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SILVA, Bérbara Santana. Mulheres/mé&es convivendo com a sindrome congénita por zika
virus: repercussdes para vida. 2023. 90 f. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem e Saude)
— Programa de P6s Graduagdo em Enfermagem e Salde, Escola de Enfermagem,
Universidade Federal da Bahia, Salvador, 2023.

RESUMO

Esta pesquisa objetivou identificar as repercussdes na vida de mulheres/mées de criancas com
a Sindrome Congénita por Virus Zika. Entre os anos de 2015 e 2017 foi decretado estado de
emergéncia nacional em saude publica para Sindrome Congénita por Virus Zika devido a
malformacdes em criangas, como distdrbios neuroldgicos e sequelas permanentes ainda intra
utero, requerendo pds nascimento cuidados integrais. Criancas com a SCVZ necessitam de
cuidados especificos geralmente sde ofertados por mulheres/maes, as quais sdo socialmente
invisibilizadas. Pesquisa descritiva, exploratéria, de abordagem qualitativa, cujo projeto foi
aprovado pelo Comité de Etica em pesquisa, com parecer 5.574.398. A partir da aprovagio do
projeto as atividades de aproximacao ocorreu de junho de 2022 a dezembro de 2022, permitindo
contatos diretos com 42 mulheres/maes moradoras de um conjunto residencial localizado na
periferia de Salvador-BA. Para producédo dos dados foi utilizada a entrevista semi-estruturada,
com roteiro composto de duas etapas: caracterizacdo sociodemografica e questdes sebre—a
tematica norteadoras para acerca do objetivo. Responderam a entrevista 10 mulheres/maes de
criangas com a Sindrome Congénita por Zika Virus, as quais tinham idade entre 28 e 44 anos,
de raca/cor majoritariamente parda e negra, com baixo nivel de escolaridade, desempregadas,
a maioria sem companheiro. O conteido das entrevistas foi submetido as etapas da analise de
contetido tematica possibilitando a identificacdo de 04 categorias empiricas: “Olha, o seu filho
tem microcefalia”. Tomando conhecimento do diagnostico, “Desde que ele nasceu, até agora,
cada dia ¢ um dia diferente!”: mudancas na vida e estratégias para sobreviver/conviver com a
Sindrome do zika virus,“O que ¢ mais dificil me faz melhorar ...”, Os sentidos de ser mae de
uma crianga com a Sindrome Congénita por Zika Virus, “A gente se torna dependente dela...”
Sonhos e planos ressignificados. A partir do diagnostico, as mulheres/mées se reorganizaram
utilizando estratégias para se adaptarem ao novo contexto, dando o um novo sentido a
maternidade e ressignificando seus sonhos. A identificacao das repercussdes da Sindrome
Congénita por Virus Zika para a vida de mulheres/mées de criangas acometidas por essa
sindrome oferece subsidios para visibilidade dessas e de muitas outras mées que vivenciam
situacdo similar com reconhecimento de demandas especificas decorrentes dos cuidados para
as criangas que se interseccionam com questdes pessoais, sociais e politicas.

Palavras-Chave: Sindrome Congénita por Zika Virus; Repercussdes; Mulheres; Mées; Salde.



SILVA, Bérbara Santana. Women/mothers living with congenital Zika virus syndrome:
repercussions for life. 2023. 90 f. Dissertation (Master’s in Nursing and Health) —
Postgraduate Program in Nursing and Health, School of Nursing, Federal University of Bahia,
Salvador, 2023.

