida em que a familia se encontra®.

A resposta ao estresse possui trés elementos: o evento (estressor/demanda), a reagao
da familia para o evento (tensdo/estresse) e a resposta da familia (ajustamento/adaptagdo). As
tensdes familiares existem quando a familia maneja com sucesso as crises causadas pelo
estressor. J4 o estresse familiar acontece quando a familia ndo consegue conduzir a tensdo
causada pelo estressor, aumentando com o desequilibrio entre a demanda e a capacidade de
enfrenta-la®.

A preocupacao com o acumulo de demandas frente a SCZV suscitou a necessidade de
responder a questdo: “Quais situagdes tém sido consideradas geradoras de tensdo e
contribuido para a vulnerabilidade de mulheres e suas familias no cuidado a Sindrome

Congeénita do Zika virus?”.

OBJETIVO

Identificar situagdes de vulnerabilidade e acumulo de tensdes no cuidado a crianga

com Sindrome Congénita do Zika virus.

METODOS

Aspectos éticos
Esta pesquisa, aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de
Campina Grande, sob Parecer numero 2.118.518, de 13 de junho de 2017, atende as diretrizes

e normas de pesquisas envolvendo seres humanos da Resolugdo n°® 466/2012),

Tipo de estudo e referencial tedrico-metodologico


http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0034-71672018001202604&lng=pt&nrm=iso&tlng=pt#B14

113

Pesquisa de abordagem qualitativa, com investiga¢do interpretativa, seguindo as
normas padronizadas pelo COREQ e fundamentada no Modelo de Resiliéncia, Estresse,

Ajustamento e Adaptagdo Familiar proposto por McCubbin e McCubbin®.

Cenario do estudo e participantes

A pesquisa foi desenvolvida em um Centro Especializado em Reabilitagdo (CER),
localizado no interior do Estado da Paraiba, referéncia no atendimento para criangas com
Sindrome Congénita do Zika virus. Participaram da pesquisa 40 maes de criangas com a
SCZV de diversos municipios do Estado da Paraiba.

Os critérios de inclusdo estabelecidos foram: mulheres acima de 18 anos acometidas
pelo Zika virus na gestagdo (confirmado por exame laboratorial) e que apresentassem filhos
com diagndstico da SCZV. Foram excluidas as mulheres cujos filhos tinham microcefalia
associada a outras causas, mulheres que apresentassem alguma incapacidade cognitiva para
participar da pesquisa, que ndo residissem no estado da Paraiba e que ndo fossem cadastradas
e atendidas no Centro Especializado em Reabilitagdo, bem como maes de criangas

acompanhadas por outros familiares no atendimento.

Coleta e organizacao dos dados

A coleta de dados ocorreu no periodo de junho a novembro de 2017. A entrevista foi
realizada em ambiente reservado, dentro do proprio Centro Especializado em Reabilitagao,
garantindo a privacidade da pesquisadora e entrevistada. Antes de concederem as entrevistas,
as participantes foram esclarecidas quanto aos objetivos do estudo e sobre a importancia de
suas participacdes. O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi lido pela
pesquisadora e assinado pelas participantes e, somente apds esse momento, a coleta de dados
foi iniciada.

O material empirico foi produzido a partir de um roteiro semiestruturado desenvolvido
pela pesquisadora, relacionado com as diferentes fases e componentes do processo de
adaptacdo e resiliéncia e construcdo de genograma e ecomapa como instrumentos
complementares para ampliar a compreensdo sobre o contexto familiar e as relagdes
estabelecidas entre familiares e outras estruturas sociais e, em complementaridade, a
pesquisadora realizou anotagdes em um diario de campo.

O genograma ¢ considerado um potencial instrumento padronizado para avaliagdo
familiar, por meio de uma representacdo grafica da familia, na qual ¢ possivel entender a

relagdo entre seus membros, a partir de simbolos e coédigos padronizados, por pelo menos trés
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geragdes'!”. O ecomapa permite identificar os recursos disponiveis e acessados pela familia,
bem como a qualidade de seus vinculos e as relagdes estabelecidas! .

As perguntas sucederam em torno de como era a vida da familia na época da
descoberta do diagndstico, se ocorreram mudangas do momento do nascimento para o
momento atual, bem como se houve algum acontecimento que tornou o processo mais dificil.

Para facilitar o processo de obten¢do das narrativas, as perguntas e respostas foram
gravadas com o auxilio de um gravador portatil digital, garantindo-se prioritariamente o
sigilo. A amostragem final foi feita por saturagdo tedrica!”, quando se percebeu que nio
havia mais acréscimo nas informagoes obtidas.

As perguntas foram transcritas na integra, mantendo-se todos os vicios de linguagem,
interrup¢des e falas da pesquisadora, permitindo um relato espontaneo, capaz de gerar
elementos suficientes para a pesquisadora transcrevé-los e interpreta-los posteriormente.

Para a construgdo do artigo, os nomes de outros filhos, bem como clinicas e hospitais
foram substituidos por letras sequenciais, conforme foram aparecendo, € o nome da crianga
com a SCZV, substituido pela letra C (de crianca) seguida de um niimero sequencial. O
numero da mae ¢ da crianga nem sempre coincidiram, pois, na pesquisa, participaram trés
maes de gémeos.

Por atender intimeros tipos de deficiéncias e malformagdes congénitas e ndo haver um
dia certo para cada problema de satde, bem como a pesquisadora ndo ter acesso a uma agenda
do servico, tornou-se necessario deslocar-se diversas vezes até o local, em busca das
participantes. Convém enfatizar que nao foi possivel incluir fragmentos discursivos de todos
os enunciadores no texto, devido a limita¢do de espaco para a elaboragdo do artigo. Porém,
todas as participantes foram incluidas na andlise e contribuiram para construir o conhecimento

acerca da tematica.

Analise dos dados

Para a organizagdo e analise dos dados foi utilizado o software MAXQDA®O©, versao
20183, Com os dados obtidos, construiu-se uma categorizagio de codigos para a analise dos
dados, com suas respectivas defini¢des discutidas e revisadas pelas pesquisadoras, buscando-
se adequar aos preceitos tedricos do referencial, permitindo a validagdo. Essa condicao se
repetiu com trés entrevistas aleatorias, tendo sido essencial para ajustar as divergéncias no
entendimento dos codigos e seus significados. Para a andlise do material empirico foi utilizada

a técnica de Analise do Contetido do tipo tematica'¥.
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RESULTADOS

Esta pesquisa discorre sobre as principais situagdes vivenciadas pelas maes de criangas
com a SCZV que podem gerar acimulo de tensdes e fatores estressantes, contribuindo para
maior vulnerabilidade do sistema familiar a partir do momento que esse se depara com o
diagnostico, acarretando novas demandas para a familia. S3o pequenas informagdes que
ajudam a compreender melhor a rotina de cada uma dessas mulheres, porém, tais fatores se
relacionam, de modo que podem interferir no processo de adaptagdo familiar.

A 1dade das maes oscilou entre 18 € 39 anos, sendo a idade média de 26,6 anos. Em
relagdo a etnia declarada, 27 maes referiram ser pardas, cinco disseram ser brancas, quatro,
negras, trés, amarelas e uma nao soube especificar. 33 maes eram donas de casa e 21 familias
recebiam entre mil e um a dois mil reais, 16 familias tinham como renda menos de mil reais e
apenas trés familias recebiam entre dois mil € um e trés mil reais.

As principais situagdes identificadas foram: cuidar sozinha do(a) filho(a) com a
SCZV; conflitos com o companheiro; abandono ou separacdo conjugal; ciimes entre irmaos;
problemas de satide e auséncia com outros filhos; gravidez nao planejada; e ainda dificuldades
financeiras.

Algumas maes mostraram fragilidade na questdo de cuidarem sozinhas dos filhos,
contribuindo para a sobrecarga, como mulheres, em suas diversas responsabilidades. Das 40

mulheres entrevistadas, 10 afirmaram criar os filhos sozinhas, sem apoio de ninguém:

Cuidar dela, s6 eu mesmo. Ele trabalha, mas so trabalha, ndo da uma dgua,
um leite, ndo faz nada. So6 pega nela um pouquinho. Ele anda, passeia, vai
na igreja e eu ndo vou para canto nenhum. (M4)

Mulher, eu sou viuva! O pai dele morreu faz 3 meses [...] tive que tirar da
escola, (outro filho) porque néo tinha quem levasse. (M19)

Mulher, quando ele tem, ele me da, mas é de 20 reais. Ele ndo pergunta nem
pelo menino e nem pede para ver. (M34)

Os conflitos com os companheiros foram identificados como fatores estressantes por

algumas maes.
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Assim, ajuda, entende, mas, as vezes, quando eu mais preciso, ele ndo esta
no momento para me ajudar, ele some, ele discute, as vezes eu digo para
ele: Eu acho que tu ndo gosta dessas tuas filhas, porque elas sdo especial,
tém microcefalia. Ele fala que ndo: “Vocé td enganada.”. As vezes a gente
chora junto, as vezes eu me desespero, eu brigo com ele, eu jogo tudo para
cima dele, mas a gente leva a vida, né? Antes a gente ndo brigava, hoje a
gente briga [...] Sdo 6 anos que a gente nunca brigou. De um ano e meio
para cd, a gente so briga... (M2)

Eles ndo dao... Assim, o pai de “A” trabalha em Sitio, entdo, quando ele
tem, ele ajuda, tipo assim, da 100 reais, mas ja é uma ajuda, porque eu sei
que ele ndo tem. O de Cl1, quando ele desaparecer da minha vida de uma
vez por todas, e ndo aparecer na minha porta, eu vou dar entrada na
Justica, que até hoje ele ndo deu sequer uma lata de leite para ele, e o dos
outros dois eu ndo sei nem onde é que vive [...] ele ndo ajuda em nada, por
isso ndo quero que ele nem apareca na minha porta. (M9)

A questdo do abandono pelo companheiro num momento tdo fragil e a separacao
conjugal também apareceram de formas recorrentes, podendo prejudicar o processo de

adaptacao:

Eu nao vivo com o pai dele. Porque o pai dele, antes de eu descobrir que eu
tava gravida, eu namorei com ele, ai a gente terminou. Ai, quando eu
descobri que tava gravida, fui dizer a ele, ele disse que ndo era filho dele,
disse que ndo ia registrar o menino, e eu disse.: Ta certo. Ai, registrei so no
meu nome, ai fui na Justica, ai comprovou que ele era o pai, mas ele nunca
deu ateng¢do ao menino, ndo [...] Eu moro com outro rapaz, ndo o pai dele.
(M3)

Deixou, porque, como “B” é especial, ele aceitou 2, 3 meses, ai depois ele
sumiu [...] O momento mais dificil para mim foi a auséncia do pai, quando
eu voltei do hospital A para casa, no primeiro dia que eu voltei pra casa, ele
ndo estava para me receber em casa. Eu fiquei 2 dias na minha casa quando
eu cheguei do hospital A, e ele ndo foi la me visitar. Eu cheguei quarta, e
passei quarta, quinta e sexta, ele foi no sabado de noite. Eu ligava e ele
falava que estava ocupado, e ele também ndo me visitou no hospital... (M34)

A unica coisa que eu achei estranho foi so o pai dela, que eu pensei que
fosse ser uma coisa, né? Como se diz, eu pensei que eu fosse ter mais apoio
[...] desde a minha gravidez, tipo assim, eu ja me sinto rejeitada, eu ja sofro
um trauma desde a gravidez... ele tinha esse costume. (M36)

Para M26, que engravidou de um desconhecido durante uma festa, apds alcoolizar-se,
seu conflito envolveu toda a familia, pois seus pais nao aceitaram e foi expulsa de casa.
Construiu uma casa de dois comodos com uma pequena quantia que recebeu do ex-marido no
processo do divorcio e mora com as duas filhas, demonstrando vérias fragilidades. M26

referiu ainda sentir-se desamparada e sofrer muito com a situagao:
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Minha familia ndo quer saber de mim porque eu tive ela. Ai me
abandonaram [...] eles moram perto, mas, quando eu vou falar, eles vém
com quatro pedras na mao |[...] depois que eu engravidei. Ai, eu tinha saido
e, quando cheguei em casa, ela (mae) tinha jogado minhas roupas tudo,
disse que ndo queria mais eu dentro de casa, ai passei 3 meses na casa da
vizinha. Ai consegui fazer essa casa com o dinheiro que ganhei. (M26)

Além dos conflitos familiares, por meio da constru¢do dos genogramas e ecomapas foi
possivel validar os dados apresentados, tendo sido observada a separacao de outros filhos que
moram com familiares, geralmente os avos, na tentativa da mae de conseguir participar do
cuidado a crianga com a SCZV, que exige cuidado diferenciado.

Com a sobrecarga, as maes demonstravam-se preocupadas em nao conseguir dar
aten¢do a outros filhos e o quanto isso tem sido um acimulo de tensdo, por gerar uma

sensa¢ao de fraqueza perante a forma de criar e educar e a propria cobranga dos irmaos:

Ele nem me chama de mae, a minha mde é que ele chama de mainha®.(M1)

E eu pensava também na minha outra menina também, porque eu ficava o
tempo todo s6 com ele e deixava ela la... Quando ela estava dormindo, eu
chorava tanto... (M8)

Mudou muito para mim, que eu tenho uma filha, ndo tenho tempo para ela,
ela fica reclamando. (M16)

Ndo tenho nem tempo as vezes pra minha outra filha. (M7)

Uma das maes chegou a reconhecer que estava errando na forma de educar, até
comentou “‘estar estragando” o filho, pois tem substituido a sua presenga por bens materiais,

na tentativa de compensar a auséncia:

Ela tava até dizendo a psicologa, que, para mim, eu sinto que eu t6
estragando meu filho, o outro, porque assim, como eu venho muito para
Campina, saio muito com ele, eu deixo o celular e tudo que ele quer eu vou
dando, ja para tentar compensar a falta que eu faco, entendeu? [...] Ele
pede para brincar com os primos, a hora que for eu deixo, ai eu vejo, assim,
que estou estragando, porque, quando eu vou dizer ‘ndo’ a ele, ele ja ndo
quer aceitar. Ele ndo quer aceitar... [...] entdo ele ja comeca a querer gritar
comigo, discutir, ai eu digo que estou estragando ele... (M15)

Outra situagdo de vulnerabilidade apresentada, neste mesmo contexto, foram ciimes

demonstrados por outros filhos associados a sinais de agressao:

Forma carinhosa como grande parte dos nordestinos chamam a mae.
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Ele teve ciume quando eu engravidei, ele bateu na minha barriga e tudo
dizendo que eu ia matar o bebé. Ele disse: “Eu vou matar ele, que eu ndo
quero ele.”. (M15)

Nam, é meio agressiva, dd nessa coitada, pegou assim, unhando a
bebezinha, eu dei duas chinelada nela, tava sozinha mais elas, o pai tinha
ido buscar agua, quando chegou tava a confusdo danada. (Falando da filha
mais velha) (M22)

Considerando os desafios enfrentados, ressalva-se ainda que os problemas de saude
com outros filhos se destacam entre os fatores que contribuiram para o acimulo de tensdes

nas familias, favorecendo a vulnerabilidade:

Ele comegou a fazer tratamento tinha 2 anos e 2 meses... Ele era muito
arredio, entdo comecei muito cedo. Ja passei pelo “B” (casa de apoio para
autistas), ja passei no CAPS, ja fui pro Hospital B, que faz o psicopedagogo
ld, ai veio para cd e as terapias dele aumentaram. (Falando do filho mais
velho, que ¢ autista) (M6)

O que eu quebro muito a cabega é o outro, de 8 anos [...] acho que ele é
hiperativo, que ele é danado demais, ele bate muito na outra de 5 anos, se
eu ndo tirar, ele mata. (M11)

A outra tem um probleminha [...] ela toma remédio controlado [...] deu
agora depois de grande [...] ainda t6 esperando pra fazer ressondncia, até
os papeis dela tdo aqui. (M22)

M6 relatou ainda que planejou sua gravidez na esperanca de ter um filho saudavel para

conhecer como seria ser mae de uma crianga normal, e seu filho nasceu com a SCZV,

agravando mais a questdo da sobrecarga.

Ndo sei se foi castigo, porque, quando eu planejei engravidar do irmdo de
C8, eu ndo pensava em ter outra crianca especial, eu so pensava que vinha
perfeito de saude para ter a licdo, a responsabilidade junto comigo de
cuidar de C8. Mas, ai, foi tudo ao contrario... E Deus me mostrou que ndo

era do jeito que eu queria, ndo. Ele disse: “Perai, que vou te mandar mais
um...” (M6)

Das 40 maes entrevistadas, 28 delas ndo planejaram a gravidez e trés haviam
engravidado novamente apdés o momento critico da descoberta da SCZV, aparecendo como
fragilidade também, por, além ndo terem sido gestacdes planejadas, ja terem a

responsabilidade com o outro filho que dispensava cuidado redobrado:
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Eu acho que enlouqueci quando soube que estava gravida, ai contei a
diretora primeiro, disse: Fulana, acho que estou gravida. Ai ela disse:
“Acredito ndo!”. Ai eu fiquei indo direto para a psicologa, porque acho que
enlougquecia, chorava direto, porque achava que ndo ia dar conta dela.
(M11)

Meu Deus, vai ser muito dificil eu com dois meninos, sem andar, sem se
sentar. Eu cheguei até chorar, sem querer o outro menino, tipo rejeitar,
sabe? Pensando so nele... (M18)

Era para eu ter ligado (realizado laqueadura tubaria), porque agora eu
nem tenho tempo, so paro no final de semana em casa. (M25)

Uma das maes, no inicio do seu depoimento, comentou indiretamente que depois do
que passou, se conhecesse uma mulher gravida de um filho com a SCZV, falaria na
possibilidade de interrupgdo da gestagdo. Apesar da luta e de se considerar grata pelo filho, o

fato isolado também chama a aten¢@o no que se relaciona ao Planejamento Reprodutivo.

Se fosse no comecinho, em poucos meses, eu diria a ela que, se tivesse em
estagio grave, ela tirasse. (M14)

As dificuldades financeiras previamente existentes, além de maes que deixaram de
trabalhar para se dedicar integralmente a crianca, bem como o desemprego do companheiro,
também se potencializaram como fatores estressantes, passando a representar uma

vulnerabilidade familiar.

No ultimo més a gente se desesperou porque ele tava desempregado, mas,
assim, tinham muitas doagoes de fralda, leite, vinha roupas, alimentagdo,
vinha tudo que vocé imaginar, entdo ja ia amenizando um pouco [...] eu so
me desesperei mais nesse momento que ele ndo pode trabalhar, e a gente
paga um aluguel que ndo é barato, 400 reais o aluguel da casa onde a gente
mora. (M2)

O dinheiro dele s6 da para as despesas dele, sobra 200 reais, mas ndo da
pra fazer nada com 200 reais [...] A despesa é grande, mais os exames e as
dividas com cartdo, porque, na época que o irmdo de C8 nasceu, fiz muitos
exames. Al agora estou com essa divida... (M6) (Falando sobre o salério
do companheiro.)

Nao é nem um salario, cada vez que eu vou, é 300 reais por més. (M14
trabalha como garconete e ndo tem carteira assinada, pois nem sempre
pode trabalhar.) Eu t6 em um beco sem saida, porque o que ela td
ganhando é 930 reais, ai eu fico tomando dinheiro emprestado com agiota
para poder cobrir, na verdade a minha vida virou uma grande bola de neve,
né? E eu ndo tenho so ela, antes de CIl6 eu tinha que trabalhar para
sustentar as minhas filhas e, com a chegada de C16, o que eu ganho tem que
complementar pras outras, né. (M14)
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Eu ja pedi esmola para a minha filha, acredita? Porque quando eu tive ela,
eu 56 tinha ela e 70 reais do bolsa familia. (M26)

DISCUSSAO

A realidade emergencial da epidemia do ZIKV movimentou a dindmica de vérias
esferas da vida social, delimitada por um antes e um depois na vida das mulheres e definitiva
também na vida de seus filhos que foram gravemente e irreversivelmente atingidos pela
NASRS

O impacto do diagnostico, as mudangas ocorridas para a adaptagdo e o estigma social
podem produzir sobrecarga, conflitos e medo, comprometendo a capacidade de cuidar do
filho'®). Ao trazer a tona a realidade das maes de criangas com a SCZV, despontou a presenga
de muitas questdes negligenciadas, tendo afetado desproporcionalmente mulheres,
particularmente aquelas de familias vulneraveis, mostrando maes negligenciadas, que também
carecem de cuidados.

O diagnéstico da doenca, problemas ndo resolvidos e as proprias transi¢des sdo fatores
que afetam a estabilidade familiar. As vulnerabilidades observadas na pesquisa compreendem
o acumulo de fungdes, de exigéncias, tensdes, fatores estressantes, 0 momento que a familia
esteja vivenciando, que sdo justamente os desafios e dificuldades enfrentados pela familia no
processo de adaptacdo apds o nascimento da crianca, como a responsabilidade de cuidar dos
demais filhos, a necessidade de realizacdo do servigo doméstico, at¢é mesmo, problemas
financeiros®.

Maes de criangas com paralisia cerebral também relataram ndo receber ajuda durante
suas atividades diarias, existindo uma sobrecarga de responsabilidades associadas a niveis
mais elevados de estresse!'”. Em estudo com pais/familiares de lactentes e criangas com
diagnostico clinico de microcefalia associada a infec¢do materna por ZIKV, em
Fortaleza/Ceard, o apoio familiar também apareceu restrito, ou até ausente, sendo a mae a
tinica provedora®.

Nesse contexto, a mae acaba tornando-se a Unica ou principal cuidadora, o que por si
sO ja exige atencdo, passando, a partir de entdo, a viver quase que exclusivamente para a
crianga, principalmente quando necessita de tratamentos e consultas frequentes, além
daquelas que ja possuem outros filhos para cuidar, requerendo, muitas vezes, dedicagdo
exclusiva da mulher, que se torna a principal responsavel na rotina dos filhos, que ¢ bem
cansativa!?,

Essa responsabilidade j& existente foi ressaltada pela epidemia e perpassa a questdo de
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desigualdade de género, sendo possivel observar uma insatisfagdo expressa das mulheres
quanto a cobranga excessiva do papel da maternidade®?.

Essas mulheres acabam, muitas vezes, sendo abandonadas por seus companheiros
diante da situa¢do do nascimento de uma crianga com a SCZV®YD. Médicos que prestam
atendimento a pacientes com microcefalia ressaltam que os homens realmente tém mais
dificuldades do que as mulheres para aceitar a deficiéncia dos filhos?.

Em estudo com maes de criangas com microcefalia, residentes em trés estados do
Nordeste brasileiro, também foi verificado que alguns pais ndo permaneceram com suas
companheiras ap6s o diagndstico, como também ndo eram participativos no processo de
cuidado dos seus filhos, deixando essas mdes em situacdo de maior fragilidade. Foi
constatado, ainda, que os pais que assumiram a paternidade apresentaram sentimentos de
descrenca quanto ao diagnéstico do seu filho'?.