ABSTRAT

This research aimed to identify the repercussions on the lives of women/mothers of children
with Congenital Zika Virus Syndrome. Between 2015 and 2017, a national public health state
of emergency was declared for Congenital Zika Virus Syndrome due to malformations in
children, such as neurological disorders and permanent sequelae even in utero, requiring
comprehensive post-birth care. Children with SCVZ require specific care, which is generally
provided by women/mothers, who are socially invisible. Descriptive, exploratory research with
a qualitative approach, whose project was approved by the Research Ethics Committee, with
opinion 5,574,398. After approval of the project, outreach activities took place from June 2022
to December 2022, allowing direct contact with 42 women/mothers living in a residential
complex located on the outskirts of Salvador-BA. To produce the data, a semi-structured
interview was used, with a script composed of two stages: sociodemographic characterization
and questions on the guiding theme regarding the objective. Ten women/mothers of children
with Congenital Zika Virus Syndrome responded to the interview, aged between 28 and 44
years old, of mostly brown and black race/color, with a low level of education, unemployed,
most without a partner. The content of the interviews was subjected to the stages of thematic
content analysis, enabling the identification of 04 empirical categories: “Look, your son has
microcephaly”. Learning about the diagnosis, “Since he was born, until now, every day is a
different day!”: changes in life and strategies for surviving/living with Zika Virus Syndrome,
“What is most difficult makes me better.. .”, The meanings of being a mother of a child with
congenital Zika Virus syndrome, “We become dependent on it...” Dreams and plans given new
meaning. After the diagnosis, the women/mothers reorganized themselves using strategies to
adapt to the new context, giving a new meaning to motherhood and giving new meaning to their
dreams. The identification of the repercussions of Congenital Zika Virus Syndrome on the lives
of women/mothers of children affected by this syndrome offers support for the visibility of
these and many other mothers who experience a similar situation with recognition of specific
demands arising from the care of children who are intersect with personal, social and political
issues.

Keywords: Congenital Zika Virus Syndrome; Repercussions; Women; Mothers; Health.
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APRESENTACAO

O desejo de estar em contato com pessoas vulneradas e invisibilizadas sempre me
impulsionou a buscar novos projetos. Os varios fatores que me influenciaram para trabalhar
com mulheres/médes de criancas com a Sindrome Congénita por Zika virus (SCZV),
confundem-se com a minha trajetoria pessoal, académica e profissional.

Desde a infancia, com aproximadamente 10 anos, desfrutava o meu intervalo da escola
com criangas menores (aproximadamente criangas de 4 anos), com a certeza de que em algum
momento elas precisariam de mim e, eu estaria para cuidar delas. Na minha adolescéncia
continuei buscando formas de cuidar de pessoas e passei a acompanhar meu irmao mais velho
em trabalhos comunitérios, levdvamos alimentos escuta, afeto, misica, para populacdo de rua
e algumas comunidades de Salvador. Em meio a todo esse processo de insercdo com pessoas
vulneradas, escolhi fazer o curso de Enfermagem. Acredito que pela possibilidade de aprender
novas formas de cuidar, um cuidar profissional.

Durante a graduacdo continuei desenvolvendo acgdes de cuidados para pessoas em
situacdo de rua, de Salvador, em companhia de pessoas amigas e namorado. Nessa época, minha
insercdo no grupo de pesquisa Sexualidades Vulnerabilidades Drogas e Género (SVDG), com
participacdo em projeto e em parceria com a Alianca de Reducdo de Danos possibilitou a
realizacdo de um trabalho voltado para usudrias(os) de substancias nas ruas de Salvador,
viabilizando a realizacéo de atividades em um Centro de Ateng&o Psicossocial de alcool e outras
drogas (CAPS ad), com a proposta de resgatar a autoestima e a reinsercdo social desse publico.
Esses projetos proporcionaram a continuidade de pesquisas e trabalhos de extensdo com
pessoas invisibilizadas e vulneradas.

Ainda como graduanda, engravidei e ocorreram muitas repercusses para minha vida.
A gestacdo trouxe repercussdes fisicas e emocionais. Para Silveira Bueno (2016) repercussoes
significa o ato de repercutir, reverberar, trazer consequéncias para alguém e/ou para um
contexto, ainda para esse autor a repercussao ¢ o “efeito logo apos a causa”. Neste contexto
reflito, a minha causa foi a minha gestacdo e os efeitos/repercussdes que implicaram numa
mudanca repentina dos meus habitos, costumes e sobretudo na minha relacdo conjugal.

Dentre as muitas preocupacfes na/da gestacédo, destaco a condi¢do de saude da minha
filha e se a mesma estava com o “corpo perfeito” dentro do meu ventre. Certa vez, realizando
uma ultrassonografia, solicitei que o medico focalizasse as maos e 0s pés, para que eu pudesse
realizar a contagem dos dedos, e nesse momento eu disse a mim mesma: “Pronto!!! 5 dedos em

cada membro” !!!Mesmo assim, essa constatacdo ndo me tranquilizava e todos os dias orava,
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pedindo que a minha filha nascesse “perfeita”. Perfeita?? Mas, o que significa a perfeicao? A
perfeicdo existe? Respostas que eu ainda busco e hoje penso: quisera eu que as minhas
imperfeicdes fossem so externas, todos ja estariam vendo, e eu ndo teria trabalho de escondé-
las.

Voltando para a minha filha, eu orava para que ela atendesse fisicamente,
biologicamente e psiquicamente aos padrdes “ditos” normais/ideais. Ela nasceu do jeito que eu
e a sociedade esperavamos e gostariamos. No momento do parto, a médica gritou ao finalizar
a “retirada” da minha filha “E PERFEITA MAE, E PERFEITA”, aquilo por um instante me
encheu de alegria e amor, peguei a minha filha no colo e confirmei: Sim!!! estavam todos os
dedos nos locais certos e aparentemente os 6rgdos também estavam “completos”. Naquele
momento senti que a minha identidade havia mudado, agora eu era “mae”, tal como ocorreu
com minha mae e todas as outras mulheres quando parem, passam a ser mae: ‘a mae de ...”.
Olha a maternidade trazendo novas repercussoes para minha vida.

Bom, iniciava ali a minha jornada como mulher/mde, como eu gostaria de ter um
manual, ou uma escola, ou uma faculdade para aprender a ser mae, mas nao, aprender a ser mée
ndo compete as academias, hem aos curriculos stricto sensu e suas restricdes. SO se aprende a
ser mde sendo mée!!! E mesmo assim o aprendizado sera sempre incompleto e infinito. Embora
social e culturalmente haja papéis e fungdes estabelecidas para as maes, ndo atender a esses
papéis e fungdes implica em enfrentar comentérios, discriminacGes e condenacdes sociais.

Confesso que eu ndo imaginava como criancas eram tdo demandantes e s6 enxergava o
lado maravilhoso da maternidade, mas estava ali agora, um ser humano totalmente dependente,
demandante, mas que fez despertar em mim um amor jamais experienciado antes. Fui
aprendendo que uma crianga exige muitos cuidados e cuidados continuos. Assim, exige
compartilhamento, uma rede de apoio que muitas vezes se forma com outras mées, com
familiares, com pessoas amigas, vizinhas e profissionais de saude.

O Cuidado para Boff (2017), compreende muito mais que agdes restritas ao tratamento
e/ou cura de doencas. O cuidado € uma atitude que exige momentos de atencdo, confianga,
afeto, empatia, dedicacdo e preocupacdo com o(a) outro(a), que contribui sobretudo para a
manutencdo e promocao de autonomia e dignidade.

Quando estava concluindo a minha graduacéo, diante da minha insercdo no grupo de
pesquisa SVDG, emergiu a vontade de estudar e trabalhar com mulheres em situacdo de
vulnerabilidade, no meu trabalho de Concluséo de Curso (TCC) e ai comega 0 meu primeiro
contato, busquei compreender o universo do envolvimento feminino com drogas, 0 que me

proporcionou o inicio de um caminhar bastante prazeroso.



16

Iniciei pds-graduacéo em obstetricia, assim que me formei e nessa época a minha filha
ainda mamava. Entdo, todos os fins de semana de aula, eu a levava comigo, ndo tinha coragem
de deixa-la tdo pequena e tdo vulneravel, necessitando de cuidados. Ndo foi uma fase facil.
Cheguei a exaustdo em muitos momentos. Ela cresceu, passou a comer sozinha, a realizar auto
higiene, mas continua demandando cuidados e atengdo. E no exercicio da maternidade e
maternagem, me surpreendo refletindo sobre o quanto a minha filha demanda e, o quanto em
muitos momentos, preciso abdicar de algumas atividades para estar com ela e atender as
demandas dela.