Estudos com mades que vivenciaram experiéncias com criangas pequenas com
problemas cardiacos constatam a necessidade de reestruturacdo, a partir do afastamento de um
dos pais do lar®, alterando a composico e a dindmica familiar em relagdo aos papéis e aos
vinculos estabelecidos'.

A associagdo da figura materna ligada ao cuidado e a imagem dos homens como
aqueles que desamparam suas familias tém sido destacadas pela midia. Com isso, as
interacdes entre irmaos na participagdao do cuidado, e das Organizacdes Nao Governamentais
criadas pelas mies de criancas com SCZV tém se fortalecido”.

Na primeira infancia, independentemente da existéncia de alguma doenga, o
nascimento do irmdo e a relagdo construida entre eles, geralmente, tornam-se marcados pela
disputa do amor e da atengdo dos pais, podendo existir perturbagdes e julgamentos. Para a
crianga, 0 irmio mais novo é uma ameaca ¢ o desestabiliza em relacdo a sua imagem®@.

Existem alteragdes importantes nessa relagdo, qualificadas negativamente por nao
trazerem uma compreensdo plausivel sobre seus motivos, ou por se tratar de um
comportamento defensivo da crianca para lidar com situagdes estressantes e alteragdes nas
relagdes afetivas do primogénito®).

Em estudo com irmaos de criancas em condig¢des cronicas, eles aparecem em situacao
de vulnerabilidade e exclusdao no cuidado, demonstrando dificuldades em lidar com as suas
percepgdes e sentimentos%).

Os conflitos familiares tratados numa terapia comunitdria integrativa, na qual os
pacientes que se queixavam de seus irmaos relatavam sentirem-se prejudicados por eles,

sugeria que os pais os apoiavam. Observou-se que, muitas vezes, o ciime ¢ registrado em
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forma de violéncia na tentativa de eles se protegerem em relagdo ao que sentem pela propria
mae®¥.

Com as limitagdes impostas pelas multiplas demandas, as mudangas evolutivas
constituem tarefa dificil tanto para a mae quanto para o primogénito, que deixa de ser filho
unico e tem de ocupar a posi¢do de filho mais velho. Dessa forma, muitas vezes a mae se
torna menos sensivel as necessidades do filho mais velho, ndo significando que exista
diminuicio da atencdo materna sobre ele®>).

Para suportar os conflitos existentes, as familias precisam utilizar estratégias que
ajustem a capacidade de desenvolver o autocontrole e cultivar relagdes permeadas pela
afetividade e dialogo,” assim como o estimulo materno na tentativa de instigar a crianga a se
adaptar as novas demandas encontradas®”.

No estudo, um elemento que chamou a atengdo foi a presenca do acometimento por
problemas de satude distintos em outros filhos. Como, também, trés gestacdes de gémeos, nas
quais as duas criangas nasceram com a SCZV, o que implica numa assisténcia materna
especifica, precisando dividir-se para dar conta dos cuidados e itinerario terapéutico de mais
de um filho e, consequentemente, na auséncia com os demais, indicando vulnerabilidade tanto
pela caréncia de uma rede social ativa, quanto pelas necessidades maternas e do cotidiano.

No auge da epidemia, muitas mulheres, assustadas com a noticia, procuraram evitar ou
adiar a gravidez. No entanto, muitas delas relataram dificuldades, por n3o possuirem
informagdes basicas claras e acessiveis sobre satide reprodutiva, ou por enfrentarem barreiras
no acesso a métodos contraceptivos, principalmente de longo prazo®®.

Para o movimento feminista brasileiro e internacional, o tema deveria integrar a
agenda de direitos individuais e da satde publica de todas as nagdes, seguindo as reco-
mendacdes do Alto Comissario em Direitos Humanos das Na¢des Unidas*, para os paises que
enfrentaram a gravidez em tempos da epidemia do ZIKV, demandando que o governo assuma
a responsabilidade no sentido de garantir acesso a informacao e planejamento familiar>-27.

As mulheres constituem a maioria da populagdo brasileira e sdo as principais usuarias
do SUS, formando um segmento fundamental para a implementacdo de politicas de satde, as
quais clamam pela protecdo de direitos a informagdo, ao planejamento familiar e protegdo a

N e

maternidade e a infancia®®. A realidade vivenciada por mées de criancas com condigdes

4 O Alto Comissario em Direitos Humanos das Nagdes Unidas é um 6rgdo das Nagdes Unidas dedicado a
promogao e protecdo dos Direitos Humanos garantidos pela legislacdo internacional e estipulados na Declaragao
Universal dos Direitos Humanos, de 1948.
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cronicas ou sem cura ja vinha ressaltando a necessidade de maior investimento nas acdes
voltadas a satde sexual e reprodutiva®".

Com a inclusdo dos direitos sexuais e reprodutivos na area do direito a saude ¢ a
valorizacdo da mulher, novos desafios estdo surgindo para contribuir com o debate sobre o
direito de escolha no que se refere a vida reprodutiva®®, porém sdo alvos de discordancia.

As repercussdes de manter uma gravidez na qual as consequéncias sdo desconhecidas
ou incertas podem significar uma ameaca a saude mental da mulher gravida, se estendendo
para o resto da vida. Estudos mostram que a angustia sobre o progndstico da exposi¢do ao
ZIKV pode levar a mulher a causar danos a si mesma, colocando sua vida em risco, inclusive
buscando um aborto clandestino e inseguro. De acordo com as leis internacionais dos direitos
humanos, o aborto neste contexto deveria ser legalizado, uma vez que obrigar as mulheres a
continuar uma gravidez em tais circunstincias violaria a questdo dos seus direitos
humanos®V.

Os paises que atualizaram suas legislagdes, defendem que o abortamento voluntario,
legal e seguro ¢ permitido nos seguintes casos: “gravidez resultante de estupro ou que
acarrete risco de vida, o risco a saude fisica ou psiquica da gestante, anomalias fetais graves
que comprometem a qualidade de vida, condicionantes sociais, dentre outros problemas”C%?.
O debate existente ¢ que ele deve ser uma opcao e nunca uma imposi¢ao, porém, a legislacao
vigente ¢ extremamente restritiva, estando presentes o dogmatismo religioso € a condenagao
moral ou criminal, constituindo uma forma de violacdo do direito a autonomia ¢ a saude
reprodutiva das mulheres, bem como ao respeito a sua saude, integridade fisica e emocional, e
a sua dignidade®®?,

No Brasil, o aborto continua sendo realizado independente da sua proibigdao e a sua
morbidade e mortalidade comprometem, sobretudo, as mulheres mais pobres. Uma pesquisa
nacional de 2010 mostra que uma em cada cinco mulheres dos centros urbanos do Brasil ja
realizou aborto e os oObitos decorrentes de abortos clandestinos constituem uma das cinco
principais causas de morte materna evitdvel ®?. Uma organizacio sem fins lucrativos analisou
solicitagdes de aborto em 19 paises latino-americanos e detectou um aumento significativo de
108 por cento no numero de pedidos de abortos no pais apds a Organiza¢do Pan-Americana
em Saude (OPAS) anunciar sobre as consequéncias do ZIKV, em comparacdo com dados de
anos anteriores®).

Essas restri¢des legais ao aborto impedem mulheres e meninas de falarem abertamente
sobre suas op¢des quando passam por uma gravidez ndo planejada®®, levando autoridades

publicas a discutir sobre contracep¢do e até abstinéncia sexual durante a gravidez,
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ocasionando um discurso ideolégico sobre a liberdade e sexualidade femininas®®. O
argumento em prol da permissao do aborto para casos confirmados de microcefalia deve ser
tratado como questdo de justica reprodutiva, levando a muitas reflexdes em torno da
autonomia das mulheres e violagdo do aborto ilegal®®>.

A problematica dos direitos reprodutivos e aborto, a saide materna, os determinantes
sociais da doenca, as questdes infraestruturais dos sistemas de satide e de gestdo das cidades
estao entre os aspectos negligenciados e sao fatores que permitem a reproducdo dos mosquitos
disseminacio do ZIKV @9,

O diagndstico da SCZV abrange vdrios sinais € o que se sabe do seu prognostico se
refere a atraso importante no desenvolvimento neuropsicomotor associado a alteracdes
visuais, auditivas e sensoriais, o que podera impactar na independéncia funcional e na
insercdo social dessas criangas®®. Fora isso, a microcefalia nem sempre é confirmada na
gestacdo, e pode ter graus de comprometimento variaveis, o cognitivo ocorrendo em cerca de
90% dos casos®”), ndo existindo uma situacdo que justifique incompatibilidade com a vida, ou
que envolva a dignidade das pessoas com outros tipos de deficiéncias.

Ainda no tocante aos direitos, mulheres e criancas continuam sem a garantia de
direitos sociais®. As dificuldades financeiras por si sos ja implicam possiveis causas de
conflitos familiares, acentuando-se com a doenca devido ao aumento dos gastos, e, apesar de
existirem subsidios para as familias de doentes cronicos, tais como passe livre municipal e
beneficio de prestacdo continuada (BPC), muitas maes se queixaram de que o valor recebido
era escasso para os gastos com a crianga, comprometendo ainda mais as receitas familiares e
limitando a qualidade de vida delas e das criangas comprometidas.

Outra reclamacao importante foi a questdo de, quando cadastradas no beneficio, elas e
seus companheiros ndo podem ter trabalho formal com carteira assinada para que o mesmo
permaneca ativo, gerando indignacao.

Em pesquisa com maes de criangas com a SCZV no Municipio de Campina
Grande/PB, no ano de 2016, nenhuma estava protegida pelo BPC e entre as poucas que se
inscreveram nenhuma havia sido convocada para a pericia social®”. Em 2017, com esta
pesquisa, foi observada uma mudancga positiva, no sentido de que, apesar de considerarem
insuficiente, das 40 mulheres, apenas seis ndo computavam com o recebimento do beneficio.

Em estudo com cuidadoras de criangas com paralisia cerebral em Campina
Grande/PB, todas recebiam o auxilio-doenca oferecido pelo governo e também relataram que
o valor custeava apenas a manutencdo das necessidades bésicas®®. Em estudo semelhante

realizado no Nordeste acerca do cuidado na perspectiva de maes de bebés com microcefalia,
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as participantes afirmaram que a principal ou unica ajuda recebida era o BPC, coincidindo
com esta pesquisa, confirmando uma acentuada relacdo entre a vulnerabilidade social e a
epidemia do ZIKV1?,

A epidemia produz “novas precarizagoes em vidas ja vulnerabilizadas pela
desigualdade social e pela discriminagdo sexual”*), tornando-se importante salientar que, a
partir de estudos como este, que ddo voz as maes de criangcas com SCZV, do ponto de vista da
condi¢do delas e dos filhos, dos direitos violados durante todo o processo de pré-natal, do
parto, do pos-parto, e até das negligéncias que elas e os filhos sofreram ao longo da
assisténcia, bem como das promessas de beneficios especiais e outros cuidados, essas familias
podem batalhar juntas.

Com a doenca, a ambivaléncia afetiva vivenciada por toda mae se acentua em fungao
da relagdo com um filho que demandara ainda mais cuidados e assisténcia devido a perda de
autonomia. A rotina intensa de cuidados com os filhos exige dedicacdo exclusiva dessas
mulheres, gerando novas vulnerabilidades que podem afetar diretamente a sua saide mental e
a qualidade de vida delas e de sua familia®).

A epidemia no Brasil agravou problemas de direitos humanos anteriores a transmissao
do ZIKV, incluindo as disparidades raciais e socioecondmicas no acesso a saude e as
restrigdes aos direitos sexuais e reprodutivos. Com isso, as respostas nacionais €
internacionais trouxeram uma atencdo diferenciada a esses desafios de saude publica no
Brasil, que devem guiar os esfor¢cos do pais no futuro, devendo preencher as lacunas no
cumprimento dos direitos a d4gua e saneamento, dos direitos reprodutivos das mulheres e dos
direitos das pessoas com deficiéncia®®.

Tendo em vista as demandas, situagdes de vulnerabilidades e acimulo de tensdes
identificados no cuidado a crianga com SCZV, as mulheres se tornam penalizadas pela
auséncia de responsabilidade do Estado ao ndo garantir uma rede efetiva de atengdo e direitos

para as pessoas com deficiéncia”’, comprometendo dessa forma, a busca por direitos.

CONSIDERACOES FINAIS

Muitas sdo as demandas e os desafios enfrentados pelas maes de criangas que
apresentam algum tipo de necessidades especiais na nossa sociedade. O fato de se ter uma
crianga com a SCZV por si s6 ja ¢ um fator de grande vulnerabilidade, pois implica despender
mais tempo e atencdo, necessitando muitas vezes alterar a rotina familiar, além de implicar

em maiores responsabilidades financeiras.
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Os conflitos familiares, independentemente de resultarem em abandono ou separagdo
do companheiro, sdo fontes de tensdo e permitem reconhecer a forca dessas mulheres - maes
em cuidarem praticamente sozinhas de seus filhos, na maioria das vezes tendo outros filhos
necessitando de seus cuidados.

A gravidez ndo planejada num periodo de adaptacdo agrava problemas de direitos
humanos, ressaltando a importancia do planejamento familiar, dos direitos sexuais e
reprodutivos das mulheres e dos direitos das pessoas com deficiéncia. Outros fatores
estressores estdo relacionados as dificuldades financeiras, em que, independentemente do
recebimento do beneficio de prestacdo continuada, ele ainda é considerado escasso perante os
gastos com medicamentos e tratamentos, abrangendo as disparidades raciais e
socioecondmicas no acesso a saude.

Considerando as vulnerabilidades e tensdes presentes, faz-se necessario desenvolver
propostas de atengdo que contemplem as mades e/ou as familias, compreendendo suas
particularidades e vislumbrando maneiras individualizadas de oferta de cuidado e de
assisténcia.

Identificar as vulnerabilidades e acimulos de tensdes familiares e reconhecer as
implicagdes para a mulher cuidadora e a unidade familiar podera colaborar com a qualifica¢ao
da assisténcia dos profissionais de saide que lidam diretamente com essas maes e criangas,
reforgando a necessidade de acdes para dar visibilidade ao contexto, promovendo discussdo,
mobilizacdo e lutas pela efetivagdo de direitos humanos na Sindrome Congénita do Zika
virus. Assegurar direitos das mulheres ¢ um caminho para garantir a sobrevida com qualidade
para as criangas com SCZV. Espera-se que os resultados da pesquisa possam servir como
norte para o planejamento de politicas e programas de orientacao e abordagem em saude de

familias na mesma situagao.
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RESUMO

OBJETIVO: Compreender os significados de ter um filho com a Sindrome Congénita do
Zika virus na experiéncia de mulheres e, a partir disso, o que elas diriam a outras que se
encontrem na mesma situagio. METODO: Estudo qualitativo e interpretativo, fundamentado
no Modelo de Resiliéncia, Estresse, Ajustamento e Adaptagdo Familiar proposto por

McCubbin e McCubbin. Participaram da pesquisa 40 maes de diferentes cidades do estado da
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Paraiba. RESULTADOS: Os significados encontrados foram classificados em trés categorias
tematicas: a forga divina que transforma a vida das maes; paciéncia e amor, sentimentos em
dobro como fonte de superagdo; e o sentido da forca das maes para além da doenca.
CONCLUSAO E IMPLICACAO PARA A PRATICA: Cuidar de um filho com
diagnostico da Sindrome Congénita do Zika virus tem envolvido aspectos emocionais,
sociais, espirituais e econdmicos, além de um processo de transformagdo e sofrimento. As
experiéncias poderdo colaborar com a qualificacdo da assisténcia em saude dos profissionais
que lidam diretamente com essas maes, ¢ possivelmente favorecer o enfrentamento ¢ a
adaptacdo delas e de suas familias e das novas familias que poderdo vir a ter filhos com a
sindrome.

PALAVRAS-CHAVE: Gravidez. Zika virus. Epidemias. Microcefalia. Crianca.

INTRODUCAO

Durante o periodo gestacional, as mulheres se preparam para o nascimento do filho,
vivenciando momentos de realizagdo pessoal, satisfagdo, felicidade, expectativas, mas,
também, preocupacdo, ansiedade, duvidas, angustias, insegurancas ¢ medo. A gravidez ¢ um
acontecimento de muita significacdo para as mulheres e suas familias'>. Com a chegada de
um bebé com malformagdo congénita, surgem sentimentos que rompem com a idealizacao de
uma crianga perfeita, acentuando-se a lacuna entre o que se imaginou e/ou desejou e o que se
apresenta na realidade, trazendo a tona a transformagao da realidade imaginada, de um modo
muito particular para as maes — e os que com ela se encontravam envolvidos, gerando um
desgaste emocional, com altera¢io de planos e rotinas!, e da vida.

A sociedade estabelece e valoriza padroes de forga, eficacia, beleza e perfeicao, com
destaque na eficiéncia e saude da crianga.’ De uma forma geral, nio se espera que o filho
adoeca, no entanto, quando ndo ha um prognostico favoravel, essa situacdo pode ser
considerada desesperadora, principalmente quando existe a possibilidade de a crianga vir a
morrer,* ou viver em uma situagio de adoecimento. Surgindo incialmente, no Nordeste
brasileiro, desencadeou uma forte comog¢ao social no Brasil, demarcando um antes ¢ um
depois na vida de mulheres, cujos filhos, foram atingidos pela microcefalia associada a
alteragdes neuroldgicas e cognitivas, em consequéncia da infeccdo congénita pelo Zika virus
(ZIKV)>.

Em agosto de 2015, neuropediatras de hospitais publicos do Recife/Pernambuco,
Brasil, identificaram um incremento de casos de microcefalia associados a anomalias

cerebrais, observando-se, a partir dai, aquilo que viria a se constituir como uma nova entidade
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nosoldgica. Tal fato se configurou como uma possibilidade de experiéncia tnica.® Todavia,
enquanto a relagdo do Zika virus com a microcefalia era investigada, pesquisadores ja
apontavam que podia se tratar de uma sindrome congénita com diversos sintomas, com
comprometimento neurolégico ao nascimento, podendo ser acompanhado de diversas
complicagdes. Comecava-se a descrever a Sindrome Congénita do Zika virus (SCZV).” A
situacdo agravou-se e, em fevereiro de 2016, a Organizagio Mundial de Saude (OMS)
decretou situagio de emergéncia global.®

A microcefalia ¢ o trago mais evidente da SCZV, que abrange sinais e sintomas que
comprometem o desenvolvimento cerebral e a adequada fun¢do do sistema nervoso central
dos recém-nascidos.” Sendo assim, diante dos casos notificados, tornou-se importante
aprofundar o conhecimento sobre o Zika virus na gestag@o e suas possiveis implica¢des, para
planejar agcdes no tocante a prevencao e promocao a saide da mae e do recém-nascido, assim
como oferecer acompanhamento pré-natal das gestantes infectadas.'®

Os efeitos da infeccdo pelo virus surpreenderam a populagdo, pesquisadores,
profissionais e as autoridades de saude no Brasil e no mundo.!! Estudo realizado em Jodo
Pessoa/PB, entre maes de criangas com microcefalia, desvendou que, quando tomaram
conhecimento do diagnostico, muitas dividas surgiram acerca da doenga, desde a sua origem,
provaveis consequéncias para o bebé, bem como incertezas sobre os tratamentos e sequelas,'?
destacando que ¢ necessario conhecer mais sobre o Zika virus e suas possiveis
complicagdes,!®> bem como os efeitos e repercussdes nas vidas de mulheres, maes de criangas
nesta condi¢do, das suas familias, e, numa instdncia mais ampla, as implicagdes para a
(re)organizacao do sistema, dos servicos e acdes em saude, além de mobilizagao social.

A epidemia do Zika virus apresentou um efeito concreto na vida dessas mulheres,
grande parte nordestinas, pobres, vivendo em regides periféricas do pais.'* Frente a uma
infeccdo para a qual ndo existe protegdo especifica e com potencial teratogénico, a imprecisao
dos dados e a falta de conhecimento acerca do virus, bem como de suas consequéncias podem
influenciar diretamente na vulnerabilidade das maes, despontando, durante a gestacao, o medo
de que o filho poderia ser acometido pela microcefalia.'?* A partir do diagnostico da SCZV, a
adaptagdo e enfrentamento tornam-se preocupagdes importantes, uma vez que se trata de
criancas de mulheres que convivem com o mosquito vetor como parte da vida cotidiana ha
mais de quatro décadas, dificultando o entendimento e aceitacdo das consequéncias na
atualidade.'®

Em pesquisa, no primeiro hospital referéncia em Campina Grande/PB, as mulheres se

reconheciam como uma comunidade de vitimas da epidemia, comparando os efeitos do Zika
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virus em seus filhos, explicando ainda a relagdo das sequelas nas criangas com a infec¢do no
inicio da gestagdo.!’

Assim, ganha sentido o que se insere no ditame do texto constitucional em torno da
saude, um direito de todos e um dever do Estado, em particular a universalidade, a
integralidade, e a descentralizacdo das politicas, acrescentando-se a responsabiliza¢do do
Estado em assegurar o acesso as condicdes de saude, ajustados aos direitos sociais
fundamentais dispostos na mesma Constitui¢do e afinados a ordem constitucional brasileira.'®
No caso da infec¢ao pelo Zika virus, tendo em vista a sua complexidade, o desafio que se
coloca ¢ garantir que a assisténcia seja garantida pelo SUS.!”

Vale destacar, com base na prevaléncia média anual de microcefalia relacionada a
infeccdo pelo Zika virus nos estados da Regido Nordeste, Brasil, em 2015-2016, que se
reconheceu o Estado de Pernambuco como o epicentro da epidemia, acompanhado pelo
Estado da Bahia, considerando-se o nimero de casos, em comparagdo a outros estados do
Nordeste que foram acometidos pela epidemia no mesmo periodo. Taxas de alta prevaléncia
foram também encontradas na Paraiba (27,3/10 mil nascidos vivos), locus deste estudo.!”

No final do ano de 2015, em Campina Grande/Paraiba, Brasil, foi inaugurado em um
hospital do municipio, o0 Ambulatério de Microcefalia.'> Um documentério de circulagdo
nacional e internacional abordou a questdo, colocando em foco a luta das mulheres a partir da
confirmacio do diagnéstico.'

Nessa perspectiva, as pesquisas devem ampliar o conhecimento e a compreensao sobre
os problemas que se impdem a vida das mulheres maes e que pela experiéncia adquirida
podem produzir de sentidos para outras mulheres maes na mesma situagdo. O termo
“experiéncia” foi escolhido a partir da sua etimologia e de seus usos em diversas linguas
ocidentais, com um significado que se estende em duas dire¢des possiveis, do conhecimento
adquirido com a pratica e da vivéncia emocional que ¢ inerente ao acumulo desse
conhecimento. A experiéncia esta mais relacionada com os sentidos do corpo humano do que
com o pensamento, determinada pelo contato com o real.!®

Assim, buscou-se evidenciar a experiéncia de mulheres maes de filhos acometidos
pela SCZV, e, a partir disto, o que elas diriam a outras que se encontrem na mesma situagao.
A escuta do que estas mulheres teriam a dizer a outras nos remete ao cuidado, que assinala
atitudes que engendram desvelo, solicitude e aten¢do que nos liga ao outro; também,
preocupacao, inquietacao e (des)conforto, colocando em relagdo aqueles que cuidam e aqueles
que sdo/deveriam ser cuidados.!® Assim, ao escuta-las, possibilita-se a compreensdo de forma

mais vasta da realidade e como elas t€ém passado pela situagao.
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A partir dessa inquietacdo, reconheceu-se o lugar da fala destas mulheres maes, tanto
na producdo de conhecimento, quanto na negociacdo de incertezas que lhes impde a
biomedicina. Assim, vao (re)construindo sua propria maternagem, como também
(re)significam o que se pode denominar de especial em relacdo as suas criangas'” e a elas
mesmas — mulheres maes especiais, ambas, em suas singularidades.