Na minha trajetéria profissional, com atuacdo por seis anos em um CAPS, me deparei
com muitas maes em processo de luto pela perda de filhas/os envolvidas(os) com drogas e as
repercussdes desse processo. Muitas mulheres/maes referiram perda do emprego, separacédo
conjugal, afastamento de familiares e pessoas amigas, surgimento de doencas cronicas como
diabetes, hipertensdo. Vi que aquelas maes, assim como eu, tinham sentimentos de angustia,
impoténcia, inquieta¢des, insegurancas e medos. A dor e sofrimento daquelas mées mexiam e,
ainda mexem, comigo a ponto de usar essa problematica no projeto de selecdo do mestrado.

Contudo, na dinamica da vida, no final do primeiro semestre do curso de mestrado pedi
desligamento do trabalho para me dedicar ao curso e aos cuidados da minha filha, agora com 9
anos. Nesse contexto fui convidada para realizar um trabalho social e conhecer um grupo de
mulheres/mé&es de criancas acometidas pela Sindrome Congénita por Zika Virus (SCZV). O
convite estava associado ao pedido de realizar atividades incentivando o auto cuidado,
ressignificar a rotina dessas mulheres/médes além de trabalhar o empoderamento dessas
mulheres/mé&es que vivenciam multiplas violéncias diarias, inUmeras dores e infinitas perdas,
obedecendo as normas de biosseguranca recomendadas diante do contexto pandémico.
Mulheres que viviam isoladas da familia, da sociedade porque seus filhos nasceram com essa
sindrome. O primeiro encontro foi muito impactante. Sai de 1& com muitas reflexdes e
inquietacOes. Retornei na semana seguinte e nas seguintes. Cada encontro muitos aprendizados,
choros, inquietacdes e acolhimentos.

Interessante, nunca havia pensado sobre o Zika Virus (ZIKV) e suas repercussdes para
vida das mulheres/mé&es. Durante a graduacdo até houveram debates sobre esse tema, 0s jornais
e revistas anunciavam os casos e pesquisadoras/es se mobilizavam para a ocorréncia dos casos
e suas manifestacGes clinicas. De repente me deparar com criangas e maes acometidas pela
SCZV trouxeram inquietacOes e reascendeu o desejo de cuidar e de trabalhar com pessoas
vulneradas. Assim, a cada encontro com as mulheres/mdes me deparava com inumeras

realidades,necessidades, dificuldades e uma variedade de contextos vivenciados por elas, algo
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que comegou a inquietar era o fato delas cuidarem, cuidarem o tempo todo das criangas e ndo
serem cuidadas. Elas verbalizavam que ndo havia tempo para o autocuidado. Mulheres sofridas,
cansadas, sem emprego, adoecidas, sem projetos pessoais e sobretudo sem cuidados.

Dessa forma, o que fui vivenciando com essas mulheres/ maes fez-me pensar como
mulheres/mé&es em situagdes de vulnerabilidades estariam enfrentando as atribulagdes diarias e
como estariam dando conta da propria vida dentro de um contexto familiar tdo complexo. As
aflicbes percebidas durante as atividades realizadas me permitiram uma aproximacgao com essas
mulheres/mées. Em meio a esse contexto, emergiu o desejo de realizar a minha pesquisa de
mestrado com essas mulheres/ mées, tendo com questdo norteadora: Quais as repercussoes da
SCZV para a vida de mulheres/mées que convivem com seus filhos portadores desta
sindrome? Adotar essa questdo de pesquisa implica em ter como objeto de investigacdo: as
repercussdes da Sindrome congénita por Zika Virus para a vida das mulheres/maes.

O desenvolvimento deste estudo constituiu para mim um enorme desafio e dedicagéo.
Conhecer o contexto de vida de mulheres/maes de criangas com a Sindrome Congéneta do Zika
Virus com foco nas repercussdes decorrentes dessas sindrome.

Espero que os resultados promovam um interesse pela temética e que, de alguma forma,
sensibilize a sociedade para que possam compreender o contexto da epidemia do ZIKV e que
suas consequéncias ndo se resumem a doenca das criangas acometidas e que, a partir disso,
possam ajudar a dar visibilidade as mulheres/ maes, suas perdas e suas vulnerabilidades. Que
possam ainda intervir no tocante a promocdao do cuidado as mulheres/méaes de criangas com a
SCzV.
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1 INTRODUCAO

O elevado numero de nascimentos de criangas com microcefalia e outras malformacoes,
sobretudo no Sistema Nervoso Central (SNC) no ano de 2015 teve como responsavel o agente
etioldgico Zika Virus, até entdo considerado um virus pouco agressivo (Brasil, 2015). E nesse
contexto que o Ministério da Salde declara estado de emergéncia em Saude Publica no
territério Nacional e a comunidade cientifica passa a definir como sinais e sintomas da SCZV,
a reducdo do perimetro cefalico, atrofias musculares, espasticidade, crises convulsivas,
deficiéncias auditivas e visuais, anomalias cranio-cefalicas (Brasil, 2017; Vale et al., 2020).

A sindrome impacta o desenvolvimento infantil de criancas acometidas,
comprometendo a autonomia e a construcdo da independéncia no desenvolvimento de
atividades, além de aumentar a mortalidade neonatal e infantil, dentre outros agravos de salde
que podem surgir com o passar do tempo (Brasil, 2015). O desenvolvimento fisico, sensorial,
a mobilidade corporal, em criancas acometidas pela SCZV sdo comprometidos. Estes
comprometimentos determinam em inapeténcia,  distdrbios no sono,

irritabilidade, heteroagressividade, choro demasiado, intolerancia a sons, crises de riso.
(Vale et al., 2020). Todas estas particularidades listadas no universo da SCZV, podem causar
impactos na familia da criancga, visto sua condicdo especial de salde que requer maiores
cuidados (Brasil, 2016a). Nota-se que desde a eclosdo da epidemia do Zika em 2015, as
atencGes foram voltadas a compreensao clinica da sindrome, seus impactos no desenvolvimento
infantil, sua epidemiologia e aspectos relacionados a sinais, sintomas e formas de contagio.

A forma como a SCZV repercutia na vida das familias e das cuidadoras ndo foi
priorizada, mesmo sendo elas os principais responsaveis pelo cuidado a crianca. Logo, torna-
se importante compreender e dar voz a esses sujeitos, uma vez que o diagndstico de uma
condicdo cronica modifica a estrutura familiar e 0 modo como as mulheres/maes realizam os
cuidados com a(o) filha(o) (Didonet, 2010).

Estudo realizado por Vale et al. (2020) constatou que cuidar de uma crianga com SCZV
que detém tantas limitac6es, demanda muito esforgo fisico de suas mées. Sabe-se que a maioria
das criancas acometidas pela sindrome ndo deambulam o que exige de suas mées carrega-las
tanto para realizar as atividades no lar, como para transporta-las aos centros de reabilitacao,
percorrendo grandes itinerarios terapéuticos. Neste mesmo estudo maes relataram que a
interacdo com o publico, tem ocasionado muito desconforto, uma vez que enfrentam atitudes e
comentarios de cunho preconceituoso (Vale et al., 2020).

Cuidar de criancas com deficiéncia é um fazer complexo por serem frageis clinicamente
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e vulneraveis socialmente, demandando tempo, disposi¢do e configurando um desafio para as
familias. O nascimento de uma crianga com necessidades especiais de salide envolve uma série
de acontecimentos que podem repercutir na dindmica familiar, como também na forma como
as familias lidam com as emocdes e os afetos provenientes desta relacdo (Oliveira; Poleto,
2015).

Estudo realizado por Pereira e Branco (2016), revela que cuidar de alguém com
necessidades especiais, presume uma diversidade de dores, sofrimentos, sentimentos de tristeza
e angustia, revelados pelos cuidadores, alem de exigir alteraces na rotina implicando numa
sobrecarga, até a exaustdo do cuidador que vivéncia todo o processo de cuidado.