Acredita-se que as experiéncias de maes da primeira gerac¢do de criangas com a SCZV
possam contribuir para a ampliacdo de perspectivas e qualificagdo do cuidado diante de um
novo surto que venha a acontecer e essas mulheres possam ampliar um pouco essas
experiéncias. Para tanto, usamos a questdo de pesquisa: “O que maes de criangas com a
Sindrome Congénita do Zika virus diriam para mulheres gravidas de filhos com diagnostico
de microcefalia associada ao Zika virus?”, a qual originou o objetivo deste estudo, que foi:
compreender os significados de ter um filho com a Sindrome Congénita do Zika virus na
experiéncia de mulheres e, a partir disso, o que elas diriam a outras que se encontrem na

mesma situagao.

METODO

Estudo qualitativo, em que se utilizou os pressupostos do método da descricao
interpretativa. A abordagem qualitativa busca o desvelar do fendmeno por si mesmo, sendo
explicada como um universo de significados profundos, anseios, crengas, valores e atitudes,
bastante usada em historias de vidas, nas quais as constru¢des humanas significativas nao
podem ser perceptiveis e nem captaveis em estudos quantitativos.?’ A partir das narrativas,
encontra-se a abordagem ideal para compreender a organizagdo, o processo de socializagdo, a
situagdo de emergéncia presente em um grupo, assim como as respostas situacionais as
contingéncias habituais.?!

A descricao interpretativa ¢ considerada uma abordagem metodolégica, que tem
colaborado para a compreensdo sobre a saide humana e a experiéncia de doencas que
implicam em consequéncias e vem sendo utilizada como embasamento para apoiar diversos
estudos de Enfermagem.??

O estudo foi desenvolvido no Centro Especializado em Reabilitacdo (CER) de
Campina Grande/PB, que ¢ referéncia, na Paraiba, na assisténcia a pessoas com todos os tipos
de deficiéncias, incluindo as criancas com Sindrome Congénita do Zika virus, tendo
aproximadamente 100 cadastradas, por isto, escolhido como local da pesquisa. Atualmente
sdo atendidas mais de 2.800 pessoas de 183 municipios diferentes. Dos pacientes cadastrados,

800 sao de Campina Grande e os demais, procedentes de diversas areas do estado, como
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Sertdo, Curimatat e Cariri.”> O servico dispde de uma equipe multidisciplinar habilitada e
servigos diversos, como fisioterapia aqudtica e terapia ocupacional. As gestantes e/ou as
criancas diagnosticadas com a SCZV sao encaminhadas pelos profissionais das Unidades
Basicas de Saude, onde recebem assisténcia especializada, passam por exames e, em caso de
confirmagdo, iniciam acompanhamento.

O CER comecou a funcionar em fevereiro de 2017 e ndo possuia um registro
atualizado sobre as criancas cadastradas que apresentavam a SCZV, o que dificultou a
aproximacao inicial com as maes. O contato com as participantes foi feito na propria
instituicdo e a selecdo aconteceu por conveniéncia, de acordo com a disponibilidade de tempo
das maes e o desejo de contribuir de forma voluntaria com a pesquisa. A abordagem ocorreu
na sala de espera do servigo a partir de conversa informal, momento no qual houve
aproximacao que possibilitou a apresentacao da natureza da pesquisa.

Os critérios de inclusdo para participacdo da pesquisa foram: mulheres acima de 18
anos acometidas pelo Zika virus na gestagao (confirmado por exame laboratorial) e filhos com
diagnostico da Sindrome Congénita do Zika virus. Foram excluidas as mulheres cujos filhos
apresentassem microcefalia associada a outras causas, mulheres com algum tipo de
incapacidade cognitiva para participar da pesquisa, que ndo residissem no Estado da Paraiba e
que ndo fossem cadastradas e atendidas no Centro Especializado em Reabilitacdo, bem como
maes de criangas acompanhadas por outros familiares no atendimento.

Para o convite as maes, antes a pesquisadora apurou, em conversa informal, se ela
atendia aos critérios de inclusdo propostos, principalmente por muitas crian¢as nao terem
caracteristicas tipicas da microcefalia. Com algumas maes, a aproximacao foi dificultada pela
limitagdo de tempo, devido aos horérios estabelecidos de transporte para retorno as suas
residéncias, muitas vezes localizadas em outros municipios. No total, foram abordadas 48
mulheres. Dentre estas, duas mulheres manifestaram desinteresse em participar da pesquisa;
uma delas referiu ja ter participado de muitas pesquisas com questionamentos longos; em
situagdo Unica, houve desencontro entre a pesquisadora e a participante convidada,
destacando-se que esta mulher relatou estar “atacada” e preferia deixar a entrevista para outra
oportunidade, porém, ndo aconteceu o encontro. Outras cinco mulheres foram excluidas por
nao atenderem aos critérios de inclusdo: duas delas ndo eram as maes das criancas em
atendimento do servigo e trés relataram nao terem confirmagdo se o diagndstico dos filhos
teria associacdo com o Zika virus. Ao final, participaram da pesquisa 40 mulheres, maes de 43

criangas, pois, destas, trés foram gestacdes gemelares.
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A coleta de dados foi realizada durante os meses de junho a novembro de 2017, por
meio de entrevista semiestruturada elaborada pela pesquisadora, tendo como referencial
tedrico o Modelo de Resiliéncia, Estresse, Ajustamento ¢ Adaptagdo Familiar proposto por
McCubbin e McCubbin,!” que visa explicar o potencial da familia (neste estudo, elegemos a
mae como a figura central da familia) para lidar com situagdes de crise e compreender os
fatores relacionados com o ajustamento e adaptagdo frente a doenga. Face a um evento
estressor, neste caso, a SCZV, esta tenta manter o equilibrio, e para tal utiliza os recursos ao
seu alcance. As familias s3o consideradas resilientes quando combatem com sucesso
adversidades e/ou estresse ou quando conseguem reorganizar os seus padrdes de
funcionamento para enfrentar novos desafios.

Para a coleta de dados foi garantido um ambiente tranquilo e reservado, com
privacidade da pesquisadora e entrevistada durante todo o periodo, atentando-se as medidas
para prevencdo e minimizacgao de riscos. As entrevistas tiveram duragdo média de 20 minutos
e 47 segundos, a entrevista mais longa durou 1 hora, 9 minutos ¢ 29 segundos e a entrevista
de menor duragao foi de 9 minutos e 22 segundos.

Nestes encontros mediados por entrevistas buscou-se a compreensdo dos significados
de ter um filho com a Sindrome Congénita do Zika virus na experiéncia de mulheres e, a
partir disso, o que elas diriam a outras mulheres gravidas que se encontrassem na mesma
situagdo. Desse modo, procuramos identificar de cada experiéncia singularidades, em meio a
siléncios, choros, angustia, medo, desconhecimento, resignacdo, mas, também, a forca
expressada pelas participantes.

Para facilitar o processo de obten¢do das narrativas, as perguntas e respostas foram
gravadas com auxilio de midia digital, garantindo-se prioritariamente o sigilo. As perguntas
puderam permitir um relato espontdneo, capaz de gerar elementos suficientes para a
pesquisadora transcrevé-los e interpreta-los posteriormente. As entrevistas foram transcritas
na integra, mantendo-se todos os vicios de linguagem, interrupgdes, falas do pesquisador e
falas das participantes. O segundo passo foi realizar uma leitura dos dados transcritos, o que
permitiu um processo de organizacao dos discursos em narrativas.

Por atender inumeros tipos de deficiéncias e malformagdes congénitas e ndo ter um dia
certo para cada problema, bem como a pesquisadora ndo ter acesso a uma agenda do servigo,
tornou-se necessario deslocar-se diversas vezes até o local, em busca das participantes,
comparecendo-se ao campo quantas vezes foram necessarias durante o periodo da coleta de

dados, com o intuito de abordar o maior nimero de mulheres possivel.
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A amostragem final foi feita por saturacdo tedrica, quando se percebeu que nao havia
mais acréscimo nas informagdes obtidas. A saturacdo das entrevistas ¢ operacionalmente
definida como a suspensdao de inclusdo de novos participantes quando os dados obtidos
comegaram a apresentar repeti¢ao e redundancia. Para tanto, foram utilizados oito passos para
estabelecer os critérios de saturagdo dos dados: disponibilizar os registros de dados brutos;
imergir em cada registro; compilar as analises individuais; reunir os temas ou tipos de
enunciados para cada pré-categoria ou nova categoria; codificar os dados; alocar os temas e
tipos de enunciados; constatar a saturacao tedrica para cada pré-categoria ou nova categoria; e
visualizar a saturacdo.”

Para preservar o anonimato nas transcrigdes, adotamos a seguinte forma de
identificacdo: para maes, utilizou-se a inicial M, seguida do numeral ordinal que representa a
ordem em que as entrevistas foram realizadas (M1, M2, ... M10), e assim sucessivamente.

Para a analise do material, foi utilizada a técnica de Analise do Conteudo do tipo
tematica proposta por Bardin,?® definida por ser um conjunto de técnicas de anélise das
comunicagdes, tratando as informacgdes provenientes das falas das participantes investigadas
sobre determinado assunto, de modo que seja possivel centralizar as ideias e categoriza-las
tematicamente.

A pesquisa foi realizada apds aprovagdo pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Campina Grande, sob o Parecer nimero 2.118.518, de 13 de junho
de 2017, em concordincia com os padrdes éticos exigidos pela Resolugcdo 466/2012 do

Conselho Nacional de Satde.?’

RESULTADOS

Participaram da pesquisa 40 maes de criangas com a Sindrome Congénita do Zika
virus de diferentes cidades do Estado da Paraiba, com idade entre 18 ¢ 39 anos. Em relagao a
cor declarada, a maioria referiu ser parda (27 maes), cinco disseram ser brancas, quatro,
negras, trés, amarelas e uma ndo soube especificar. Sobre a situacdo conjugal, 29 tinham
companheiro fixo (casadas ou com unido estavel), cinco eram solteiras, trés, separadas, duas,
divorciadas e uma havia ficado vitiva. Os filhos tinham idade entre 1 ano (12 meses) e 2 anos
e 2 meses (26 meses), com idade média de 19, 4 meses.

Os significados encontrados quanto ao que maes de criancas com a Sindrome
Congénita do Zika virus diriam para outras mulheres gravidas de filhos com diagnostico de

microcefalia associada ao Zika virus foram classificados em trés categorias tematicas: a forca
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divina que transforma a vida das maes; sentimentos em dobro como fonte de superagdo; ¢ o

sentido da forca das maes para além da doenca.

Categoria 1: A forca divina que transforma a vida das maes

Para suportar a dor, aceitar desafios e enfrentar mudangas em conviver com a sindrome,
as maes mantinham a fé em Deus, ajudando-as a encarar a realidade imprevisivel de ter um
filho com uma doenga com um progndstico ainda desconhecido. Essa fé nascia a partir do

filho especial, demonstrando essa for¢a no que diriam a outras maes na mesma situagao:

Que ndo precisava ficar tao abalada, porque Deus esta no comando
de tudo para ajudar (M1).

Que tivesse muita fé em Deus mesmo. Porque so quem sabe é quem

tem uma crianga com deficiéncia. Porque eu tiro por mim, é muito
dificil cuidar... (M4)

Diria que ela ndo tivesse medo ndo, que Jesus da o conforto para
gente, né? Pra gente cuidar, da for¢a... no comego a gente tem medo,
mas depois... (M7)

Que é dificil, é, né? Mas, para Deus, nada é dificil. Entdo... muita
for¢a e pedir for¢a a Deus para continuar e cuidar do bebé, ndo
abandonar ele (M15)

Eu daria conselho a ela, eu dizia a ela: Minha filha, tenha fé em
Deus, ndo se desespere, nao abaixe a cabega, que Deus quer ver nos
sorrindo. Entdo a senhora va cuidar dos seus filhos, filha, se tiver, va
fazer o tratamento, ndo abandone, porque quando Deus manda a
pessoa com a deficiéncia para a gente, é porque a gente sabe lutar,
ele ndo vai dar a uma pessoa louca, que ndo sabe lutar, vencer na
vida, eu so6 dou conselhos do bem as pessoas (M26).

O mulher, se apegue muito com Deus, que com Deus pode tudo, pode
transformar o possivel e o impossivel, e, se ndo for, ele ndo poe além
das nossas forgas, Ele so da aquilo que a gente pode carregar, é o que
eu costumo dizer... (M36).

A categoria descrita foi a mais forte, aparecendo em grande parte das entrevistas.
Destaca-se ainda a fé relacionada a gratiddo de se ter um filho especial, na qual as maes

revelaram que Deus s6 da um filho especial para aquela mae que sabe carregar.
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Que Deus sabe de todas as coisas, que filho especial ndo é uma pedra
de tanto peso na vida da gente ndo (M13).

Diria que Deus so da filho especial para mae que é especial [...] Deus
8O da a carga que a gente pode carregar, ele ndo vai dar o que a
gente ndo pode (M17).

Para ela ter muita fé em Deus e agradecer também, porque ndo é
qualquer pessoa que tem o privilégio de ter uma crianga especial,
Deus s6 da o que pode carregar (M19).

So diria assim, pra ela aceitar, porque a gente acha que é uma coisa
muito dificil, mas Deus da jeito para tudo e a gente consegue vencer
tudo. Que ndo se desesperar, porque geralmente as mdes se
desesperam quando sabe, porque a gente nunca espera que tenha uma
crianga assim, mas, se veio assim, é porque Deus sabe que a gente

pode (M20).

Ah, mulher, é tao dificil dizer... paciéncia, ter for¢a, porque assim, se
Deus deu, ela pode carregar. Ele ndo vai dar nada a gente se a gente
ndo é capaz de carregar (M33).

Se fosse depois da gravidez, ela se preparasse, porque a luta é
grande, se apegasse com Deus, porque a luta é pesada, mas também
tem muita gratificagdo, né? Vocé vé que ¢ um ser especial mandando
por Deus (M14).

A partir das falas das maes, foi possivel apreender que o termo “filho especial” ¢
atribuido ao sentimento interligado a ser também uma “mae especial”, no qual elas acreditam
existir uma predestinagdo divina a partir da capacidade de aceitar o filho como uma graga

recebida.

Categoria 2: Sentimentos em dobro como fonte de superacio
O nascimento de uma crianga com deficiéncia representa muitos desafios para a familia.
Nesta categoria, a paciéncia e o amor predominaram no sentido de ser o que realmente as

criangas necessitam para terem uma existéncia digna frente a tantas limitagdes e sofrimento.

Se tiver gravida ou querer engravidar, que se cuide, e independente
de como seu filho venha, que dé bastante amor e carinho, porque é
isso que eles precisam. Porque nenhum pediu para vir ao mundo
(M2).

Eu so diria que ela teria que ter muita paciéncia, porque da muito
trabalho (M8).
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Que amasse o dobro, que o amor que a gente da a eles é 10.000 vezes
maior que de uma crianga normal. E o cuidado também (M21).

Que ela tivesse muita paciéncia, né? Porque tem que ter paciéncia
com essas criangas, né? E tivesse muito amor para ela, digo, é o que
eu tenho, né? Assim, eu tenho muita paciéncia com minha filha, muito
amor demais, dobrado, né? Porque tem que ter... (M37).

A experiéncia dessas maes nao ¢ facil: além do acimulo de demandas dentro da unidade
familiar, a luta diaria desde a gravidez, assim como a rotina exaustiva de cuidados com as
criancas aparecem como fragilidades que deixam marcas. Paralelamente a isso, essas
mulheres mostram que, apesar de todas as dificuldades, a paciéncia e o amor amparam no

processo do enfrentamento.

Categoria 3: O sentido da forca das maes para além da doenca

Esta categoria trouxe que os sonhos das maes permanecem, alimentados pelo futuro dos
filhos a partir de uma adaptagdo a uma situagdo inesperada, que requer a conquista de
estratégias de enfrentamento pelos pais, mostrando a importancia em se viver um dia de cada

vez, como verbalizado nas falas:

Que, um dia, se Deus quiser, eles vdao andar, correr, vdo falar... vai
demorar um pouquinho, mas vai chegar o tempo (M10).

Assim, a gente deve um ajudar os outros, ia dar for¢ca a ela, dizer o
que passei, dar forga... é dificil, é, mas a gente tem que aceitar que é
um filho, é dificil, é, mas a gente tem que enfrentar. la dar forga,
explicar o que eu passei, o que estou passando hoje... (M18).

Nao é facil, mas é confiar, é ter fé, porque ndo tem outra alternativa,
é viver um dia apos o outro. Ndo pensar no passado nem no futuro, é
viver o presente (M29).

Que elas tenham esperanca, porque ndo ¢ nada daquilo que o povo
fala, que o povo faz um alvorogo, que vocé pensa que as crian¢as nao
tém nada pela frente (M31).

Nao bastasse o impacto do diagnostico, as mudangas enfrentadas e a necessidade de
adaptagdo frente a situagdo, surge uma forca que impulsiona essas maes, observada através de

discursos que dao li¢des de vida e de superagao.
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DISCUSSAO

Além das limitagdes proprias da sindrome, decorrentes especialmente das alteragdes
neuropsicomotoras, existem os desafios e mudancas impostos na vida dessas familias. Por
serem o primeiro contato social da crianga, as maes geralmente carregam uma
responsabilidade maior e nos recursos pessoais estdo as solu¢des que elas encontram para
enfrentar a realidade de ter um filho com a SCZV. Como forma de superacdo, muitas vezes
buscam apoio e forca na f€, nos sentimentos pela crianga e na esperanga, sendo um conforto
nos momentos de crises.

As expressdes “espiritualidade”, “religiosidade” e “fé” sdo empregadas comumente
como sindnimos, mas seus significados nao sdo os mesmos, apesar de, no senso comum,
confundirem-se. A espiritualidade detém um conceito mais amplo, que permite acreditar em
uma forca espiritual maior, independentemente da religido. A religiosidade advém de uma
estrutura institucional no sentido de ampliar uma consciéncia espiritual, a partir da religido. A
fé¢ confere paz e for¢a para suportar os obstadculos do cotidiano, apontando o sentido € o
proposito da vida.?8

A expressao de fé apareceu como fonte de apoio e suporte para esse enfrentamento.
Essa f¢ faz parte da espiritualidade, que denota ter esperancga, acreditar em algo como porto
seguro, ajudando no fortalecimento familiar. A fé da significado aos seres humanos diante das
situagdes inesperadas de vida.?’

Para os pais de criangas com cardiopatia congénita entrevistados numa Unidade de
Terapia Intensiva Pediatrica do Rio Grande do Sul, a espiritualidade apareceu como fator
imperativo no enfrentamento do processo de adoecer de um filho, no qual as manifesta¢des
apresentadas foram a fé na cura e/ou melhora e a possibilidade do retorno a uma vida
saudavel.?’

Em estudo com maes que enfrentaram o impacto do nascimento prematuro do filho e a
internacdo prolongada na UTI neonatal em uma maternidade de Natal/RN, também foi
identificado o recurso a espiritualidade, retratando ainda a esperanca na sobrevivéncia do
filho, minimizando o impacto emocional da situacio.**

Do mesmo modo, em estudo realizado, em Erechim/RS, a fé de maes de filhos com
paralisia cerebral encorajava as familias na busca pela aceitagdo e forga, trazendo novas pers-
pectivas para o enfrentamento da doenca, despontando que a fé ¢ marcante em distintas
patologias e hospitaliza¢des.*! Muitas vezes, buscam esse apoio como forma de superagio, ou

como um conforto para os momentos dificeis.*?
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Em estudo realizado em Teresina/PI, maes de criancas com hidrocefalia, apés o
choque inicial, mostraram-se empenhadas em lutar pela sobrevivéncia e pelo bem-estar do
filho, revelando que o fato de ter um filho com hidrocefalia era visto por elas como uma
missdo determinada por Deus, e que ndo deve ser discutida, mas simplesmente acatada,*
coincidindo com os resultados encontrados.

Para uma mae, o adoecimento de um filho, relacionado a incerteza quanto ao seu
futuro, surge acompanhado de intensas rotinas de cuidados e de sentimentos divergentes com
relagdo a si mesma e a crianga, interferindo, de maneira significativa, em sua experiéncia de
maternidade e qualidade de vida.! Nas falas das mdes deste estudo, através de suas
experiéncias, ficou evidente uma for¢ca que revela que Deus dd um filho especial para uma
mie especial. Assim, “‘ter um filho especial é uma provagio divina para algumas, exigindo
delas a maternagem como condi¢do integral para a sobrevivéncia”.!*? Para elas, essa missio
ndo ¢ destinada a qualquer uma, mas dada para alguém enquadrada dentro de representagdes
construidas.

Durante a gestacdo, as mulheres manifestam sentimentos distintos, os quais
representam suas expectativas e esperanca pelo filho que estd sendo gerado. E importante
destacar que cada malformagao apresenta particularidades individuais; afora as diferentes
etiologias, elas apresentam prognoésticos e implicagdes clinicas variados, exigindo cuidados
especificos. Na perspectiva das maes, esse filho especial estd relacionado ao sentido de pessoa
com deficiéncia, a crianga especial que necessita de assisténcia diferenciada, ndo apenas com
o cuidado inerente a malformacio congénita ou deficiéncia fisica.** E, a partir deste cuidado,
a importancia da paciéncia e do amor.

Desde o levantamento de recursos pessoais até o enfrentamento para a chegada do
filho com malformacao congénita, o sentimento de tornar-se mae ¢ encarado como privilégio
por terem sido escolhidas por Deus, sendo uma forma de justificar sua capacidade de ser
mulher mie.* “Do olhar para si propria evidenciando as mudangas advindas da cronicidade
da doenca do filho as transformagdes na dindmica familiar, as maes vao caminhando por
sinuosas trilhas, ora com mais otimismo, ora mais impotentes diante da facticidade da
doenga”.3%!

No vinculo existente entre mae e filho, na maioria das situagdes, cria-se uma relagao
de dependéncia e necessidade, no qual, num contexto familiar, a mae detém o papel de dona
do cuidado integral, ndo medindo esforcos para proporcionar o melhor aos filhos, muitas

vezes renunciando a propria vida pessoal e profissional, a fim de contribuir para o
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desenvolvimento saudavel deles.’® Nesta tentativa de enfrentar as dificuldades e desafios
inerentes ao cuidado, o cuidar materno ¢ marcado pela renuncia, essas maes tornam-se
dedicadas exclusivamente ao cuidado do filho em detrimento da realizacdo de suas atividades
habituais.>?