Diversas situacdes sdo experienciadas pelas pessoas responsaveis pelo cuidado de
alguém com alguma deficiéncia, geralmente o papel da cuidadora é da mée. A expectativa e
/ou esperanca da cuidadora, se manifesta de acordo com a evolucdo da doenca e/ou a resposta
dos suas(os) filhas(os) ao tratamento, perfazendo uma diversidade de interpretagdes,
sentimentos e reacBes atribuidos ao processo salde-doenca-cuidado por parte da(o) cuidadora
(0), uma vez que esta assume na integralidade os cuidados e atividades de vida diarias, além de
realizar as necessidades de salde da crianca juntamente com a equipes de saude.

O ente responsabilizado pelo cuidado deve tentar abarcar principalmente os cuidados e
atividades de vida diarias, como também as necessidades de saude da crianga. Muitas vezes o
escolhido para o desempenho desta tarefa € um familiar que possa dedicar-se de forma integral
ao cuidado, sendo destacado a mée para o cumprimento destas atribuicdes (Alves; Costa, 2014).

No que se refere ao género, pesquisa realizada por Reis et al. (2021), percebeu o
envolvimento predominantemente feminino no cuidado prestado a um filho hospitalizado,
evidenciando a maternagem na oferta do cuidado. Neste mesmo estudo as maes evidenciaram
a dificuldade em vivenciar as intervencfes das equipes de saude nos seus filhos, o que em
muitos momentos gerou sofrimento angulstia e dor nas cuidadoras maes. Envolver-se na
realizacéo destes cuidados requer também relacionar-se com os aspectos afetivos e emocionais
que surgirdo nesta relacdo entre mée e filha(o) (Alves; Costa, 2014).

Apesar do reconhecimento da problematica, a maioria das pesquisas tém sido realizadas
com objetivos de investigar e conhecer o0 SCZV e suas causas e/ou 0 acompanhamento e
desenvolvimento das criangas acometidas, tendo se limitado aos processos bioldgicos sobre a
infeccdo e transmissdo, e as possiveis alteracbes no desenvolvimento neuroldgico da crianga
gue apresenta a microcefalia relacionada ao virus (Brunoni et al., 2016). Outros estudos tém
buscado compreender como essa transmissdo ocorre, em qual fase gestacional ha maior

vulnerabilidade de transmissdo e quais outras malformacdes esse virus pode causar ao feto
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(Oliveira et al., 2021).

A complexidade que envolve as repercussées da sindrome congénita do Zika Virus no
cotidiano das mulheres/méaes de criangas acometidas por essa sindrome demanda a necessidade
de investigacbes que contemplem a pessoa em seu contexto socio, econémico, politico e
cultural. Nesta perspectiva, estudar as repercussdes da SCZV na vida de mulheres maes, torna-
se pertinente pela possibilidade de conhecer ndo apenas questdes de ordem pessoal, mas
também institucionais, politicas, culturais e de genero. Isso porque, acredita-se que as
repercussdes ocorram desde o diagnostico ou suspeita dele, nascimento, crescimento e
desenvolvimento que envolve mudancas no estilo de vida com enfrentamentos e estratégias
para superar desafios cotidianos de uma situagdo adversa.

Nessa perspectiva, investigar as repercussdes da SCZV para as mulheres/maes é uma
forma de compreender o conjunto de fatores sociais, econémicos e psicologicos que estdo
intimamente ligados aquele grupo ap6s o diagnostico da patologia de seus filhos, além de
contribuir com dados e analises para as a¢lGes de cuidado no contexto da SCZV. Assim,
considerando todo o contexto apresentado e contato proximo com um grupo de mulheres/maes
de criancas com a SCZV, foi definida a seguinte questdo norteadora: Como a SCZV repercute
na vida de mulheres/maes que convivem com seus filhos portadores desta sindrome?

Adotar essa questdo norteadora implica em ter como objeto de investigagao:
repercussdes da Sindrome congénita por Zika Virus na vida de mulheres/maes de criancas
acometidas por essa sindrome. Nessa perpectiva tem-se enquanto objetivo geral: Identificar as
repercussdes na vida de mulheres/mées de criancas com a Sindrome Congénita por Virus Zika;
e como objetivos especificos: Descrever as caracteristicas sociodemograficas e contexto de vida
das participantes; Apreender as representacdes sociais de mulheres/mées de criangas com a

sindrome congénita do Zika Virus acerca das repercussdes dessa sindrome para sua vida;
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2 REVISAO DE LITERATURA

Visando contemplar questBes sobre o objeto de estudo: repercussdes da Sindrome
congénita por Zika Virus para a vida das mulheres/maes de criancas acometidas por essa
sindrome, esse capitulo foi organizado com foco em dados historicos e epidemioldgicos do
Zika Virus e na vivéncia de mulheres/mdes com deficiéncias diversas abordando as
repercussdes em seus cotidianos. Os dados apresentados foram norteados na literatura cientifica
nacional e internacional, divulgadas em forma de artigos cientificos, tese e dissertacdes

acessadas em periodicos indexados e/ou sites do governo de dominio publico.

2.1 ASPECTOS HISTORICOS DO ZIKA VIRUS

O Zika Virus (ZIKV) foi descoberto em 1947 através da analise do plasma sanguineo
de um macaco da espécie Rhesus na floresta de Zika na Uganda, Africa (Dick; Kitchen;
Haddow, 1952). Em 1948 o virus foi novamente encontrado na mesma regido, porém numa
espécie de mosquito o Aedes africanus, assinalando assim o possivel vetor transmissdo (Fauci;
Morens, 2016).

O ZIKV é classificado como um flavivirus, que séo virus envelopados por proteinas que
fundem-se as membranas celulares humanas, quando invadem o corpo humano, possuem
aspectos genéticos e estruturais semelhantes a outros virus da mesma familia, como o virus da
dengue e da febre amarela (Pierson; Diamond, 2013).

O primeiro surto do ZIKV historiado fora do continente africano ocorreu em 2007, nesta
ocasido o virus foi detectado em amostras de sangue de pacientes residentes da llha de Yap na
Micronésia, estima-se que 75% da populacdo desta regido tenha sido contaminada e haviam
recebido erroneamente o diagnostico de Dengue. Antes desse episodio 0s casos de infeccdo por
ZIKV em humanos apareciam de forma esporadica (Cao-Lormeau et al., 2014; Oehler et al.,
2014).

Em outubro de 2013 foi desencadeado um novo surto na Polinésia Francesa, um grande
namero de pessoas adentrava 0s servicos de satide com sintomas semelhantes aos da Dengue,
em busca de cuidados imediatos. Ao isolar o virus, ndo foi detectada a presenca do virus da
Dengue, porém em todos os pacientes foi constatada a presenca do ZIKV (Cao-Lormeau et al.,
2014). As manifestacfes clinicas do ZIKV sdo semelhantes a chikungunya e a dengue,
arboviroses, assim como o ZIKV também transmitidas pelo mosquito Aedes Aegypti.

A infeccdo por ZIKV foi relatada como assintoméatica e apenas 18% dos casos

detectados na Polinésia Francesa apresentaram sintomas mais severos (Oehler et al., 2014).
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No continente americano a primeira detecgdo do ZIKV ocorreu na llha de Péscoa,
localizada no Chile no ano de 2014. Um total de 89 pacientes com suspeita da infecgéo tiveram
amostras de sangue coletadas entre janeiro a maio deste mesmo ano, destes 51 casos testaram
positivo para o ZIKV (Tognarelli et al., 2016).

O primeiro caso de ZIKV no Brasil foi anunciado em 2015 na regido nordeste. Suspeita-
se que o virus tenha entrado em circulagdo no pais através de turistas que visitaram o Brasil
durante a Copa das ConfederacGes e 0 campeonato de Canoagem realizados no pais no ano de
2013 (Diniz, 2016).

Os numeros de casos foram crescendo exponencialmente no pais, que em 11 de
novembro de 2015 o Ministério da Saude declara emergéncia em Saude Publica. Meses depois,
em 01 de fevereiro de 2016 a Organizacdo Mundial de Saude decreta epidemia de ZIKV com
casos de microcefalia como uma emergéncia em saude publica de interesse Internacional
(Brasil, 2017). Calcula-se que mais de 500 mil pessoas contrairam o ZIKV no Brasil, no ano
de 2015, destas 121, apresentaram sintomas mais severos com repercussdes neuroldgicas, neste
mesmo ano (ECDC, 2015).