Em estudo realizado em Timbauba/PE, com maes de criangas deficientes, foi apontado
que, apos a aceitacdo da doenca, as maes passam a amar seus filhos e inclui-los na sociedade,
aprendendo formas de vencer os preconceitos que sao construidos, alicer¢cadas em confianga e
autoestima, resultando no empoderamento. Essas maes sao mulheres marcadas por uma vida
de dedicagdo exclusiva e entrega total aos seus filhos, em que lacos indissoluveis sdo
construidos, permeados pelo verdadeiro amor existente entre mies e filhos,*® coincidindo com
nossa pesquisa.

E importante considerar que essas criancas se encontram em uma fase do
desenvolvimento, no qual, o cuidado é predominantemente materno. Essa situagdo ¢ bastante
comum na maternidade em geral, inclusive frente a normalidade, na qual ¢ visivel que a mae
se torna detentora desse cuidado incondicional ao filho. Diante da existéncia de alguma
patologia, muitas vezes a mde se volta exclusivamente a doenca e a necessidade de
autocuidado, acaba sendo negligenciada. A maternagem ¢é o que expressa essa forca, no
sentido de que, muitas vezes, a mae acaba se anulando, tendo que abdicar da sua propria vida,
afastando-se da sua condi¢ao de ser mulher, em fun¢do da vivéncia do filho.

Ao projetarem viver em funcdo da deficiéncia que seus filhos apresentam, essa
cobrancga pessoal e social em desempenhar a funcdo da melhor forma implica em sofrimento
por uma obrigacdo diferenciada. Nesse contexto, o esquecimento de si demonstra a distancia
que elas tomaram de sua condicao de ser mulher, por se perceberem apenas maes de um filho
com deficiéncia.*®

Maes com filhos deficientes revelam a capacidade de se adaptarem as experiéncias. E
¢ a partir desse empoderamento que essas maes se fortalecem psicologicamente, enfrentando
as dificuldades, superando barreiras e incluindo os filhos na sociedade.’® Por meio deste
reconhecimento, as diferentes forgas dessas maes ficam explicitas, tornando-as mais
resilientes frente aos desafios e mudancgas enfrentados. E essas criancas justificam suas forcas
em viver especialmente por serem filhos das maes que tém.

Em estudo nas Unidades de Satde da Familia da zona urbana de um municipio
paraibano, as experiéncias relatadas por maes de criangas deficientes com necessidades

especiais de saude sdo situagdes inéditas que se tornam conhecimento vivido, servindo como

aprendizado pessoal. A maioria das maes apontou ter apresentado dificuldades iniciais nas
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acoes de cuidado, porém, reconheciam que ¢ possivel adquirir a competéncia de aprender e de
executar tarefas nunca realizadas antes, confirmando uma postura positiva no
enfrentamento.®’

A expectativa da evolug¢ao dos filhos, independente de poder se concretizar ou nao,
movimenta essas mulheres, indo atras do que for possivel para que os filhos tenham progresso
satisfatorio nos tratamentos. Dependendo do grau do comprometimento neuroldgico, cada
crianca apresenta uma reagao diferenciada ao estimulo e isso também precisa ser respeitado e
compreendido, cabendo a* temporalidade da existéncia ilustrar as experiéncias de passado,
presente e futuro”.>* As mies tentam encontrar formas de conviver com o que ndo ¢é
considerado normal pela sociedade.’® Ao mesmo tempo em que se sentem sem base de
sustentagdo, esse enfrentamento se faz necessario, no tocante a terem forcas para cuidar da
crianga, como algo imperativo.*® Além disso, diante da situacdo existencial, inimeras sio as
incertezas em relacdo ao futuro desses filhos.

Apesar da historia marcada por expressdes de sofrimento, dor e superagdo, entende-se
que a forca de vontade e a determinagdo dessas maes no enfrentamento das dificuldades
emerge da capacidade dessas mulheres de se adaptarem a situacdo e encontrarem nova forma
de compreender a vida e vivenciar a maternidade. Neste sentido, ser mde de um filho com
deficiéncia pode ser uma experiéncia enriquecedora e de transformagio pessoal.?*2

A experiéncia da maternidade, associada a realidade emergencial da SCZV, delimitou
um antes e um depois na vida das mulheres, levando a uma situagdo definitiva na vida de seus
filhos, que foram irreversivelmente atingidos, tornando-se complexa. Nesse contexto, surge
uma nova marcha de trabalho, em busca de aceitacio e inclusdo.’

No processo de inclusdo da crianga com a SCZV a sociedade, as maes confrontam-se
com intimeros desafios frente as suas necessidades especiais.’® Nesta projecdo existente do
filho ideal em relacdo ao filho real, a vulnerabilidade e inseguranga presentes sdo
consideradas estressores, € levam a preocupacdes com a sobrevivéncia e o futuro dessa
crianca. Quando os comprometimentos neurologicos graves resultam em retardo mental e
deficiéncias motoras para os filhos,* existe a preocupacdo com a inser¢do escolar e
comunitéria, coincidindo com os resultados encontrados neste estudo, evidenciando que as
criancas precisardo iniciar a reabilitagdo precocemente, com atendimento multiprofissional
para a organizacdo da rotina.!!

Apo6s o processo de ajustamento e adaptacdo, as maes adquirem forgas para lutar e
vencer, diante das limitagcdes impostas pela propria sindrome. A partir da aceitagdo, a inclusdo

da crianga na sociedade, com quebra de preconceitos impostos, permite a construcao de um
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vinculo entre mae e filho, fragilizado anteriormente devido ao luto que elas e seus familiares
estavam vivenciando.*®

Em estudo realizado em Recife/PE, a partir da abordagem dos estimulos e dificuldades
encontrados por maes de criancas com necessidades especiais durante o processo de
reabilita¢do dos seus filhos, foi possivel entender a necessidade da aceitagdo para a inser¢ao e
socializacdo em diferentes contextos sociais. Em alguns casos, apesar de a crianga nio ter
muito tempo de vida, as maes mostraram a importdncia de nao desistirem, buscando
possibilidades para que as limitagdes dos filhos ndo se tornassem impeditivas em seu
crescimento e desenvolvimento,® mostrando o sentido da forca criada por elas para além da
doenga.

Na pesquisa, evidenciou-se que a maioria das maes demonstrou estar na fase de
reorganizacdo emocional, na qual o bebé passa a ser visto como uma crianca especial e a
fragilidade vivida anteriormente ¢ substituida por um sentimento de capacidade crescente para
enfrentar a situagdo, e através da forca encontrada pelas maes, a motivagdo para continuar a
caminhada. Apds a experiéncia de vivenciar e superar a noticia da deficiéncia dos filhos, as
maes relataram mudangas em suas vidas, valorizando alguns fatores e construindo novos
sentimentos. Elas procuravam agora viver, aproveitar os momentos agradaveis, valorizando e
apoiando o seu filho no convivio com a deficiéncia.**-3¢

Paralelamente aos desafios, as maes aprendem a lidar com o tempo, procurando viver
cada dia de uma vez, respeitando e aceitando as limita¢des dos filhos, tentando ndo sofrer por
antecedéncia. Alinhado a esse resultado, os planos e a esperanga as fazem acreditar num

mundo melhor para os filhos.

CONCLUSOES E IMPLICACOES PARA A PRATICA

Cuidar de um filho com diagnodstico da Sindrome Congénita do Zika virus tem
envolvido aspectos emocionais, sociais, espirituais € econdmicos, além de um processo de
transformagao e sofrimento, que decorre principalmente das mudancas que acontecem na
familia, mostrando a importancia de uma rede de cuidados para essas maes e criangas, que
inspiram necessidade de cuidados.

Apesar de todos os avangos da ciéncia, continua-se lidando com o desconhecido.
Devido a auséncia de informagdes na literatura acerca do tema, especificamente voltado para
os cuidados as criangas com SCZV e as experiéncias maternas, novas pesquisas devem ser
realizadas possibilitando respostas para que, assim, possa haver conscientizacdo de

estudantes, profissionais da satde e da sociedade, contribuindo para que essas situagdes sejam
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mais bem enfrentadas pelas familias na atualidade. As experiéncias relatadas poderao
colaborar com a qualificacdo da assisténcia em saude dos profissionais que lidam diretamente
com essas maes nesse contexto, e possivelmente favorecer o enfrentamento e a adaptagdo
delas e de suas familias e das novas familias que poderdo vir a ter filhos com a Sindrome
Congénita do Zika virus.

Além disso, frente ao desafio de confrontar-se com uma doenga com poucos recursos
diagnosticos e de tratamento, cabem algumas propostas mais amplas, entre elas, fortalecer a
Atengao Bésica em Saude, criar espagos nos quais essas mulheres possam ter um lugar para
cuidar dos seus filhos e delas mesmas, investir em capacitagdes para que os profissionais de
saude ampliem a capacidade de escuta, bem como instituir acdes interseccionais em saude,

que sirvam para a pesquisa, ensino e extensao a partir dessa experiéncia.
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6.5 ARTIGO 5 - ESTRATEGIAS DE MULHERES E FAMILIARES NO
ENFRENTAMENTO DA SINDROME CONGENITA DO ZIKA VIRUS

ESTRATEGIAS DE MULHERES E FAMILIARES NO ENFRENTAMENTO
DA SINDROME CONGENITA DO ZIKA VIRUS

PESQUISA QUALITATIVA

RESUMO

OBJETIVO: Conhecer os recursos ¢ as estratégias de enfrentamento utilizados pelas maes e
familiares para lidar com a Sindrome Congénita do Zika virus.

METODO: Trata-se de uma pesquisa qualitativa, do tipo interpretativa, cujo método
utilizado foi a analise tematica de conteildo embasado no modelo de resiliéncia, estresse,
ajustamento e adaptagdo familiar de McCubbin ¢ McCubbin.

RESULTADOS: Os recursos que contribuiram com as familias deste estudo foram: a propria
familia; amigos, vizinhos, grupos, pessoas da comunidade, profissionais de saude; fontes de
informacdo; e a fé em Deus. As estratégias de coping e resolucdo de problemas identificadas
foram: aproveitar o filho sem fazer planos; compreender o filho de forma integral para além
da deficiéncia; esperanga na evolucdo do filho; negar ou ndo expor a situagdo; trabalho e
academia como fuga; Deus e demandas com o companheiro.

CONSIDERACOES FINAIS: A partir de estratégias utilizadas pelas mulheres e seus
familiares, mesmo num contexto social de fragilidades, conseguiram se reorganizar e se
adaptaram a nova situagao.

PALAVRAS-CHAVE: Microcefalia. Zika virus. Enfrentamento. Saide das Mulheres.

INTRODUCAO

Maes de criangas nascidas com a Sindrome Congénita do Zika virus (SCZV) tém
mostrado uma vivéncia marcada por expressoes de sofrimento e dor, na qual a forca de
vontade e a determinagdo no enfrentamento das dificuldades ¢ intensa, com alta capacidade de
se adaptarem a situacdo e encontrarem novas formas de abordar a maternidade e a vida
(OLIVEIRA et al., 2018).

O periodo da descoberta e adaptacdo a situagdo de ter uma crianga com malformacao
congénita ¢ considerado critico, pois, além da mae, a familia sofre transformagdes de acordo

com o grau e as caracteristicas envolvidas. Afora todos os sentimentos e expectativas
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vivenciados desde a gestagdo até o nascimento e alta hospitalar, emergem outras
preocupacdes que podem influenciar no comportamento de todos os membros da familia
(ROECKER et al., 2012). Dessa forma, por ser uma situacdo ndo esperada, acontecem
momentos de instabilidade emocional, havendo como desafio o enfrentamento
(CANTWELL-BARTL; TIBBALLS, 2013).

A doencga ¢ um estressor comum para as familias e as consequéncias provocadas estdo
relacionadas com a sua magnitude. Em se tratando de uma situacao capaz de produzir uma
condi¢do cronica, especialmente, provoca mudangas no seu funcionamento, gerando uma
situacdo de crise e, a partir dela, um processo de adaptagdo, que exige mudangas no sistema
familiar. O impacto de uma mesma doenga pode variar em cada familia: enquanto algumas
podem se mobilizar e se reorganizar para lidar construtivamente com a situacdo, outras se
estagnam. Durante esse processo de busca do reequilibrio familiar, existem oportunidades de
expandir papéis, aceitar novas responsabilidades, e aprender novas formas de cuidar.
(MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).

O enfrentamento ¢ definido como um processo no qual as pessoas conduzem as
questdes avaliadas como estressantes e as emogdes geradas por elas (PEREIRA, 2016), bem
como a capacidade em usar essas estratégias e comportamentos, a estabilidade emocional e o
bem-estar para manter as forcas da familia (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).

A resolucdo de problemas e estratégias de coping compreendem acdes e habilidades
que as familias usam para reduzir ou lidar com as demandas e os eventos estressores e seus
desafios, contornando situagdes de crise ou de rotura familiar. Os esfor¢os adotados, de forma
individual ou familiar, envolvem a capacidade de gerenciar a situacdo por meio de novas
alternativas, desenvolvendo padrdoes de resolugdo de problemas, que visem manter e
reestabelecer o equilibrio familiar. (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).

As estratégias de coping utilizadas pelas familias para afrontarem uma situagdo de
doenca sinalizam o préprio enfrentamento, uma vez que ajudam a diminuir a pressdo do
estresse criado pela mesma, apoiam na aquisi¢ao de recursos adicionais que nao tinham sido
identificados, envolvem na gestdo da tensdo associada as novas situagdes e facilitam a postura
de manter otimismo, aceitando a situagao (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993; MCCUBBIN et
al. 2001).

Coping ¢ uma palavra de origem inglesa, baseada na teoria do estresse, adotada no
Brasil para conceituar um processo de avaliagdo cognitiva e comportamental de recursos a
serem utilizados em situagdes de vulnerabilidade e/ou dificuldade do individuo (PEREIRA,

2016; PINHEIRO, 2016), podendo ser dividido em coping focado no problema e coping
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focado na emocgdo. O primeiro incide quando a pessoa procura solugdes alternativas em torno
do problema que vivencia. O segundo envolve esforgos cognitivos € comportamentais frente a
uma situacao estressante, na tentativa de evitar pensar sobre o que desencadeia, ou com o
objetivo de suportar o desconforto emocional causado pelo estresse (PINHEIRO, 2016).

A resolucdo de problemas refere-se a capacidade da familia de organizar um estressor
em componentes gerenciaveis, identificar cursos alternativos, resolver os problemas distintos
e as questdes interpessoais, desenvolver e cultivar padrées de comunica¢ao de solugdo de
problemas necessarios para provocar esfor¢os de resolugdo de problemas familiares
MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).

Uma vez que as estratégias de coping podem promover a resiliéncia e o ajustamento
psicoldgico, a resiliéncia ¢ descrita pela psicologia e psiquiatria como “a capacidade da
pessoa de resistir as adversidades, considerando fatores intrinsecos e extrinsecos” e esta
associada as respostas emitidas por elas, com o intuito de reduzir as pressoes desencadeadas
pelos acontecimentos estressores (PEREIRA, 2016).

A resiliéncia diz respeito a capacidade do individuo de se manter psicologicamente
ajustado diante a exposi¢do a esses eventos traumaticos e estd associada a diversos processos,
incluindo a utilizagdo de estratégias de coping especificas e sua eficicia frente ao problema
(MAIA, 2016) e, a partir desse processo adaptativo, seja capaz de se organizar. Quando as
familias conseguem lidar com as adversidades e estresse ou quando reorientam eficazmente
os seus padrdes de funcionamento para enfrentar os novos desafios, sdo consideradas
resilientes (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).

As estratégias utilizadas pelas maes para lidar com as situagdes dificeis serdo
responsaveis pelas transformagdes de adaptacdo a nova situagdo (OLIVEIRA et al., 2018).
Dessa forma, acredita-se que, conhecendo os recursos e as estratégias de enfrentamento
utilizados pelas maes e familiares de criangas com a SCZV, os profissionais de saude,
especialmente os enfermeiros, poderdo proporcionar uma atengdo pré-natal mais qualificada,
sendo pecgas importantes desde o conhecimento sobre o Zika virus (ZIKV) e a informagao do
diagnostico, como também no acolhimento, assisténcia e apoio emocional no enfrentamento

dessas familias.

OBJETIVO
Conhecer os recursos e as estratégias de enfrentamento utilizados pelas maes e

familiares para lidar com a Sindrome Congénita do Zika virus.
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METODO

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, do tipo interpretativa, cujo método utilizado foi a
analise tematica de conteido embasado no modelo de resiliéncia, estresse, ajustamento e
adaptagao familiar de McCubbin e McCubbin (1993).

Ao buscar maes de criancas com a SCZV, o cenario de investigacdo da pesquisa
escolhido foi o Centro Especializado em Reabilitagdo (CER) de Campina Grande/PB, por ser
referéncia para todo o estado. A coleta de dados ocorreu entre os meses de junho € novembro
de 2017.

Os critérios de inclusdo estabelecidos para definir os participantes da pesquisa foram:
mulheres acima de 18 anos acometidas pelo Zika virus na gestacdo (confirmado por exame
laboratorial) e filhos com diagndstico da Sindrome Congénita do Zika virus. Foram excluidas
as mulheres cujos filhos apresentassem microcefalia associada a outras causas, mulheres com
algum tipo de incapacidade cognitiva para participar da pesquisa, que nao residissem no
Estado da Paraiba e que ndo fossem cadastradas e atendidas no Centro Especializado em
Reabilitagdo, bem como maes de criancas acompanhadas por outros familiares no
atendimento.

A coleta de dados foi realizada por meio de entrevistas, com um roteiro
semiestruturado e construgao de genogramas e ecomapas das familias como suporte. A
entrevista continha os seguintes questionamentos: “Na sua opinido, quais recursos da sua
familia ou estratégias utilizadas por vocés foram importantes para enfrentar a informagdo do
diagnostico? Sobre os primeiros anos apos o nascimento: Conte-me como foi para vocé e sua
familia a vida do seu filho do nascimento até o momento atual. Quais foram as coisas mais
uteis para vocé€ inicialmente? Na sua opinido, quais sdo 0s recursos/estratégias necessarias
atualmente na sua familia para lidar com o fato de ter uma crianga com a Sindrome Congénita
do Zika virus?”.

Para finalizacdo da coleta de dados, considerou-se a saturagdo teorica dos dados.
Dessa forma, as participantes da pesquisa foram 40 maes de criangas com a SCZV residentes
no Estado da Paraiba.

As entrevistas foram gravadas em aparelho digital e transcritas na integra, para analise
e interpretacdo dos discursos. As especificidades que se expressam na realidade e as
observagoes foram registradas em um diario de campo.

Para anélise do material foi utilizada a técnica de Anélise de Contetido, que ¢ dividida
em trés etapas: 1) pré-andlise — onde sdo desenvolvidas operagdes preparatdrias para a analise

propriamente dita, como escolha dos documentos a serem analisados ou defini¢cdo do corpus;
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2) exploragdo do material ou codificagdo — processo no qual os dados brutos serdo
transformados sistematicamente e agregados em unidades, permitindo uma descri¢do exata
das caracteristicas pertinentes ao conteudo expresso no texto; e 3)tratamento dos resultados,
inferéncia e interpretagdo — onde sdo propostas inferéncias e realizadas interpretagdes
previstas na representagdo tedrica, reconhecendo as informagdes fornecidas pela analise,
permitindo criar quadros de resultados, diagramas, figuras (BARDIN, 2011).

As categorias foram definidas de forma direta de acordo com o referencial teorico: (a)
Recursos familiares e suporte social; e (b) Estratégias de coping e resolucao de problemas.

Para garantia de anonimato, as participantes foram identificadas de maneira
alfanumérica, de acordo com a primeira letra da categoria a que pertencem, como exemplo: M
para as mulheres e C para as criangas. Os nomes de médicos citados nos discursos foram
substituidos pelas letras X e Y, na sequéncia em que apareceram, assim como os hospitais,
por X, Y e Z.

O trabalho de campo teve inicio apés aprovagio do Comité de Etica e Pesquisa da
Universidade Federal de Campina Grande sob o Parecer nimero 2.118.518, de 13 de junho de
2017, e CAAE: 68246017.5.0000.5182, atendendo as exigéncias da Resolu¢do n® 466/2012 do
Conselho Nacional de Saude, que regulamenta as diretrizes e normas de pesquisa envolvendo

seres humanos (BRASIL, 2012).

RESULTADOS E DISCUSSAO

A familia apresenta recursos de enfrentamento sociais, familiares e pessoais
expandidos, pois, além dos recursos que existiam anteriormente, reconhece novos recursos
adquiridos apds a crise, que, em conjunto, corroboram para o enfrentamento (MCCUBBIN;

MCCUBBIN, 1993).

a. Recursos familiares e suporte social

Nesta categoria foi possivel apreender que os principais recursos mencionados como
facilitadores para o enfrentamento da SCZV foram: a prépria familia; amigos, vizinhos,
grupos, pessoas da comunidade, profissionais de satde; fontes de informacao; e a fé em Deus.

O apoio social ¢ um suporte importante que contribui para facilitar o processo de
adaptagao familiar, por ser um dos principais mediadores entre a vivéncia de uma situagao de

crise relacionada com a doenca e a adaptacdo familiar (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).
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Além do apoio emocional, o apoio social permite a familia oportunidade de partilhar
experiéncias e fortalecimento da autoestima (MCUBBIN et al., 2002).
Onze mulheres relataram espontaneamente a importancia da ajuda de suas maes no

cuidado com a crianga com a SCZV.

Af assim, de vez em quando mainha’® chega 14 e me ajuda com ela e com as
coisas de casa, porque ela ndo me deixa fazer nada. (M12)

Quem me ajudou muito no inicio, eu vou te falar uma coisa, minha mae
sempre foi meu brago direito, ela me ajudou muito, na parte assim, da
familia. (M34)

Seis maes enfatizaram o apoio recebido do companheiro na assisténcia a crianca,

mesmo que nao fosse no cuidado direto.

Gragas a Deus ele entende, ele sabe que ¢ para o bem dela. Se for para passar
a semana todinha aqui em Campina eu passo, e ele ndo reclama. (M12)

Assim, ele disse assim, quando eu disse que ele ia nascer com microcefalia,
ele perguntou: “Mas o que € isso?”. Ai expliquei tudinho, disse que ele ia
andar no tempo dele, falar no tempo dele, ¢ tudo no tempo dele, ai ele disse:
“T4 com vida é o que importa, vamos lutar, né?”. Eu disse: E. Ai, gracas a
Deus, eu tenho o apoio dele [...] Ndo, reclama ndo, ele s6 diz assim: “A
gente tem que dar atencdo a ele, a gente s6 pode sair quando a gente ver que
pode, porque a atencdo tem que ser pra ele.”. (M18)

Ele foi supercalmo, era muito mais inteligente do que eu, tinha mais
conhecimento do que eu, sabia bem mais do que eu o assunto. Ele
basicamente que me explicou mais sobre a microcefalia, ¢ procurou saber
mais do que eu, as informag¢des eram mais vindas dele, que ele gosta muito
de ler, de escrever, entdo... Isso ai foi essencial, o apoio dele. (M23)

A principio ele também chorou, mas ele me apoiou muito, ficou do meu
lado, compreensivo, ele ficou dos meus 4 meses até a data que ela nasceu...
Eu fiquei na casa da minha mae, ndo conseguia nem ficar em casa, e ele foi
compreensivo nessa parte. (M29)

Depois que C42 nasceu, ele veio embora. Ele viu que eu tava muito
preocupada e disse: “Nédo, ndo tem problema, ¢ o nosso filho, a gente vai
cuidar, eu vou te ajudar.”. (M39)

A cumplicidade do companheiro transmite seguranca a mae, momento que ela se sente
compreendida e percebe receber prote¢ao e acolhimento, proporcionando equilibrio a relagdo

entre a mde e a crianca (SILVEIRA, 2015). Mesmo que alguns companheiros sejam

5 “Mainha” indica uma forma popular carinhosa da palavra “mae”, utilizada no Nordeste brasileiro.
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relativamente presentes, na maioria dos casos, esse apoio ndo existe (PINHEIRO, 2017),
situacdo também observada neste estudo. Quando os pais ndo colaboram no processo da
aceitagdo, pode refletir na vida do casal (OLIVEIRA et al., 2018).

Estudo realizado na Bahia com maes de criangas com a SCZV despontou que a
deficiéncia de um filho pode possibilitar ajuda mutua entre os membros da familia, refletindo
a importancia do papel do pai e do ntcleo familiar no processo (OLIVEIRA et al., 2018).

Algumas maes se reportaram aos filhos, quando questionadas quanto as pessoas que

ajudaram no processo do enfrentamento.

Depois que eu ganhei C11, meus meninos diziam: “Mae, porque ele ta
chorando?”. Ai eu contei tudinho a eles, ai M (0 irmao) entendeu e disse
que eu ndo ficasse assim ndo, ele sempre me apoiou muito [...] Geralmente
quem cuida € eu e meu menino de 10 anos. (M9)

O irmao acorda logo cedo, de 6 horas ja esta acordando, primeira coisa que
ele faz e ir no quarto beijar ele, ai da bom dia e vai assistir depois. (M15)

Para Moreira et al. (2018), as interagdes entre irmaos t€ém aparecido como novidade
positiva por apresentarem a participagdo de outras criangas no cuidado a SCZV, visto que a
midia destacou fortemente a figura materna abnegada e o recorrente abandono pelos seus
companheiros.

O apoio de outros membros da familia também aparece como recurso importante para
enfrentar todo o contexto da adaptacdo da SCZV, envolvendo principalmente os familiares

mais proximos, porém com pouco destaque.

Minha familia abragou de uma maneira que eu pensava que nao ia abracar,
eu pensava que iam descartar meu filho... Mas ndo, hoje ¢ tudo doido por
ele. Qualquer coisa tem que ser C4, se acontecer alguma coisa, corre pro
hospital por conta de C4. (M3)

Uma pessoa da minha familia que me ajudava levando ela para casa dela de
7 até 11 horas, para que eu pudesse dormir. (M4)

Minha familia, minha familia esta presente o tempo todinho, né? A sogra, as
tias, avo. (M37)

A convivéncia com uma crianga com um quadro cronico implica em mudangas do
funcionamento familiar, refletindo diretamente na qualidade de vida (BRUNONI ez al., 2016).
A afetividade favorece a autoestima da crianga, beneficiando a formacao de vinculos e a

estruturacao da sua vida (ASSIS et al., 2013).
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O suporte social consiste em recursos da comunidade e inclui familiares, amigos,
servigos de saude e instituicdes que auxiliam a familia no processo de enfrentamento e
adaptacao a sindrome, sendo uma fonte indispensavel de apoio informal para a familia, assim
como todos os demais artificios usados pelas familias para manter as suas relagdes.

Nestes casos de auséncia de apoio social as maes de filhos com malformagdes, deve
existir uma atengdo especial, pois o seu impacto pode agravar as adversidades sociais e
vulnerabilidades que enfrentam (BARROS, 2013). O apoio socioemocional ¢ considerado um
fator importante de promocdao de saude mental familiar, auxiliando também no
desenvolvimento de estratégias de enfrentamento para as dificuldades encontradas na nova
rotina.

Em estudo com a mde de um bebé com microcefalia de Pernambuco, foi observado
que a rede familiar de apoio ¢ predominantemente feminina, constituida por maes, irmas,
sogras, primas (Pinheiro, 2017), coincidindo com esta pesquisa. Um estudo com maes de
criancas com paralisia cerebral no Rio Grande do Sul também apontou semelhangas,
destacando a familia, ou integrantes da familia extensiva como principais redes de apoio
(LAZZAROTTO; SCHMIDT, 2013).

Além dos familiares, algumas maes deste estudo elegeram outras pessoas que foram
importantes no processo de adaptagdo. M9 contou que a prefeita da sua cidade foi escolhida
para ser madrinha do filho, pois ajuda no que for preciso e ndo deixa faltar itens basicos como
o leite e as medicagdes. M 14 destacou a cuidadora da creche, M16 lembrou da pastora da sua
igreja, M18 considerou sua Agente Comunitaria em Saude (ACS), ja M26 tinha muita
consideragdo pela vizinha, que a apoiou quando foi expulsa da casa dos pais, e M36 pagava
uma pessoa para ficar com a crianga enquanto estava no trabalho, durante o turno da manha.

Destaca-se também o apoio dos profissionais envolvidos no contexto do nascimento e
primeiros cuidados, tanto na assisténcia pré-natal e hospitalar, quanto no acompanhamento

pela Atencdo Basica. Foi observado que as falas das mulheres enaltecem o SUS.

Todos os profissionais de saude perto da minha casa, porque a gente vai no
posto para dar vacina, essas coisas, quando souberam que ele tinha
microcefalia, me receberam de méos abertas. Tem uns que dizem que ele
nem tem, porque ndo parece, tem outros que dizem que ndo vai atender
porque ele ndo tem [...] nunca maltrataram meu filho, ndo [...] com
preconceito, sempre gostavam dele. Assim, quando eu fiquei de resguardo,
sempre iam la em casa visitar, perguntar se ele tava bem, dava as coisas a
ele... todo mundo gostou. (M3)

Quando cheguei no hospital X, foi Dra. X primeiro, ai ela explicou pra mim,
ela disse que nao sabia de onde tinha vindo a microcefalia dele, nao sabia se
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tinha sido da Zika, ndo sabia se tinha sido pds-nascimento, devido a sequela
que ele teve da hipoglicemia, e que ele tinha microcefalia, que eu fosse
passar pela equipe toda disciplinar. As meninas da fisioterapia ajudam a
gente muito, a psicéloga também... porque a gente nao tem so terapia e casa,
terapia e casa... (M6)

Os profissionais do hospital X foram muito importantes para a gente hoje em
dia ter forca de vontade para vir para os tratamentos dele, porque eu acho
que, se nao fosse os profissionais, a gente ndo teria tanta forca para vir, e
fazer o tratamento direto, se ndo fosse isso. Muitas vezes eu chegava em casa
e chorava muito, dizendo que ndo queria vir mais para cd, mas ai tinha o
psicologo e a gente conversava muito com ela. (M15)

Na parte da area da medicina, foi 0 médico 1a na minha cidade, doutor Y, ele
¢ pediatra. E, assim, desde que eu sai para ganhar neném, antes, quando eu
fazia o pré-natal, ai eu ja passava com ele, e ele falava para mim: “M34,
qualquer coisa no meu telefone, me ligue, alguma coisa.”. Ele sempre se
preocupou comigo [...] uma coisa boa que aconteceu, foi que porque, por
mais que o Brasil esteja em crise, mas desde o dia 24 de 2015, que meu filho
nasceu, nunca fiquei desamparada por nenhuma equipe médica, daqui da
Paraiba, principalmente aqui de Campina Grande. Estdo, esta de parabéns,
porque, desde quando eu fui para o até o dia de hoje, sempre eu passei por
muitos especialistas, eles j4 ouviram muito, minha historia, ja me
aconselharam muito, ja me ajudaram muito nessa luta, né? (M34)

No periodo da coleta de dados, algumas maes comegaram a ser atendidas também por

uma instituicdo filantropica, e demonstraram satisfacao pela assisténcia recebida.

Dra. X foi um refugio que Deus colocou na vida da gente, ela apoia muito a
gente, a gente fala que ¢ a familia do instituto filantrépico [...] Porque 14 a
gente ndao ¢ s6 conhecido, a gente se tornou uma familia que uma pode
contar com a outra. (M29)

Porque estou com doutora X desde o comego... Com a gente, o acolhimento
¢ muito diferente, ¢ 14 todo mundo conhece as mdes, 1a toma café, fica a
vontade, tem almogo, se vocé quiser dormir para o outro dia fazer alguma
coisa aqui. (M33)

Gragas a Deus, até hoje, eu digo a todo mundo que eu tenho duas familias,
eu tenho a familia das maes da microcefalia tanto do centro especializado em
reabilitacdo quanto do instituto filantrépico, e a minha familia de casa,
quando eu estou em casa eu sinto falta daqui. (M34)

A atuacdo dos profissionais de satide ¢ fundamental e transformadora para o alicerce
familiar de criangas com a SCZV, tanto na questdo do apoio e amparo no recebimento do
diagnostico, quanto pelo poder que exercem durante o processo de adaptagao.

Os atendimentos as criangas com a SCZV no Brasil ainda sdo insuficientes. Para suprir
essa demanda, as poucas organizagdes ndo governamentais que existem sdo em sua maioria

mantidas por doacdes (SILVA; CAMILO, 2017).
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Nos ecomapas construidos, os profissionais e servigos especializados em saude
voltados para as criangas com SCZV representaram a principal rede de apoio e suporte social
estabelecida com as familias, principalmente com as maes, que estdo maior tempo com as
criancas, mostrando a importdncia como recursos que auxiliam no enfrentamento das
dificuldades e desafios encontrados.

A troca de informacgdes, experiéncias e vivéncias nas interagdes sociais € com
profissionais de satide podem contribuir o partilhar das experiéncias de cuidado (ASSIS et al.,
2013). Em estudo realizado com maes de criangas com microcefalia associada ao ZIKV, todas
mencionaram contentamento com a assisténcia dos profissionais dos servigos especializados
durante a realizagdo do tratamento, manifestando seguranga, gratiddo e reconhecimento
(NUNES; CLEMENTINO, 2019).

Dentre os profissionais mencionados, a psicdloga de um hospital foi muito elogiada.

Tanto em relacdo ao seu apoio, quanto a falta que fez quando foi desvinculada da instituigao:

Depois que ela comegou o tratamento 14 no hospital X, a gente teve a
psicologa [...] foi ela que foi essencial, tinha um grupo de maes, no comego,
ai infelizmente acabou o grupo. (M23)

Como a gente ja vem, a gente ja aproveita, porque estava sendo assim,
estava no mesmo horario de atendimento de C31, ai, enquanto estava no
atendimento eu estava nela, ela faz muita falta para mim. (M29)

Nao, eu ja fui no hospital X, aprendi muito com a psicéloga, mas agora eu
estou sem, as vezes eu me pego nervosa e digo: Eu preciso de um psicologo
urgente! Mas ndo sei se tem algum aqui [...] Eu acho que eu preciso, estou
voltando a ficar nervosa de novo, ela era boa demais. Agora eu estou me
sentindo como se vocé fosse uma psicologa... (M34)

Durante a gestacdo e o puerpério, as mulheres tendem a ficar mais vulneraveis ao
aparecimento de sofrimento psiquico. Em contextos de crise, o apoio psicossocial torna-se
importante, destacando a escuta qualificada como potencial terapéutico, pois possibilita a
compreensdo e resolucdo de problemas a partir da disponibilidade, confianga e respeito dos
profissionais de saude envolvidos (COSTA et al., 2014).

Com as emogdes e sentimentos que surgem a partir da confirmagao do diagnoéstico, a
necessidade de atencdo e apoio emocional acentua-se. Essa informagdo pode determinar, na
mulher e na familia, desequilibrio psicologico, necessitando de reorganizagdo, ressaltando a
importancia de os profissionais de saide assumirem interacdo em todos os momentos da

assisténcia (ROECKER et al., 2012; OLIVEIRA et al., 2018).
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Nesse contexto, as maes se tornam mais vulnerdveis quando ndo existe um
fortalecimento desse suporte social, bem como quando ocorre um distanciamento dos
profissionais e servigos de saide na questao da abrangéncia e especificidade das necessidades
relacionadas a saude das mulheres (OLIVEIRA, 2015).

A convivéncia e a troca de experiéncias com outras maes que possuiam filhos com
diagnostico de SCZV e frequentavam o servigo de referéncia também foram mencionadas

como ponto positivo no auxilio para lidarem com o evento estressor.

Aqui eu fico feliz, na viagem a gente brinca, vem eu, minha mée e mais uma
menina [...] ai assim, a gente divide as coisas da vida, do dia a dia, ai a gente
vai conversando e ficando mais tranquila. (M2)

Eu creio, ndo sou eu, a gente tem um grupo de outras maes que conversa € a
gente sente muita falta; as vezes a gente quer chorar, desabafar, e ndo tem
com quem mais a gente converse [...] uma da forca para a outra, a gente
conversa, desabafa. (M14)

A gente fica triste, mas eu converso com outras maes, ¢ a gente entende
umas as outras. (M25)

As maes tém dia que uma esta sem paciéncia, que esta desesperada e a outra
da forga, tem dia que € ao contrario, e, assim, ¢ mais facil de conviver,
porque sdo pessoas que vivem a mesma realidade, entdo € mais facil de
compreender, do que uma pessoa que s6 vé de fora. (M29)

O segredo € assim, manter a tranquilidade, fazer muitas amizades, eu assim,
louvo a Deus, porque eu tinha muito medo [...] e, quando eu comecei a vir
para o hospital X, comecei a conhecer mdes com o mesmo problema, a
mesma caminhada que eu. Ai eu fui fazendo aquela amizade, e fui tirando
aquele peso das minhas costas, ndo era s6 eu que tinha aquele problema, a
gente comegou a se reunir com a equipe com a fisioterapeuta e a psicologa,
ai a gente comegou a desabafar [...] Eu tenho duas maes aqui, que, além
delas ser amigas, que quando eu passo dois, quatro dias da semana sem vir,
ai elas me procuram, me liga e pergunta porque eu ndo fui: “Tu tenha
cuidado que tu vai perder essas fisioterapias.”. (M34)

A andlise dos ecomapas e genogramas permitiu identificar também grupos formados
pelas maes de criangas que sdo acompanhadas no servigo de referéncia, como também em
uma institui¢do filantrépica do municipio, ambos consideradas importantes ndo apenas na
questdo assistencial, mas principalmente como apoiadores. O genograma revelou a
composicdo familiar e as relacOes estabelecidas entre seus entes e os nucleos de cuidado,
potencializando o cuidado continuado e prolongado exigido pelas criangas com a SCZV. O

ecomapa mostrou a atuagdo das redes de apoio, dindmica dos servigos, acesso a assisténcia
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em saude, medicamentos e transporte, tendo sido importante para a constru¢do das demandas
em vulnerabilidades encontradas.

Os dados permitiram apreender ainda que encontrar outras maes que estdo passando
pela mesma situacdo e compartilhar experiéncias, compreendendo que nao estdo sozinhas,
modifica sua apreciagdo e as encoraja no enfrentamento da situagao.

Esse apoio ndo encontrado na familia consanguinea mostra-se em vinculos construidos
com outras maes ¢ cuidadoras em reunides de organizagdes ndo governamentais, em
atendimentos ou outros eventos voltados para criangas com a SCZV (VALIM, 2018). Nesses
espacos se estabelece uma rede de apoio emocional, prote¢do, troca de saberes e informagdes,
assim como compartilhamento de vivéncias, sendo de muita importidncia para elas
(SILVEIRA, 2015, PIMENTEL et al., 2018).

Com as informagdes adquiridas com outras maes cujos filhos convivem com a mesma
situacdo, a apreciagdo inicial em relagdo ao diagnostico e a adaptacdo passam por mudancas
(COSTA et al., 2013). O suporte social é essencial nas partilhas das relagcdes interpessoais que
fornecem suporte emocional entre os membros da familia e sustenticulo de rede
((MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993; MCCUBBIN e al., 2001).

O uso de aplicativos por meio de celulares e/ou Internet/redes sociais também

apareceu como um recurso forte em todo o processo de enfrentamento.

Agora eu t6 desparecendo um pouco com o celular, que agora eu comprei,
tem uns 5 meses. Ai, quando eu vou tentar ficar mais leve, tirar mais as
coisas da minha cabega, conversando com a minha cunhada. (M6)

A gente tem uma amizade grande, a gente tem um grupo no WhatsApp que
tem cento e ndo sei quantas maes [...] o grupo ¢ formado em Campina, mas
tem gente de varios lugares. De Campina, se ndo me engano, sdo de 20 a 23
casos de micro; Lagoa Seca sdo dois casos s0, a gente tem aqui as maes de
Jodo Pessoa também, a gente tem contato com elas também. (M13)

Eu criei uma pagina, ¢ no comeco dessa pagina vinha algumas maes falar
que estavam gravidas, que tinham tido a Zika, e estavam com medo de ter o
filho, porque ¢ dificil, ndo sei o qué... Eu so6 explico que ¢ dificil, mas é uma
coisa que ajuda a nos fortalecer mais, porque eu me sentia tdo fraca, ndo me
sentia uma mulher para poder cuidar de um filho de verdade, mas, depois
dela, eu sinto que eu tenho mais forga... Quem diria que eu ia passar varios
dias sozinha num hospital com uma crianga doente, ¢ hoje eu sinto que eu
consigo isso. Eu ndo fazia nada sozinha, eu sempre precisava da ajuda de
alguém, e hoje em dia ndo, eu corro atras de qualquer coisa por eles. (M32)

Infere-se que a troca de experiéncias possiveis nas redes sociais funciona como um

suporte emocional, modificando a apreciacdo e encorajando a enfrentar o evento estressor.
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Em estudo com maes de criangas com malformacao, além da presenca da rede familiar
e de profissionais de saude, outros fatores que se mostraram importantes no processo de
aceitagdo de pais de criangas portadoras de malformagao congénitas foram o apoio de amigos
e de grupos em redes sociais nos quais as maes participam (SILVEIRA, 2015), o que também
foi observado neste estudo.

A pesquisa na Internet, apesar de muitas vezes fornecer informagdes negativas, foi
referida como um instrumento valido por também proporcionar conhecimento e desmistificar

informagdes erradas.

Menina, a midia era o que mais falava, € por isso que a gente até ficava com
suspeita, 0 mais que ndo acontecesse tinha a duvida [...] minha mie gosta
muito de assistir jornal, ela sempre falava sobre a microcefalia, ela que
falava pra mim, porque ela assistia muito, ela via e tal [...] Primeiro porque a
gente nao sabia nem como lidar, porque ¢ tudo novo, né? Uma coisa ¢
microcefalia, e outra ¢ associada ao Zika, ¢ uma doenga, um virus, entdo é
tudo um aprendizado, a gente tem que aprender todos os dias o que era, o
que poderia acontecer, e tal, para aprender, porque no comego foi um choque
[...] A gente tem que trabalhar, os profissionais, psicoéloga principalmente,
pra conscientizar ela e explicar exatamente o que ¢, porque, se a gente nao
sabe exatamente o que nossa crianga tem, como vamos conseguir lidar com
ela? Entdo essa parte ¢ bem interessante [...] e saber o que ¢, saber o que ¢ a
microcefalia associada ao Zika para poder tratar [...] ¢ afeta muito mais as
maes por ndo conhecer o que &, por isso vem aquele choque, porque vocé
ndo conhece a doenca, ndo sabe o porqué daquela doenga, por isso fica
dificil de entender. E, quando vocé€ tem um conhecimento a mais, fica mais
facil de lidar com a situag@o para poder cuidar dela, vocé tem que entender
para saber cuidar (M23).

Assim, eu fiquei aliviada, porque, quando eu coloquei calcificagdo cerebral
no maldito “Google”, apareceu criangas que realmente vegetam, ai eu fiquei
arrasada! Mas ai, quando ele falou que elas tinham microcefalia, porque tem
um amigo do meu pai que tem microcefalia, e faz tudo. E, ai eu nio fiquei
tao arrasada, ndo. (M31)

Quando eu coloquei 14 “ventriculo aumentado”, que no caso dela ficou
alterado, aumentaram um, eu botei justamente o resultado da tomografia, ai
eu via aquelas cabegonas enorme, eu s6 sabia chorar, chorar, chorar... (M36)

A busca de informagdes sobre a doenca pode contribuir para uma apreciacao negativa
em relacdo ao evento estressor. Porém, o conhecimento sobre a SCZV pode significar
oportunidades no sentido de facilitar o enfrentamento e favorecer o processo de adaptacao.

A Internet e outros instrumentos de comunicagdo sdo ferramentas que podem facilitar
0 acesso a informacao, porém devem ser utilizados com cautela devido a algumas influéncias

sobre as praticas de saide. O acesso a informagdo de confianga deve ser criterioso,

eliminando noticias equivocadas que circulam nas redes sociais (SILVA et al., 2018).
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A fé¢ em Deus, independente da religido, também apareceu como recurso que auxilia

no enfrentamento das maes frente a SCZV.

O que ajuda ¢ a fé em Deus, que ¢ a primeira coisa que a gente ter e esperar
dias melhores... (M4)

Eu me acostumei com tudo dele, eu vou contar s comigo mesmo e Deus. Eu
pego a Deus para ele ndo adoecer, porque ndo tenho com outra pessoa para
contar. (M25)

E pedi a Ele todo dia para me dar forca e coragem para eu ndo abandonar
minhas filhas, que elas sdo o amor da minha filha, e que é duas filhas que eu
cuido sozinha, que hoje eu sou mae e pai para as duas. Eu sempre coloco
Jesus na frente [...] Eu me conformei, porque eu sei lutar. Deus ndo vai dar
um problema a uma pessoa que ndo sabe lutar [...] Jesus me acalmou. Tem
hora que eu digo as meninas que eu vou ser pareia de crente [...] Com Jesus,
eu rezo e tenho muita fé e muita devogdo a Jesus. (M26)

De Deus, com certeza, porque se ndo fosse Ele, acho que nos tudinho estava
era louca, porque € tanta coisa que a gente v€, que a gente escuta, que a
gente passa... Porque 14 na minha cidade ndo s6 tem elas de especiais, entdo
tem muita briga, moido, entdo eles ndo tém que s6 da atencao a elas, e se ndo
fosse Deus para dar forgas nos, ja estava tudo louca! (M31)

Deus sabe de tudo, ¢ até onde ele permite, passei a confiar em Deus, e orar,
orar ¢ disse: Seja feita tua vontade. E até hoje eu digo... ¢ um milagre [...]
querendo ou ndo, a pessoa vé o estado de outras criangas piores, porque,
quando eu vejo o estado de um, a gente que ¢ mae, querendo ou nao, fica
abalada, e fica pedindo a Deus para ndo passar por aquilo, e até agora, pela
Misericordia de Deus, Deus ndo tem permitido, entendeu? (M36)

A partir dos discursos de algumas maes, foi possivel entender que a fé ¢ uma forma de
fortalecimento utilizada por elas no enfrentamento das vulnerabilidades frente ao evento
estressor, encontrando conforto e esperanca na luta pela superagao.

Neste processo de cuidado a criangca com deficiéncia, acreditar em algo superior €
importante, pois ajuda a familia a encarar as situagdes adversas e superar os sentimentos
negativos encontrados (ASSIS et al., 2013). A fé surge como fonte de forga, conforto e
esperanca na luta contra a doenga, na tentativa de se tentar entender o motivo de estar
passando por aquela situagao (PINHO, 2017).

A fé também serviu como uma prote¢ao para maes frente a possibilidade da existéncia
de malformagdes fetais para o filho que estavam esperando, assim como forga para superar as
dificuldades (SILVA et al., 2018), buscando, muitas vezes, nesse apoio o conforto dos

momentos dificeis (OLIVEIRA et al., 2018).

b. Estratégias de coping e resolucio de problemas
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As estratégias de coping e resolucdo de problemas identificadas nesta categoria,
foram: aproveitar o filho sem fazer planos; compreender o filho de forma integral para além
da deficiéncia; esperanga na evolucao do filho; negar ou ndo expor a situagdo; trabalho e
academia como fuga; Deus e demandas e com o companheiro.

Algumas maes apontaram que, a partir do momento em que comegaram a aproveitar o
filho, sem fazer planos ou deixando de se preocupar com a SCZV e suas demandas, essas

atitudes apareceram como ponto positivo no enfrentamento da situagao.

Eu acho que nem penso no futuro, s6 vendo o dia a dia assim... Eu espero
melhoras assim pra ela, mas também € uma esperanca que a0 mesmo tempo
eu fico com o pé atras. Porque, se acontecer, tudo bem, mas, se ndo
acontecer, s6 nos resta aceitar. (M4)

Nao penso muito no futuro, porque ndo sei como vai ser. Se ele andar, ta
bom... Mas, se ele ndo andar, eu cuido dele assim mesmo [...] Embora, se ele
ndo andar, ele pelo menos ndo vai ficar atrofiado na cama, né? Eu estou
fazendo o que posso. (M8)

Planos eu nao tenho ndo, primeiramente quero ver ele bem, por enquanto a
gente nunca deve fazer plano, foi isso que eu botei na minha cabega desde
que ele nasceu, que a gente nunca deve fazer planos, s6 esperar a vontade de
Deus. (M19)

E os tempos Deus vai contando, e Deus sabe os planos para minha vida e
para dela e pronto! (M22)

Nao sou nenhuma especialista, nenhuma psicéloga, mas assim, eu superei,
estou aqui com meu filho nos bragos, hoje eu ndo sei se ele vai sobreviver,
ndo sei se ele vai conseguir vencer na vida, mas eu ndo vou desistir ndo.
(M34)

Eu ja pensei muito, hoje em dia eu ndo planejo, ndo vou mentir para vocg,
porque hoje a gente planeja uma coisa, amanha € outra, ai eu costumo viver
cada dia, esta entendendo? Sem pensar no amanha. Esse negocio de pronto!,
vou planejar isso para ela, tudo dela, eu tinha isso, entendeu? Mas, como eu
vejo hoje que hoje € uma coisa, e amanha pode ser, diante de Deus, porque
Ele quem sabe de todas as coisas... (M36)
Essas mulheres delinearam novos caminhos para enfrentar e se adaptar a situagdo.
Maes de criancas com SCZV em Fortaleza/CE também relataram ndo pensar no futuro,
algumas por ndo terem esperanga e as que confiavam na recuperac¢dao do(a) filho(a), tinham
consciéncia de que a jornada seria intensa e lenta (CAMPOS, 2018).

Algumas maes encontraram no proprio filho a motivagdo para enfrentar a situagdo. Foi

possivel apreender também que a forma de cuidar do filho para além da deficiéncia,
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compreendo-o integralmente, representou um facilitador no enfrentamento do evento

estressor, contribuindo para o processo de adaptagcdo familiar.

Na verdade, o que eu acho mais importante ¢ elas estarem com vida, de tudo
que ja aconteceu de bom e momentos dificeis, o que eu mais acho
importante ¢ elas estarem bem e com vida. (M2)

Eles, porque, para mim, se eles estiverem bem, eu estou, ndo ¢ verdade?
Porque o ruim é vocé saber que nao cuidou. Se vocé vé€ eles bem, reagindo...
Porque eu fico feliz quando vejo o irmdo de C8 tendo um movimento... E
uma, quando vocé vé que outras criangas que nasceram junto com eles, que
tém a idade deles e que o estimulo ¢ completamente diferente do cérebro, ai
vocé diz: O, apesar de tudo, 0 meu ndo precisa de uma sonda, um oxigénio, o
meu respira normal, 0 meu come normal. Ai a gente v€ outras criangas com
a sindrome bem pior, que eu conheco uma que a casa ¢ quase uma UTI, e ela
diz assim: “Eu queria que meu filho fosse igual ao seu.”. Tem mae que
nunca viu o filho dela sorrir, que tem 6 anos ¢ ela ndo cuida, com o maior
amor do mundo? Ai a gente vé tirando a situacdo dos outros, que sdo bem
piores [...] o pensamento da gente: Sera que eles vao ficar bem? Por isso que
eu faco todo e qualquer tratamento. Se vocé disser assim: “Tem um
tratamento pra esse atender, que seja no minimo uma palavra de dizer ndo,
eu faco, para que depois eu ndo me sinta culpada de dizer que ele ndo andou
porque eu nao levei, ele ndo desenvolveu isso porque ndo tratei, ai pronto!
(M6)

Dela. Eu s6 consigo me sentir mais forte quando olho para ela, que eu vejo
tudo o que ela passa, e ela ainda estd 14 se esforcando para conseguir
sobreviver. (M32)

E eu também procuro tratar ele normal, igual como trato a outra, mesmo
jeitinho, sem nenhuma diferenca, eu acho que € o que contribui muito. Vocé
tratar como aquele nego6cio de “uma crianca doente”, trato ela como uma
crianga normal... (M36)

Para suportar os mais diversos conflitos, as maes necessitam utilizar estratégias que
proporcionem a capacidade de desenvolver o autocontrole. Todo suporte emocional oferecido
¢ valido para manter as relagdes permeadas pela afetividade. Nesse sentido, a propria
existéncia e sobrevivéncia da crianca determinam uma esperanga na luta e, consequentemente,
o fortalecimento.

Diante do enfrentamento, as familias reavaliam seus conceitos acerca das condi¢des de
vida e deficiéncia da crianca, valorizando as suas potencialidades, e aprendendo como lidar
com as suas limitagdes (SA et al., 2017).

Em meio a tantas desigualdades sociais, as maes de criancas com SCZV criaram
estratégias para conseguirem concretizar o cuidado especial de seus filhos, por meio de um

protagonismo feminino consciente, procurando mostrar que todas estao passando pela mesma
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fase de adaptacdo, buscando contagiar e persistir com o espirito de luta (PINHEIRO, 2017),
tao forte e presente nelas.

Outras maes encontraram o fortalecimento na esperanca da evolugao do filho.

A gente luta para ele andar, né? Se ele andar, ja é grande coisa, e ¢ o que
meu marido sempre falava: “Ele vai andar, ele vai andar.”. E fica aquela
coisa: e se ndo andar, né? E ele dizia: “Nao, ele vai andar.”. E hoje a gente ja
pensa de outra forma, que, se ele ndo andar, a gente vai empurrar ele na
cadeirinha de roda como uma crianga normal, ¢ assim a gente vai seguindo a
vida, independentemente de qualquer coisa. (M13)

Se ela ndo andar, meu objetivo ¢ comprar um transporte para poder me
locomover com ela, e que Deus abencoe e que eu consiga viver melhor,
porque eu to precisando para poder manté-la. Meu maior sonho é que ela
ande, para poder ficar mais facil. (M14)

E uma luta constante... ¢ ¢ nessas horas que a gente vai vendo as vitorias, né?
Ontem mesmo ela estava segurando a mamadeira para ela tomar agua
sozinha, a gente vai vendo que os esfor¢os da gente vao dando certo... cansa,
mas da certo. (M32)

A partir da compreensdo do que a doenca significa para o paciente e sua familia, ela
pode mudar trajetérias de cuidado. A atuacdo da enfermagem requer habilidades de
comunicagdo terapéutica, conhecimento do sistema e dinamica familiar e recursos da
comunidade, tendo sido reconhecida como uma das intervengdes mais efetivas no alivio da
ansiedade vivenciado.

O conceito de esperanca tem ganhado visibilidade na enfermagem, especialmente na
pediatrica, em torno intervengdes de cuidado que envolvam a esperanca das familias de
criancas com necessidades especiais de saude (CARVALHO ef al.,2019).

M26 quis se desesperar ao receber o diagnostico, mas a filha mais velha agiu com

sabedoria ¢ deu forcas a mae.

Me deu vontade de chorar desesperada, mas Deus ajuda e da forca a gente.
Ai minha menina mais velha tinha ido comigo, e disse que, quando a gente
chegasse, colocava a televisdo na tomada para mostrar. Ai ela foi, pegava na
Internet € mostrava para eu ver, uns andam, outros ndo andam, uns sentam
em cadeira de rodas, outros ndo, uns conversam, outros ndo conversam. Ai
ela disse: “Ela ndo ta viva? Entdo a gente vai lutar”. [...] Ai ela ficava dando
conselho: “Vamos almogar, pare com isso, deixe de ser besta, mae! Néao é so
ela que ta assim, mée. Varias cidades tém, entdo va lutar por ela, mae!”. [...]
Ela tem mais amor do que eu. Porque ela viu que eu tava preocupada. (M26)

Estudo sobre os desafios enfrentados pelas maes de criangas com necessidades

especiais despontou como relevante que os filhos estejam inseridos e socializados, tratados
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com respeito e que suas limitacdes ndo signifiquem impedimento para o seu crescimento
(SILVA et al., 2018). A partir do reconhecimento do filho como seu, precedido do préprio
preconceito de expo-lo a vida social, reconhecendo suas necessidades (MOREIRA et al.,
2018) ja se compde uma adaptacao positiva.

Na maioria das situagdes, independentemente de religiosidade, a fé esteve presente.
Em estudo sobre a vivéncia de pais de criangas com cardiopatia congénita, a espiritualidade
também esteve vinculada a expectativa de melhora ou cura da crianga (BARRETO et al.,
2016).

MI15 mostrou que, a partir da evolugdo, o companheiro chegou a comprar um cavalo

para o filho realizar equoterapia, ampliando o estimulo.

Gragas a Deus t6 vendo a evolucdo, e meu marido, e ta valendo a pena. De
vir quase todos os dias para ca, pra APAE ou pro instituto filantrépico, entdo
¢ vitorioso isso [...] o pai dele até comprou um cavalo para andar com ele.
(M15)

Em estudo cujo objetivo foi conhecer os estimulos e dificuldades encontrados por
maes de criangas com necessidades especiais, algumas maes também se encontravam
empenhadas no processo de reabilitacdo e relataram terem comprado equipamentos
necessarios para trabalhar o desenvolvimento dos seus filhos em casa, outras customizam
alguns objetos que ja tinham, para que estes se adequassem as necessidades do menor (SILVA
etal., 2018).

Ao longo dos discursos, também foram identificadas situagdes em que a familia tentou
negar as desabilidades ou malformacdo da crianga, sendo a estratégia de enfrentamento

utilizada naquele momento da descoberta do evento estressor.

Ele dizia que ndo era, que era mentira, ele ndo aceitava, meu marido dizia
que era porque ele era pequeno; ele tinha 2 quilos, miudinho mesmo, néo
ganhou muito peso, nao. (MS)

Nao é todo mundo que aceita, porque eu tiro por mim, no comego eu ficava
assim, Deus me perdoe, mas eu tinha vergonha, muita gente perguntava e eu
dizia que ela ndo tinha, eu queria esconder a partezinha... Mas agora ndo,
agora todo mundo pergunta e eu digo que tem, porque ndo € a gente que quer
que nasg¢a [...] Ai, quando ela foi desenvolvendo, ai cabecinha dela foi
mudando, ai meu irmdo disse a mainha que achava que ela tinha, s6 que ai
todas as mées ndo aceitam logo no comego assim, né? Ai eu desmentia todo
mundo. (M11)

A doutora Z disse que ela ia nascer com uma ma formag@o muito grande, so
que eu ndo vi nada, nada, a cabega dela eu via normal, para mim é como se
ela estivesse normal. (M32)
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Da mesma forma, teve familia que optou por ndo expor a situagdo, preferindo omitir as
informacdes, como forma de se fortalecerem primeiro, estabelecendo assim uma estratégia de

coping para o periodo de adaptacao e reestabelecimento do equilibrio familiar.

Minha gestacdo, quando eu soube, eu so falei pra minha familia, até porque
o povo fica com pena, era um momento meu ¢ da minha familia, mas, a
partir do momento que ele nasceu, a gente ndo escondeu de ninguém, nao.
(M13)

Em estudo sobre os desafios e perspectivas de maes de criangas com microcefalia pelo
ZIKV, a maioria delas percebia que seus filhos apresentavam alteracdes. Porém, algumas,
mesmo sabendo do comprometimento existente, também negavam a situacdo, referindo
normalidade, reacdo comumente despontada frente a algo inesperado, que foge ao controle e
equilibrio da dindmica familiar (CAMPOS, 2018).

O coping familiar ¢ entendido como um esforco especifico a partir das estratégias e
padrdes de comportamentos idealizados para fortalecer a unidade familiar quanto confrontada
com um evento estressor. Esses recursos sdo utilizados como forma de gerir a situagao,
manter a estabilidade emocional e o bem-estar dos membros da familia (MCCUBBIN;
MCCUBBIN, 1993).

Nesse sentido, uma das maes comentou que, apesar de nao receber o salario em dia,
usava o trabalho como uma forma de escape na tentativa de se desligar da situagcdo para

manter um equilibrio de sua satide mental.

Recebo, mas o programa ¢ uma bolsa, ndo chega... Eu vou mais para mim
sair, porque ¢ como se fosse uma terapia para mim. (M29)

Duas mades relataram fazer uso da atividade fisica como recurso individual de

enfrentamento e reducao do estresse.

Porque eu gosto de ir pra academia, sabe? Ai ele (marido) fica com eles. Eu
vou mais durante a noite, sabe? (M40)

Eu me sinto mais disposta, porque eu estava com comego de depressdo,
porque eu me sentia muito sobrecarregada, porque eu e o pai dela passou um
tempo brigado, ai eu ficava triste porque ainda gosto dele e eu ficava nessa
pressdo de podia ter sido minha culpa de ter terminado, né? (M32)
Nas duas situagdes, tanto o trabalho quanto a atividade fisica apareceram como
valvula de escape no contexto de um momento tdo delicado, que € a adaptacao frente a uma

sindrome sem progndstico definido.
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Em estudo na Regido Sul do pais, no qual se buscou conhecer as estratégias de
familias no cuidado a criangas portadoras de doengas cronicas, a realizagdo de atividade fisica
para o fortalecimento e reducdo do estresse também apareceu entre as categorias encontradas
nos resultados (SALVADOR et al., 2015).

Da mesma forma que o suporte encontrado na fé foi positivo na adaptagdo e
enfrentamento da SCZV, ele também apareceu como estratégia de coping, uma vez que as

maes pareciam implorar por ajuda.

4

E, s6 quando esta no limite para enlouquecer, ai ela abre uma excecdo para
atender... (Falando da psicéloga.) Tem vez que, ai Jesus... eu acordo com
vontade de dizer: Jesus, me ajude! Tenho vontade de gritar: Meu Deus, eu
ndo aguento nao! Ndo é que eu ndo aguento, mas... Me ajude para mim
aguentar que estd pesado! (Choro) (M29).

Tem hora que: Ah, meu Deus do céu, eu ndo aguento mais nao! Leva, mae,
que eu ndo aguento mais, ndo! Mas Ele me da forca, né? Paciéncia. Tem que
ter, né? (M33)

Maes de criancas com SCZV tém enfrentado um conjunto imediato de demandas por
assisténcia especializada e uma responsabilidade antecipada ao longo da vida, com uma alta
carga de cuidado atribuidos a elas. Com o aumento das vulnerabilidades, tensdes e
adaptagcdes, essas mulheres sdo violentamente negligenciadas nas suas necessidades
individuais, sendo elas visiveis essencialmente pela centralidade no cuidado. Sdo mulheres
que mostram ter dificuldade em falar dos proprios sentimentos e, ao descreverem tamanho
desespero, ddo conta de saber que aquilo ndo estd certo, que elas nao estdo vivendo, e gritam
por Deus como um pedido de socorro.

Algumas estratégias de coping podem ser consideradas negativas e, a partir das
demandas existentes, levarem ao acumulo de estresse e tensdes, desfavorecendo o
enfrentamento da situagdo (MCCUBBIN; MCCUBBIN, 1993).

Algumas maes relataram conflitos no relacionamento e separagdes depois do
diagnostico da SCZV da crianga, provavelmente associados a uma fuga do companheiro

frente a doenca, indicando o coping negativo dele frente a situacao.

Era agressivo, tive trés dentncias. E tanto, que eu tinha minha casinha, eu tive que
sair, eu preferi abandonar a casa, to pagando aluguel [...] E, ele ja tentou me matar
duas vezes. Mas eu fui 14, porque ele nao aceita a separagio, ai eu fui 14, mas agora
ele ta mais calmo, ai eu t6 vendo. Se eu ver que ele ndo vai parar de jeito nenhum,
eu recebi uma proposta da minha tia e vou embora pro Rio, mas por enquanto eu
vou ver se eu relevo, porque, se eu for embora, vai mudar muito a vida da C16...
M14)
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Nao, me separei antes, ai depois eu descobri que estava gravida. Nao vou viver,
mulher, com uma pessoa que estd com outra, Deus me livre! Foi, agora ha pouco,
ndo estava dando certo, ele bebe muito, chega em casa agressivo... (M33)

O caso de M14 chamou a ateng¢ao, pois foi observada uma revelagdo grave de agressao
e até mesmo tentativa de assassinato por parte do companheiro e, mesmo assim, ela preferiu
relevar para ndo ter que ir embora para outro estado. A forma que esses homens encontraram
de encarar o estressor foi por meio do vicio no alcool, agressividade ou até mesmo fazendo
com que suas companheiras se sentissem culpadas pela situacdo, podendo-se fazer referéncia
a nao aceitacdo e fuga do contexto. Nesses casos, 0 coping do parceiro apresentou
implicagdes negativas, contribuindo, assim, para o aumento da vulnerabilidade familiar e,
consequentemente, desequilibrio.

Considerando o nivel elevado de estresse apresentado pelas maes, torna-se importante
entender as dificuldades familiares encontradas e reconhecer os processos psicologicos
existentes, oferecendo escuta qualificada e apoio multiprofissional em saude, contribuindo
para favorecer o enfrentamento ¢ a adaptagdo delas e de suas familias e das novas familias
que poderdo vir a ter filhos com a SCZV.

Acreditamos ainda que poderemos contribuir para a configura¢do de uma abordagem
qualificada no sistema de saude para as maes que estdo vivenciando essa realidade, a partir
das possiveis necessidades de cuidado dispensado a elas, bem como ampliar espagos de
discussdes sobre o conhecimento produzido a partir de suas proprias experiéncias. Espera-se
que as equipes multidisciplinares, em especial, a enfermagem, possam contribuir com uma
escuta qualificada e cuidado diferenciado para essas maes, que, na maioria das vezes, por
conta do sofrimento vivenciado em torno do filho, abdicam das suas proprias vidas e familias

e afastam-se de sua condic¢ao de ser mulher.

CONSIDERACOES FINAIS

Durante as entrevistas, foi importante ouvir como a rede e o conhecimento estiveram
presentes entre as maes de criangas com SCZV, muitas vezes reportando ao nao dito. Os
recursos familiares apareceram enfraquecidos e o suporte social foi importante para que elas
encontrassem forgas para vivenciar essa nova fase de vida. Porém, verificou-se a inexisténcia
de uma rede articulada de cuidado a essas mulheres, assim como a auséncia de redes de lazer,
confirmando situagdo de exclusdo e vulnerabilidade social. Isso pode dificultar a aceitagdo e o

enfrentamento familiar.
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Do ponto de vista psiquico, a forma como essas mulheres criaram estratégias de
coping e de resolucao de problemas, foi necessaria para o enfrentamento e adaptacao delas. O
coping foi identificado a partir das proprias estratégias de enfrentamento e da resolugdo de
problemas focada na habilidade da familia em se organizar frente ao estressor, seja correndo
atras de se informar sobre o que os filhos tinham, lutando por eles, tentando desbravar os
caminhos da Justica ou da Satde para reivindicar seus direitos.

Sao muitas as possibilidades e cada mulher procurou buscar um caminho singular, de
acordo com a sua realidade e necessidade em busca do equilibrio. De uma forma geral,
entendendo a resili€ncia como um processo adaptativo e dindmico existente apés um periodo
de crise, neste caso determinado pela SCZV, observou-se que, a partir de tais estratégias
utilizadas pelas mulheres e seus familiares, mesmo num contexto social de fragilidades,

conseguiram se reorganizar e se adaptaram a nova situacao.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Com a realizacdo desta pesquisa foi possivel compreender as vivéncias de mulheres -
maes que tiveram filhos com a Sindrome Congénita do Zika virus, apreendendo que,
mesmo com o impacto em suas vidas e nas vidas de suas familias iniciado com o diagnostico
de microcefalia, e, com isto, todas as dificuldades e situagdes de vulnerabilidade encontradas,
as mulheres mies fortaleceram-se, enfrentaram o evento estressor, reinventaram-se, buscando
adaptac¢ao a situagao.

Ficou evidente que no inicio o diagnéstico inesperado de microcefalia trouxe
limitagdes para as maes, com vivéncias complexas a partir de uma mudanga no sentido da
vida, passando por periodos de luto, enfrentamento e adaptagdo ao progndstico incerto e
desconhecido da SCZV. Diante dos resultados obtidos, conclui-se que foi confirmada a tese
de que as mulheres - maes de criangas com a Sindrome Congénita do Zika virus vivenciam
situacdes de vulnerabilidades e tensdes, criam estratégias de enfrentamento e se fortalecem
perante a adversidade, favorecendo a adaptagao.

Cabe salientar que o uso do modelo de resiliéncia, estresse, ajustamento e adaptagdo
familiar de McCubbin e McCubbin como referencial teérico favoreceu a compreensao sobre o
processo de adaptacdo, no qual algumas maes se adaptaram mais, outras menos, tendo sido
observado que as vidas dessas mulheres, pela complexidade e dindmica, a cada momento
requerem novas adaptacdes.

Destaca-se a importancia desta pesquisa para minha formagdo, ao desenvolver um
trabalho de campo com as mulheres — mées de criancas com SCZV, na qual ao conhecer as
suas viveéncias, pode-se, de certa forma, sentir um pouco das suas realidades. Nao foi facil a
imersao num contexto de sofrimentos distintos, mas a cada entrevista, um fortalecimento a
seguir em frente na conquista de melhores condi¢des de saude e politicas publicas. Essas
mulheres tém voz e € preciso criar condi¢des para que elas possam ser ouvidas.

Desarticulando das vivéncias e retomando ao lugar de enfermeira e docente, percebe-
se que um dos desafios tenha sido a apropriacdo de conceitos tdo novos em torno das
competéncias de cuidado, dando um novo sentido a sua pratica, nos quais a expectativa ¢ de
que a realizagdo desta pesquisa possa dar visibilidade ao problema, sensibilize e provoque
inquietacdes nos profissionais de satde, assim como comprometimento com os direitos das
mulheres.

Por estarem diante da situacdo de ter gerado um filho “anormal”, as feridas narcisicas

maternas que ja eram muito dolorosas passaram a ser marcadas por outras feridas, as
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violéncias produzidas pelo estigma da doenga, pela solidao, pelo desamparo, pelo despreparo
dos profissionais e fragilidades do sistema de saude — violéncias tais como as institucionais,
obstétricas, negligéncias, além de violéncias ja tipificadas na Lei Maria da Penha: fisica,
psicologica, e até patrimonial, todas, importante ressaltar, configuram-se como violéncia
contra as mulheres, portanto, violacao de seus direitos humanos.

Nesse sentido, identificou-se a forga dessas mulheres na sua integralidade, na
perspectiva se serem mulheres ativas e que protagonizam a rotina intensa de cuidados as
criancas e na luta e defesa ao direito a vida de seus filhos. Sao historias de vida que valem a
pena serem contadas, nas quais ser mae de “crianca especial” mostra inimeras singularidades,
tornando-as, também, “especiais”, notadamente, no protagonismo de suas vidas.

E importante que capacitagdes sejam oferecidos aos profissionais de saude para que
possam atuar de forma eficaz nesta perspectiva de cuidado ampliado, norteado por um
referencial técnico-cientifico, ético-politico e estético. Ressalta-se que a equipe deve estar
capacitada para o acolhimento e o reconhecimento de sinais de problemas emocionais,
psicoldgicos das maes, também aqueles que elas, as mulheres, muitas vezes ndo conseguem
nominar, mas sentem, em suas almas e corpos. E que possam desenvolver estratégias de
educacdo em satude que visem a promog¢ao do autocuidado e empoderamento dessas mulheres,
muitas vezes esquecidas em suas demandas e necessidades e no que esta sendo oferecido a
elas, que, como “rota de fuga” daquilo que se apresenta como realidade tragica, se
invisibilizam para manter um certo equilibrio.

Durante o processo de adaptacdo, ¢ importante que os profissionais de saude
envolvidos observem o momento que a mae estd vivenciando e, com isso, proporcionem
suporte social e psicoldgico, englobando as relagdes interpessoais dentro e fora do ambito
familiar. Os profissionais devem estar preparados para lidar com os possiveis desafios que
possam surgir desde o diagnoéstico inicial e durante todo o acompanhamento das criangas e,
por extensdo, de suas mdes, reaprendendo a cuidar. E importante fortalecer a assisténcia
multiprofissional em satde, onde o cuidado precisa ser integral, valorizando a situagdo em
que mae e filho se encontram naquele periodo.

Dentro dessa perspectiva, ressalta-se a importancia de que o enfermeiro e demais
membros da equipe de saide reconhegam-se como aqueles que podem intermediar as
dificuldades enfrentadas na trajetéria entre o diagndstico € o acompanhamento das criangas
com SCZV. Por ser um profissional fundamental no cuidado, o enfermeiro ¢ capacitado para
contribuir com a reestruturacdo da rotina dessas familias, por meio de um cuidado qualificado,

portanto, pertinente a cada caso, a cada mulher, a cada crianga, a cada familia.
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Apesar de estarem se adaptando a situacdo, as maes de criangas com SCZV “gritam”
por socorro, por ajuda, por apoio. A partir do reconhecimento das demandas e desafios
decorrentes do evento estressor, as vulnerabilidades e situa¢des de crise tornam-se acentuadas.
Considerando as causas psicologicas envolvidas, espacos terapéuticos de escuta e troca de
experiéncias com outras maes poderiam/deveriam ser criados. Dessa forma, faz-se necessario
desenvolver propostas de aten¢do que contemplem as maes e/ou as familias, compreendendo
suas particularidades e vislumbrando maneiras individualizadas de oferta de cuidado e de
assisténcia, sendo necessaria a concepcao de estratégias que visem a otimizagao do tempo em
torno das demandas e desafios inerentes a situagdo que causam a necessidade de
reorganizacdo no funcionamento familiar.

Frente ao exposto, outro ponto importante foi conferir as mulheres o lugar de fala.
Suas narrativas repercutiram a urgente necessidade de incluir centralmente, no debate de
politicas publicas sobre o Zika virus, politicas de saide da mulher, especialmente no que se
refere aos direitos sexuais e reprodutivos, de serem vistas como sujeitos plenos de direitos e,
para tanto, devem ser ouvidas, e, pela for¢a de suas vozes, serem capazes de produzir e
legitimar o discurso sobre a epidemia.

Outros resultados e perspectivas apontam novos caminhos que tém relagdo com o
lugar da enfermagem no cuidado a essas mulheres maes de criangas com a Sindrome
Congénita do Zika virus, no sentido de trabalhar em equipe multiprofissional, na
intersetorialidade, de forma a dar conta de um cuidado complexo e que exige
interprofissionalidade e reconhecimento de interseccionalidades.

Sinaliza-se aqui algumas classes tematicas abordadas a partir do modelo de resiliéncia,
estresse, ajustamento e adaptagdo familiar de McCubbin e McCubbin, que ndo foram
utilizadas na tese, mas que serdo importantes na constru¢do de produgdes académicas e
também publicagdes de artigos cientificos. Além disso, serviram como um amadurecimento
como pesquisadora, reconhecendo que ainda existem caminhos que estdo mais firmes e outros
que precisam ser fortalecidos, além de terem relacao com o cuidado e com a Enfermagem.

Um desses componentes ¢ o da aprecia¢do familiar, que aparece em dois momentos:
primeiro, quando a mae e a familia tomam conhecimento do diagndstico, e a apreciagdo que €
construida desse estressor e da situagdao ao longo do tempo. A apreciagcdo sobre o estressor
indica como a familia visualiza a situagdo, qual a intensidade e o grau controlavel ou nao.

Na pesquisa, deparou-se tanto com apreciagdes negativas, quanto positivas. Em
relacdo aos aspectos negativos, encontraram-se: situagdes de quebra de idealizagdo sobre o

filho, choque e desespero, culpabilizacdo, tristeza, ndo aceitagdo, castigo, depressao, falta da
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paciéncia, julgamentos/preconceitos, entre outras. As apreciagdes consideradas positivas
foram: alegria, felicidade, amadurecimento, unido familiar, ben¢do, paciéncia, entre outras.

Apesar de alguns avangos culturais e sociais em relagao a maneira de reagir diante de
pessoas com malformagdes, ainda existem tabus. Na pesquisa, o preconceito apareceu de
forma recorrente e como um importante desafio a ser enfrentado.

No periodo da producdo de dados, as mulheres tinham filhos entre 1 e 2 anos de idade.
Elas ainda estavam com os filhos nos bragos e falavam na expectativa da concretizagdo da
desabilidade, na qual os desafios se relacionavam ao desenvolvimento infantil e alfabetizagao
da crianga. Dessa forma, alcangar os principais marcos do desenvolvimento infantil, tais como
sentar, comer ¢ andar eram comuns, o que ¢ proprio das desabilidades. A expectativa dessas
mulheres era em torno de a crianga poder andar.

Para além dos problemas de saude, a proxima etapa a ser enfrentada esta relacionada
com o desenvolvimento e preocupagdo materna quanto a autonomia para alcance de
cidadania, seja na inserc¢ao social, na garantia do direito a escola, de inclusdo, de entrada num
sistema de ensino, processos que exigirdo dessas mulheres outras lutas, outros desafios,
ficando clara a ansiedade materna em torno das expectativas futuras, ou seja, a apreciagdao
para além do estressor. A independéncia ¢ um dos fatores que mais motivam as maes no
processo de reabilitacao dos seus filhos, na qual a inclusdo ¢ uma batalha diaria, um constante
envolvimento entre familia e sociedade, onde se faz necessaria a unido pelos seus direitos,
exercendo sua cidadania de forma consciente e critica.

As principais limitagdes encontradas foram a realiza¢do das entrevistas apenas com as
maes das criangas acompanhadas no servigo de referéncia. Ouvir outras maes, familias e
acompanhantes poderia ter mostrado realidades e desfechos diferentes. Assim como conhecer
familias de criangas acometidas pela SCZV que ndo estivessem recebendo assisténcia por
fatores distintos e daquelas que ndo sobreviveram a tragédia.

Por se tratar de um problema de satide publica, longe de ser resolvido, acredita-se que
esta pesquisa podera contribuir para orientar os enfermeiros e outros profissionais de saude
nas questdes relativas ao funcionamento das familias e o enfrentamento, subsidiando, dessa
forma, os elementos e as praticas de cuidado direcionadas ao processo de adaptagdo na
Sindrome Congénita do Zika virus. Além disso, colaborar com a construgdo, atualizagdo e
efetivacao de politicas publicas direcionadas para as criangas € maes e, consequentemente,
suas familias, garantindo maior reconhecimento no campo dos discursos comuns e, também,

na reivindicacdo publica por direitos. Espera-se que os resultados possam servir como norte
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para o planejamento de politicas e programas de orientacdo e abordagem em satde de familias

na mesma situagao.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO-TCLE

Convidamos a Sra. para participar da Pesquisa VIVENCIAS DE MULHERES -
MAES DE CRIANCAS COM SINDROME CONGENITA DO ZIKA VIRUS, sob a
responsabilidade da pesquisadora Graziela Brito Neves Zboralski Hamad, a qual tem como
objetivo compreender as vivéncias de mulheres - miaes que tiveram filhos com a
Sindrome Congénita do Zika virus.

Sua participag@o ¢ voluntaria e se dara por meio de uma entrevista gravada através de
um gravador portatil digital. Os riscos decorrentes de sua participacdo na pesquisa sao
minimos: exposi¢cdo da entrevistada, constrangimento ou quebra de sigilo relacionado ao
conteudo apreendido. Entretanto, para que ndo acontega tal fato, a pesquisadora adotara os
cuidados necessarios para evita-los, através da preservacao da privacidade das entrevistadas
pela garantia do anonimato por meio do uso de codigos; pelo uso exclusivo das informagdes
colhidas apenas para a execu¢do do projeto em questdo, e pelo agendamento e duracdo das
entrevistas conforme a sua disponibilidade, bem como a escolha de um ambiente reservado.

Se a Sra. aceitar participar, estara contribuindo para identificar e fortalecer discussoes
acerca das vivéncias de mulheres - maes que tiveram filhos com a Sindrome Congénita do
Zika virus, de modo a impulsionar a producdo e disseminagdo de novos conhecimentos em
diversos contextos, na perspectiva de operar melhorias na qualidade de vida dessas e de outras
mulheres.

Se, depois de consentir em sua participacao, a Sra. desistir de continuar participando,
tem o direito e a liberdade de retirar seu consentimento em qualquer fase da pesquisa, seja
antes ou depois da coleta dos dados, independente do motivo e sem nenhum prejuizo a sua
pessoa. A Sra. ndo terd nenhuma despesa e também ndo recebera nenhuma remuneragdo. Os
resultados da pesquisa serdo analisados e publicados, mas sua identidade ndo sera divulgada,
sendo guardada em sigilo.

Para qualquer outra informagdo ou duvida, a Sra. poderd entrar em contato com a
equipe cientifica no namero (083) 2101-1684, com Graziela Brito Neves Zboralski Hamad,
Universidade Federal de Campina Grande, Campina Grande, Paraiba, Brasil. Endereco: Av.
Juvéncio Arruda, 795, Bodocong6, CEP: 58.109-790. Campina Grande/PB, Brasil. A
participante também podera optar em contatar o Comité de Etica do Hospital Universitario

Alcides Carneiro da Universidade Federal de Campina Grande CEP/ HUAC — Comité de
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Etica em Pesquisa com Seres Humanos. Rua: Dr. Carlos Chagas, s/n, Sio José¢. Campina

Grande/PB. Telefone: (83) 2101-5545.
Consentimento Pos-Informacao

Eu, , fui informada

sobre o que a pesquisadora quer fazer e por que precisa da minha colaboragdo, e entendi a
explicacdo. Por isso, eu concordo em participar do projeto, sabendo que ndo vou ganhar nada
e que posso sair quando quiser. Este documento ¢ emitido em duas vias que serdo ambas

assinadas por mim e pela pesquisadora, ficando uma via com cada uma de nos.

Assinatura do pesquisador responsavel

Assinatura do Participante

Impressao do dedo polegar (Caso ndo saiba assinar)

Campina Grande, / /
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APENDICE B — INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

Local: Data: / /

1 PERFIL SOCIOECONOMICO

Entrevista: Idade:
Escolaridade: Ocupacao:
Estado civil: Renda Familiar:

Cor declarada: () Branca ( )Amarela ( )Parda ( )Negra( ) Outra

Municipio de residéncia:

2 HISTORIA OBSTETRICA

Numero de gestacdes: Numero de partos: ( )Vaginais () Cesareos
Numero de abortos: A gravidez foi planejada? ( )Sim ( )Nao

Periodo da gestagdo em que teve Zika:

3 ROTEIRO DE ENTREVISTA BASEADO NO MODELO DE MCCUBBIN &
MCCUBBIN (1993)

Sobre o evento estressor e a percep¢ao da familia sobre o mesmo:

- Conte-me como vocé€ soube que o seu bebé tinha a Sindrome Congénita do Zika virus
(anteriormente conhecida por microcefalia).

Questdes de apoio para a pesquisadora:

- Quem falou primeiro com vocé sobre o diagndstico?

- Vocé considera que a forma foi adequada?

- Ha algo que vocé gostaria que tivesse sido de uma forma diferente?
- Vocé recebeu algum tipo de ajuda dos profissionais de satde?

Vulnerabilidade

- Conte-me sobre sua familia, sobre seus membros € como era a vida de vocés na época da
descoberta do diagnostico.

Recursos da familia
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- Na sua opinido, quais recursos da sua familia ou estratégias utilizadas por vocés foram
importantes para enfrentar a informagao do diagnostico?

Coping

- Conte-me sobre as mudangas que foram necessarias em sua familia apds o nascimento de
seu filho.

- Sobre os primeiros anos apds o nascimento: Conte-me como foi para vocé e sua familia a
vida do seu filho do nascimento até o momento atual. Quais foram as coisas mais uteis para
vocé inicialmente?

Acumulo de tensoes e estressores de transicao

Houve coisas que tornaram esse processo mais dificil? Se sim, quais foram?

Tipologia da familia e novos padrées de funcionamento

- Conte-me sobre sua familia, sobre seus membros e como ¢ a vida de vocés hoje. Na sua
opinido, houve mudangas do momento do nascimento de para o momento atual?

Recursos familiares e suporte social /Coping

- Na sua opinido, quais sdo os recursos/estratégias necessarias atualmente na sua familia para
lidar com o fato de ter uma crianga com a Sindrome Congénita do Zika virus?

Percepc¢io da familia para além do estressor

- Descreva para mim como vocé percebe a sua familia atualmente (organiza¢do, membros,
expectativas, planos, objetivos, entre outros).
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APENDICE C - ROTEIRO PARA CONSTRUCAO DE GENOGRAMA E ECOMAPA

GENOGRAMA

Componentes familiares:

- Quem faz parte da familia?

- Quem sao os pais da(o) (nome da crianga)?

- Quem sao os irmaos da(o) (nome da crianga)?

- Quem s3o os pais da(o) (nome da crianga)?

- Quem s3o os avos paternos e maternos da(o) (nome da crianga)?

- Perguntar sobre o relacionamento entre estes componentes (Observar as interagdes

familiares, o que € dito e a maneira como ¢ dito.).

ECOMAPA

O genograma ¢ colocado em um circulo central e ao redor deste circulo central serdo
registradas as pessoas ou organizagdo com os quais a familia se relaciona. Serdo desenhadas
linhas entre a familia e esses O0rgdos ou pessoas (circulos externos) com a finalidade de

sinalizar os vinculos afetivos estabelecidos.

- Quem sdo as pessoas que ajudam vocés no cuidado com a crianga?

- Quais as instituigdes comunitarias de que vocés participam atualmente?
- Desses locais, quais sao os mais importantes?

- E 0s menos importantes para vocés?

- Como ¢ o relacionamento de vocés com esses locais?

*Baseado nas propostas de Wright e Leahey (2009) e Nishimoto (2012).
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APENDICE D - Sistema de cédigos utilizado para a anilise dos dados.

Baseado no Modelo de Resiliéncia, Estresse, Ajustamento e Adaptacdo Familiar de

McCubbin; McCubbin (1993).

CODIGOS

DEFINICAO

1. Evento estressor

Representa 0 momento no qual a familia foi informada
sobre a possibilidade do diagndstico ou da sua
confirmag¢do da SCZv, bem como o local e forma com
que aconteceu (Ex.: Consulta pré-natal ou pos-natal,
exame que possibilitou a informagdo, profissional que
informou e forma da conduta, possiveis reagdes e
sentimentos pessoais e familiares frente a descoberta, se
recebeu algum apoio).

2. Apreciacao sobre
estressor

(1)

Indica como a familia visualiza a situacdo estressora,
qual a intensidade e o grau controlavel da situagao (Ex.:
conhecer a definicdo subjetiva da familia acerca do
evento estressor ¢ suas demandas e preconceitos, sendo
aqui considerado o sentimento da familia desde o
momento do diagndstico até a adaptagdo).

3. Apreciacio sobre
esquema familiar

(1)

Consiste na apreciagdo para além do estressor, que
envolve os significados das mudangas dos padrdes de
funcionamento ¢ o esquema familiar, ou seja, valores,
objetivos, expectativas que representam o senso de
identidade  interno  daqueles  membros  (Ex.:
organizagdo, membros, expectativas, planos, objetivos,
etc.).

4. Acumulo de tensoes
estressores de transicao

(

Representa os desafios e dificuldades enfrentados pela
familia no processo de adaptag@o apos o nascimento da
crianca (Ex.: se houve algo que tornou o processo de
adaptacdo familiar mais dificil, como satisfazer as
necessidades da crianga com a SCZv e lidar com os
constantes desafios aplicados na vida familiar).

5. Recursos familiares

Incluem os recursos ou estratégias utilizadas pela
familia que foram importantes para enfrentar as
mudangas desde o diagndstico até o momento atual.
(Ex.: todos os mecanismos, recursos € capacidades de
que a familia dispde para enfrentar as adversidades,
como a coesdo, a adaptabilidade, a organizagao,
habilidades de comunica¢do, capacidade de resolucao
de problemas e a for¢a da familia).

6. Suporte social

Consiste em recurso da comunidade e inclui parentes,
amigos, servicos de saude e instituicdes que auxiliam a
familia no processo de enfrentamento e adaptagdo a
sindrome (Ex.: se houve e como aconteceu a
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cooperagdo e o envolvimento dos membros da familia e
comunidade para lidar com o fato de ter uma crianga
com a SCZv).

7. Resolucao de problemas e
estratégias de coping

Compreendem acdes e habilidades que as familias usam
para lidar com os eventos estressores. Os esforcos
adotados, de forma individual ou familiar, para o
enfrentamento das dificuldades, envolvem a capacidade
de gerenciar um estressor, identificar caminhos
alternativos e desenvolver padrdes de resolucao de
problemas (Ex.: quais foram as estratégias utilizadas
para enfrentar e resolver os problemas apresentados).
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APENDICE E - GENOGRAMAS E ECOMAPAS DAS FAMILIAS

LEGENDA:
Homem Mulher
Fluxo de energias Vinculo Vinculo Vinculo
& recursos forte moderado fraco
— TTTTTIIIITIIT mmmmmmmmmmms |
<t|—(§> </t|_(j> @ O O Frequenta
S — futiliza
Maoram S Relacdo -
! Grupolfamilia |dade - Pessoa Divércio .
juntos P (ex & meses) conjugal indice ) Clinica
_______ Filiagdo + (Departamento
{Unido Separacio
estavel)
(Casamento) Problemas

na relacdo



FAMILIA 1

200

Ex-companheiro

Esposa Irméo Irmao Esposa

Maora com
o pai

Mora com
o pai

M1
Dona de casa

Companheiro
Motorista

. . (Ajuda)

04

1° Filho

Sindrome
Congénita
do Zika

Fisioterapia
(poucos recursos)

Tratamento

Tratamento

Filha Policlinica i

(4x semana) ::

FAMILIA 2

Instituto
filantrépico

(1x semana)

Companheiro M2
Desempregado

(ajuda)

' Sindrome !
Congénita do Zika

Dona de casa

................. SR SRR

Centro
Especializado em
reabilitagao

(1x semana)

Transporte

Prefeitura

Fisioterapiae
puericultura

<—— APAE

(3x semana)

Transporte

Prefeitura

Pediatria,
oftalmologista, entre
outros

Centro de
reabilitacao

(1x semana)



FAMILIA 3

/

Mae
Y
_—
Companheiro M3
Mototaxista Dona de casa
(ajuda)

1,7

Pai
(ndo assumiu)

Ex-namorado
Solicitou
DNA

Y,

Sindromeé
Congénita dg Ziky s

FAMILIA 4

]
]
]
]

L

Instituto filantréopico

(acompanhamento
ainda néo iniciado)

Tratamento

Centro de
reabilitacdo
(2x semana)

Ajuda

/

Marido

(ajuda)

iy

Sindrome
Congénita do Zika

M4
Dona de casa

Transporte

4 Prefeitura
e do
id municipio
(Consegue sempre)

Tratamento

Instituto
filantrépico

(2x semana)

Centro de
Fisioterapia e reabilitacao
atendimentos

agendados (1x semana)
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FAMILIA 5

FAMILIA 6

Avo
materno

A
i
Ave v

Py

materna .\
(Ajuda) %,

" Acompanhamento
fisioterapeutico

Instituto
filantropico

Fisioterapia e terapia
ocupacional
- e adiretora ajuda

Centro de
reabilitacao

(2x semana)

M5

\

Marido
surda-muda Trabalha
surdo-mudo
1,9 1,9

y

Sindrome Congénita
do Zika

A

Companheiro
Trabalha
(ajuda)

M6

Dona de casa
(faz acmpanhamento psicolagico)

Autista

Também
frequenta centro
de reabilitagdo

-3 B |

Sindrome
Congénita do Zika

Diretora do
servigo

Ajuda
(valor da passagem)

Fisioterapia e apoio
psicologico

¢ Instituto

filantropico
(1x semana)

B LR L T Bk

Tratamento

Centro de
reabilitagédo
Filhos (2x semana)
M6 (1x semana)
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A

18

o

(2x semana)

FAMILIA 7
Mae P S—
Ajuda
(Ajudam as vezes)
Companheiro M7
Trabalha na Dona de
roga casa
Terapia ocupacional/
psicologia
Centro de
reabilitacdo
Filha (1x semana)
Mée (1x més)
Fisioterapia
Instituto
filantropico
(2x semana)
FAMILIA 8
Sogra
il Idosa
-«
e e R e TrﬂnSpOfte
i H Prefeitura
Companheiro M8 H
i i Dona de :
esempregado casa: '
T T - Tratamento
E Centro de
H reabilitacao
t

Ajuda

Ajuda

Sindrome
Congénita do Zika.

Tratamento

Instituto
filantropico

(2x semana)



FAMILIA 9
Prefeitura Transporte
(dificuldades na
.----1 gestao anterior)
4 = / """"
s EX- X
companheiros M9 )
Nio pagam Dona de casa e !
er[:sgo empregada H
P doméstica . «
] Fisioterapia
ol e fonoaudiologia
Centro de
18 10 6 1,9 reabilitacdo
(2x semana)
Sindrome
Congénita do
Zika Al o i
Fisioterapia
k
Instituto
filantrépico
(1x semana)
FAMILIA 10
Sogros
N&o saljem onde ©
eles moram Ajudam Separada
18  [rnebsneeeesl Fisioterapia
: : Instituto
Cunhado Companheiro CursaMn;ljg : Filantropico
desempregado H

b,

(gravida de 7 meses)

Sindrome

Congeénita do

Zika

(1x semana)

|
'

1

i

i

'

|

|

:

9° ano .
i

i

H

|

|

'

i

i

i

|

Fisioterapia

Centro de

Reabilitacao

(2x semana)

Motorista
do servigo
de
referéncia

204



FAMILIA 11 F e———
Avé materna -~
B _—
EE 31 :::::::::::::::::::::E:
(i : Companheiro M1 :
i motorista Dona de casa i
" 8 @ ‘ " :
S it Sindrpme U
L Hiperativo Congénit4 do Zika Recém-nascido B )
FAMILIA 12
Tratamento Acompanhamento
psicologico
Instituto Cen_tro d?
filantrépico Nfeabllltagao
(2x semana) Mae (1x semana)
Filha (2x semana)
' - S
_— >
Companheiro M12
mecanico Dona de casa
ajuda

«  Congénita do Zika

Sindrome

Tratamento e
transporte

Municipio de
residéncia
(2x semana)

dificuldade no
agendamento de

transporte

“I:\‘ Acompanhamento
= Tratamento psicologico
. Centro de
Instlgut_o reabilitacao
filantropico

(1x semana)

(2x semana)
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FAMILIA 13

Mora em
outro sitio

Avé materna

Tratamento

Marido

trabalha como
repositor

: Centro de
' reabilitacao

(2x semana)

1,5
Tratamento

Universidade
estadual

\ (2x semana)

Transporte Tratamento

Sindrome
Congeénita do Zika

Instituto
filantrépico
(2x semana)

Prefeitura

Cuidadora ajuda nos
cuidados durante o
FAMILIA 14 dia

v Tratamento

Ex-marido
agressivo, ja
tentou mata-la

Centro de
reabilitacao
(1x semana)

trabalha comot i}
gargonete

Tratamento

Centro de
reabilitacdo
(1x semana)

Sindrome

/ tem problemas de saude e
dificuldade de conseguir }

b
medicamentos at

Grupo das Mées,
onde uma da forga a outra.




FAMILIA 15

FAMILIA 16

Sogro

» Transporte
— Prefeitura
24
Companheiro M15 . Tratamento
Desempregado Estudante \
| : Centro de
T : reabilitagdo
E (3x semana)
7 18  |F-------- ,
: Fisioterapia,
[EEEEEE fonoaudiologia e
- Sindrome H equoterapia
TG deS Congénita do Zika :
Tem um cavalo e '
faz equoterapia : AEAE
F|5|ot_era!:> il fosemeend Tratamento
respiratoria
Universidade Instituto
estadual filantropico
(1x semana) (2x semana)
= N
e > P
] 39  }----- - Pastora da
. igreja
Copanheiro M16 P
Motorista alternativo Dona de T Trabamensd
casa :
f € Centro de
' reabilitagdo
i (1x semana)
6 | ([ 110 e L.
TAE SRR Tratamento
Sindrome ﬂ, Instituto
Congénita do Zika : filantrépico
- T (2x semana)
Transporte

Prefeitura
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FAMILIA 17

FAMILIA 18

Agente de
salde
(ajuda)

-
—_—>
29 e -
Copanheiro M7 E
Desempregado, Dona de doEEREE Tratamento
adotado e ndo casa :
conhece 0s pais !
i< Centro de
H reabilitacado
E (1x semana)
8 T i
E AEEEEEE Tratamento
Sindrome ‘ Instituto
Congénita do Zika \ filantrépico
A (2x semana)
Transporte
Prefeitura
~
—_—>
18  fresmpesess .
Copanheiro M18
L=y Tratamento
Trabalha Danade !
casa !
< Centro de
: reabilitaggio
(1x semana)
18 [ e s :
-«
Sindrome Transporte
Congénita do Zika (dificuldades em
b conseguir)

Prefeitura
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FAMILIA 19

Avo
materna

(ajuda)

FAMILIA 20

( e 3 rzz3  Tratamento
; < Ccentrode
! reabilitacéo
23 B i -
! (2x semana)
(assassinado) M19
Dona de Tratamento
R casa
Centro de
reabilitacéo
(1x semana)
7 18  {oeremeon
Saiu da Saiu da Sindrome Transporte
escola escola Congénita do Zika (nem sempre
Nao foi Eansegue)
regiistrado pelo pai
Servico de
referéncia
-
—_—>
29 )
C hei M29
pan g Tratamento
Agricultor Dona de casa
Centro de
reabilitagao
(1x semana)
9 1L oy <
Tratamento
Sindrome Congénita
do Zika
! Instituto

Fisioterapia 1x por
semana e transporte

Prefeitura/municipio de origem

filantrépico

(2x semana)



FAMILIA 21

Transporte

Prefeitura

Dificuldade
no transporte

Ex-companheiro

FAMILIA 22

Sindrome
Congénita do Zika

Avo materna

Tratamento

Centro de
reabilitacéao

(1x semana)

B Tratamento

Instituto
filantrépico

(2x semana)

Companheiro
Desempregado

M22
Dona de
casa

Apresentou crises
convulsivas.
Ainda ndo fez
exames para saber
acausa. E
agressiva e tem
ciumes

Sindrome
Congénita do Zika

Faz atividades
em casa

Tratamento

Centro de
reabilitacédo

(1x semana)

Transporte. Tem
dificuldade em
conseqguir

«—

Prefeitura
da cidade

210
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FAMILIA 23
Transporte
(dificuldade na Grupo acabado
gestao anterior)
Prefeituré‘\\ G:\l:ggsde
r SNCK
> 0
4 22 Psicdloga
: M23 ‘
Companheiro Cursa pedagogia
Formado em (EAD)
tecnologia da Sente falta da
informagao psicologa, do servigo |, ¢
i de referéncia e do - .
(Ajuda) I_—| grupo de mées que . Fisioterapia
! acabou _.-z2"] e fonoaudiologia
Centro de
3.6 reabilitagdo
(2x semana)
Sindrome "
Congénita do
Zika g 3
Fisioterapia
i
Instituto
filantrépico
(1x semana)
FAMILIA 24
34
Companheiro M24
desempregado Dzr;:;acle :
: «
T I "
| Tratamento
8 1’6 ------ :::::':::::::_
", 4 Centro de
Sindrome ! | reabilitagdo
Congénita do : (1x semana)
Zika !
L \
» ____________ tratamento
E Instituto
H filantrépico
Transporte e (1x semana)
fisioterapia
Cidade onde

reside
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FAMILIA 25 = ™
e 32  permsespeosmssssensd Sl ias.
« '
Ex- M25 ' Companheiro
companheiro s :
P Dona de | servente de )
casa ! pedreiro :
E A :
T t ! \ :
. : ( \ :
15 4 (0 00 H---- L
1,10 H
E azzit 5
Casada Sindrome :
Congénita do !
Zika H
/ - ;
: he
— N po :
Avé materna -zt tiiiiiiiiin 8 i : 1,1
:: Transporte 1“
" (dificuldades) *
i fisioterapia
" respiratoria
H Prefeitura
tratamento Universidade
estadual
Centro de (1x semana)
reabilitacdo
(2x semana)
FAMILIA 26
g e Pais e 9 irmaos
35 T Familia
E A abandonaram quando
. descobriram a gravidez.
Mm26 ' *visitam apenas a
Ex-marido Donq HEicdss : outra filha.
engravidou de um| |
desconhecido em| 1
uma festa ! <«
tratamento
Centro de
Sindrome reabilitacao
Congénita do Zika (2x semana)
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FAMILIA 27 Transporte
Prefeitura’.,
” z s
Pedreiro
(Ajuda) —>»
Companheiro .
continua casado M27 H ¢
no papel com a ex- Dona de
mulher que vive casa !
com outro homem !
! Tratamento
; Centro de
9 1,9 H reabilitacao
- (2x semana)
Sindrome \
Congénita do Zika Tratamento
\
Instituto
filantrépico
(1x semana)
Sogro Cunhada
FAMILIA 28
Marido
T S——
_Fompanheirg------------q--ononnie-
(Ajuda)
Ajudante de
- pedreiro M28 Transporte
' agendado
: Dona de casa -— g
\ | Prefeitura
4 ; 1,8 5
Chamava a avo | | - ~~._‘_\
S de mae ! Sindrome Congénita L R PR ———— '
k. ! do Zika i
’ Tratamento
Centro de
reabilitacdo
Faleceu (5x semana)



FAMILIA 29
Programa de
jovens e adultos
Fuga
Tratamento Trabalho
Marido M29
Formada em Instituto
Desempregado pedagogia filantrépico
(1x semana)
s | Tratamento
3 Centro de
! reabilitacéo
Sindrome Congénita i
do Zika : (1x semana)
3 Apoio do grupo de
3 méaes
[Mransporte agendadg Familia do instituto
de pesquisa
Prefeitura
FAMILIA 30
Text
13 11 8
Sindrome
Congénita do Zika
-

Transporte

Prefeitura

Tratamento Tratamento
Instituto Centro de
filantrépico reabilitagao

(1x semana) (1x semana)
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Transporte
(considera terrivel)

Companheiro
Empacotador

Sindrome

Congénita do

Zika

Dona de
casa

Prefeitura

Professora

— |
!

o Natagéo

Academia
privada

(1x semana)

T

T Tratamento

Tratamento
Instituto Centro de
filantropico reabilitagao

(1x semana)

(2x semana)

Acompanhamento
de 5 Psicélogos

FAMILIA 31
Mo
FAMILIA 32
Beneficio
Yais Governo

Ex-
companheiro
Ajuda mas néo
paga penséo

f—/

Pai

Dona de casa

(ensino médio completo)

Sindrome
Congénita do Zika

215

N ek
" €«
W Fuga
qizz1z2:4  Tratamento
o Academia
Centro de
reabilitacao
(3x semana)




FAMILIA 33 /
I, RO | SN i T Prefeitura
(Ajuda) <
—>
Dona de
Ex- casa
companheiro descobriu
N3o trabalha, gravidez de 2 Tratamento
bebe e & agressivo meses (elogiam e se sentem
1,7 ; T a vontade)
l Centro de
sindrome Congénita reabilitagao
do Zika (1x semana)
FAMILIA 34

Ex-
companheiro

Trabalha
(abandonou)

e D g
Médico X, B
& B s .
pediatra o e
i ! N

Faz RN
acompanhamento

M34

-~

Sindrome Congénita
do Zika

Pai

Familia de maes

Tratamento

Centro de
reabilitacao

(2x semana

Tratamento

Institutg
filantropico

v
(2x semana)

"

Familia de maes
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FAMILIA 35 s
Companheiro M35 “:‘.
Donade i
casa i
16 | i
Sindrome :
Congénita do Zika i
v,
Mora na
mesma rua
FAMILIA 36

£ois Tratamento

Transporte
(até 3h de viagem)

Prefeitura da
sua cidade

Instituto
filantrépico

(2x semana)

4_
- CEIE Tratamento
Centro de
Reabilitacédo

(1x semana)

@

\ ¥
—>
Ex-marido M36 E
Paga penséo da filha mais Iniciou faculdade
velha. de RH.
Trabalha de supervisor em Trabalha como caixa
restaurante. de uma panificadora.

Congeénita do Zika
foi liberada de
algumas terapias

Sindrome

Ex-
companheiro

Né&o ajuda e
abandoou

N

Pediatria e
neurologia

Centro de
reabilitacdo

217




FAMILIA 37

FAMILIA 38

'
'

'
'
.

Ex-companheiro

Companheiro

16 3

Conserta moveis

Pai do

2° filho
Assassinado.
* Tinha envolvimento

com drogas.
e 1.1
T, Tratamento
Sindrome
Congénita do Zika *~._Instituto filantrépico

2,6 .. (1x semana)

Esta sem frequentar

Parou de frequentar Centro de
Transporte reabilitagéo
Prefeitura da sua cidade Centro de reabilitacéao
Sem
acompanhamento
Centro de Pai Mae
reabilitacao \
A chamaram para
avaliagéo
«—
S Tas ST 24
B - . _M3s Irméo Irma
companheiro Ensino médio incompleto e ™. _
desempregada. N
Locomove-se de onibus. % T
. . Esta sem
Fisioterapia acompanhamento
Sindrome Congénita
do:Zlka Instituto Centro de
filantropico reabilitagdo

(1x semana)
Conta que a filha ndo
teve evolugdo, pois ndo
permite estimulacéo.
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FAMILIA 39

FAMILIA 40

Mae
(avé materna)

219

Pai

e
Companheiro pol :
—_— ;
Desempregado " !
Tratamento ::::::::::::::::;") E
: : Irma
: ' Moram perto
Centro de : LPR L | AT : & ajudgm
reabilitacao I, et
(1x semana) ‘_._:—_'—"" Tt v_\
: Sindrome =5
Congénita do Zika ) Transporte
Tratamento
Carro da prefeitura
Instituto Gasta cerca de 4h de
filantrépico viagem.
(1x semana)
Fuga
e e e s e B Academia
; Trabalha
H na feira '
> : o2
,,,,,,, e &
Vizinha
— b ~
Avo \'--‘\
materna Companheiro M39 T
Ajuda Ajuda no Ensino médio - e Chamaram para
cuidado completo, trabalha e valiacas Igbal
como baba - cdog
Centro de
! reabilitagao
- (1° dia)
10 8 5 2,2
Sindrome
Congénitado
Zika
Diagnostico
tardio
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ANEXO A - PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

UFCG - HOSPITAL
UNIVERSITARIO ALCIDES w
CARNEIRO DA UNIVERSIDADE

DADOS DO PROJETO DE PESGUISA

mummmuﬁsmmmmmummm
Pesquisador: Grazela Bmio Neves Zooralskl Hamad

Arsa Tematica:

Versdo: 2

CAAE- ©8246017.5.0000.5182

Instituicho Proponants: Universidage Federal de Campina Grande

Patrocinador Principal: Financlamento Fropno

DADOS DO PARECER

NUmero go Parecer. 2. 113518

Apresentag3o do Projeto:

A pesquisa seguira UMa 3bordagem de cunho SxpiofEitno, Com abordagem qualitatya & ser drecionada
35 m3Ss 02 cNangas com microcerala resideniss Na segunda MacTomegao da Paralba, Aacompannacas no
Centro Especializaco em Reabiltacdo (CER) de Campina Grande — PB. O embasameno 120ico utlizado
5273 0 00 Moceid de resliéncia,. esvresze, 3jusiaments & adaptacio tamiliar, que compreante 3 resposta 3
famiiia dante de um evenio esiressor provocato 3 parr 83 ocomencia de uma doenda (McCUBEIN &
McCUSBIN, 1933) Atuaimente, aproximadamente 127 criangas 0o esiado da Paraina s30 atendldas na
FE'Erancis sUDracitada A colEt3 02 d300S ££ 03ra 3l 3 s3IWragso d3c enfrevisias, operacionalimens
definido como a suspensdo de Inclusdo de novos participantes quando os dados obEdos passam a

apresentar, na avallagdo 00 pesquisador, Certa redunaancia ou repeliglo (FONTANELLA, 2011)

Objstivo da Pesquisa
Obietvo Primana:
- Compreender 3 vivéncia de mdes que veram fllhos com 3 sindrome congénita do Zka.

Avaliagao dos Riscos & Benshniclos:
Riscos

Enderego.  Hus Dr Carnos Cheges W o

Babrre:  Slo ol CEP. &g w7470

uF: Fa Mluriciphs.  CANMPINE ORANDE

Tobefome:  [E301 0755604 Fax. (BXEZ01-S50% E-mall.  cmodd s Uy edu by



UFCG - HOSPITAL

UNIVERSITARIO ALCIDES w
CARNEIRO DA UNIVERSIDADE

- Frente 3 necessidade do siglio & baseando-ee na Resolucdo 456/12, verfica-se que existem rscos
Inaremtes 35 peSqUIS3S QU SNVOIVEM SE7EE NUMAN0S POOSNdD &7 e IMediains ou 13rMios &, portanto, 3
presente peSqQUIsa POOETa apresentar o Nsco de xposipdo do sujefio, constrangimento ou quebra de sigio
relacionado a0 CoME0a0 apreendlon. Enfretanto, para que nio aconieca 13l fato, 3 PESQUISA0Oa a00tar s
CUII00E NSCEEEAN0E DIr3 SWil3-H08, AVaves 43 presenacio 03 DMVACitade 038 entrevisianas pela garanta
do anonimaio por melo do Uso dE sigas; pelo Uso exclusivo 438 Informacdes

coinkias apenas para 3 execugdo do projeto am questio, & peio 3gendamento & durag3o das entrevistas
conforme a dlsponibilldade das MesMos, bam COmo a escoina 0@ um ambilente resenvado, respeltando
10005 06 qUESIiDs CONSIANTES N refenda Resoiuga0 & SUSS COMPIEMENtanss N3 SXecUCI0 08518 DIDjEtD.

Cortmancic d Pewcer I #0240

Beneficios:

- Compreender es53 realidage e analis3-a em profundidade podera contribulr com a qualifcagdo da
assisténcia dos profissionals de salde que Bdam diretamente com e553s mulheres nesse contexto, &
possivelmente favoracer 3 adapiacio deias e de suas Tamilas e das novas familas que virdo a ter flhos

COm 3 sindrome congénita do Zika

Comentarios & Consideragles sobrs a Peequisa:
O projeto apresenta relevancia Gentmea e socal.

Conslderaghes sobrs oe Termos de apresentag3o obrigatona:

A pesquisadora apresentou 3 seguinte documentacdo

- Projeto oetainaao;

- Foina o= rosi para pesquisa envoivendo seres humanas;

- Termo o2 Autonzagdo InsTtucional 0o diretor do CCBS-UFCG;

- Termo de Autorizaclo InsStucional da coordenadara de Educagio na Saude de Campina Grande;
- Termo de Autorizacio InsStucional 3 gerente da atenglo basica

- Termo de Autorizagio Insttucional da diretora do Cantro Espedalizado em Reablitagio;
- Termo de CoOmpromissD das pesquUISIacoras;

- Termo de COmproMiSSo de divulgagio dos resultatos;

- Temo de consentmento livre & esclaracido (makor de 15 anos |;

- Termo oe assengmento (e & esciarecion.

Enderegr:  Mus [ Cadlos Chagem, wn

Bairte  Sdo Josd CEP: 58 17570
UF: PB Munaspio.  CAMPING GRANDE
Tolefone | ga0101-5545 Fax: (BE20N-557% E-madl coollumc Sy edu by

hgnm S de G
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UFCG - HOSPITAL
UNIVERSITARIO ALCIDES

CARNEIRO DA UNIVERSIDADE

Cortsaacic 3o Pawcer I 10290

ALTES0eNoU:

- Termo o2 consentmento ivre e esclaracido (menor de 18 anoe).

Conclusdes ou Pendéncias & Lista 0 INadequagies
Aengeu 3 solicitaghes Apmovaco.
Consdoeragdes Finals a criténo do CEP:

Ests parecer fol slaboraco basaado NOS AOCUMSNtos abalxo relacionatos

QA ™

Tipo Documento Ao Fostagem ALnor SuagS0 |
INormacies Dascas| PE_INF ORMALOES_BASICAS_DO_P | DADe2017 Aoeto
0o Projeto ROJETO 894391 paf 122210
Projeto De@naco | | Frojeto_02Jun.par DADG2017 | Graziela G0 Neves | Aceito
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ANEXO B - Aprovacio de artigo na Revista de Enfermagem Escola Anna Nery

ESCOLA ANNA NERY
REVISTA DE ENFERMAGEM

Arna Ny S hool
Jourmsd of Mursing
Escueln Arma Hery
Rawvmta o Eoleymeria

DECLARACAO

Declaro para os devidos fins que o artigo “FILHO ESPECIAL, MAE ESPECIAL: O
SENTIDO DA FORCA DE MAES DE CRIANCAS COM A SINDROME CONGENITA
DO ZIKA VIRUS', cddigo: EAN-2015-0022.R3 de autoria Graziela Brito Meves
Zborakki Hamad, Kieyde ventura de Souza encontra-se aprovado com previsic de
publicagio no v.23, n.04/2019% na Escola Anna Nery Revista de Enfermagem, Qualis
B1, ISSN 1414-8145, da Escola de Enfermagem Anna MNery, da Universidade Federal
do Ric de Janeiro.

Rio de Janeiro, 01 de agosto de 2019
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Prof.® Dr.? ivone Evangelista Cabral
Editor Chefe da EAN Revista de Enfermagem
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ANEXO C - Aprovacio de artigo na Revista Texto & Contexto Enfermagem

2772019 Gmall - Texto & Conbextn ID TCE-AMB-0517 R2

™M Gmail e ot racinb g corr>

Texto & Contexto Enfermagem - Decision on Manuscript ID TCE-2018-0517.R2

Selma de Andrade <onbehalfofi@manuscriptcentral coms> 24 de junho de 2018 15:37
Respander a: sell

24-Jun-2018

Prezadao(a)... Prof. Graziela Hamad

Comunico que seu manuscrito SINDROME CONGENITA DO ZIKA VIRUS: conhecimento e forma da comunicagio
do diagnéstico foi recomendade para publicagic na Revista Texto & Contexto Enfermagem em volume a ser definido
posteriormente.

Infarmao que ainda poderdo ser salic reviséies e adequagies por Editores de Texto & Layout. Apds atendidas
todas as recomendagbes, vocé recebera a versdo final do artigo e as erientagies para a tradugio.

A Revista Texto & Contexto Enfermagem espera continuar contando com suas confribuipdes inéditas.

Afenciosamente,

{Documento ndo disponivel)

Editor-in-Chief, Texto & Contexto Enfermagem
{Documento ndo disponivel)

Dr. Selma de Andrade
Editor-in-Chief, Texto & Contexto Enfermagem
selma.tce@gmail.com

Associate Editor
Comments to the Author:
Visto que os autores atenderam oS o apto a
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