As manifestacdes clinicas ocasionadas pela infeccdo do ZIKV configuram-se em
discreto aumento da temperatura corporal, erupcOes cutaneas, cefaleia, dores musculares e nas
articulacGes, hiperemia na face, edemas no corpo, dor ao deglutir, tosse seca e disfungdes
gastrointestinais. Na maioria dos casos os sintomas sdo considerados leves, porém nos
sintomaticos severos, esse virus também é responsavel por algumas complicac6es neurolégicas,
como a sindrome de Guillain-Barré, relatada tanto nos casos da Ilha de Yap como no Brasil
(Zanluca, 2015).

Ainda durante o ano de 2015, ocorreu uma explosdo de casos de microcefalia e outras
deformidades em neonatos do nordeste brasileiro. Cientistas encontraram através de exames
realizados nas amostras de liquidos amnidtico fornecidos pelas maes de bebes recém-nascidos
com o perimetro cefalico abaixo do esperado, a presenca do ZIKV, apontando entdo a
associagao entre o virus e as méas formagdes no SNC (Diniz, 2016).

Os sinais e sintomas da infeccdo por ZIKV na mulher que esta gestante ndo apresentam
diferengas significativas quando comparados com o resto da populagdo. Porém salienta-se que
contrair o ZIKV durante a gravidez, aumenta o risco do bebe desenvolver distirbios no SNC,
além do aumento da probabilidade de malformacdes crénio cefélicas (Oliveira et al., 2021).

O ministério da Saude através do Informe Epidemioldgico n° 31 do ano de 2016 que
detalha as informacGes epidemioldgicas relacionadas ao monitoramento no Brasil dos casos da

SCZV, existiam 8.039 casos suspeitos notificados. Destes, 1.616 foram confirmados para
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SCZV e 233 do total de notificacdes para a microcefalia (Brasil, 2016b). Das criangas nascidas
vivas e afetadas pela SCZV, 80% apresentavam a microcefalia e o restante apresentava
malformacdes estruturais congénitas no cérebro (Van Der Beek; Brower, 2017).

A microcefalia € uma patologia considerada multifatorial, podendo ter influéncia da
infeccdo por ZIKV na gravidez, como também através de outros patégenos que provocam a
sifilis, arubéola, a toxoplasmose, etc. Essa malformacéo é definida como a medida do perimetro
cefalico fora do padrédo estabelecido para idade. Quanto menor o perimetro cefalico, maior o
grau de comprometimento cerebral da crianca (Brasil, 2016a).

A crianga com microcefalia podera apresentar atrasos no desenvolvimento cognitivo e
motor, que podem variar de acordo com o grau de acometimento cerebral. Nestes casos pode
ocorrer comprometimento das funcBes sensitivas, tais como visdo e audicdo e além de
frequentes crises epiléticas, paralisia cerebral e retardo no desenvolvimento psicomotor (Brasil,
2015).

Criangas acometidas pelo ZIKV, além da microcefalia podem apresentar outras
malformacdes congénitas. Malformac6es intracranianas, cerebrais, com variados graus de
comprometimento cerebral, disfuncdo do tronco encefalico, disfagia, além de
comprometimento visual. Estes comprometimentos estdo associados ao contagio da mulher
gestante a infec¢do no primeiro e segundo trimestre da gravidez (Vale et al., 2021).

Ao nascer, estas criangas podem apresentar além das malformacdes citadas acima,
desproporcao craniofacial, protuberancia 6ssea occipital, fontanelas fechadas ao nascer e hérnia
umbilical. Entre as alteracdes neuroldgicas estdo, hipertonia global acentuada, excesso de
irritacdo ou de excitacdo, choro demasiado, crises de riso, distirbios de degluticdo, respostas
visuais e auditivas comprometidas. Crises convulsivas também foram retratadas em algumas
criancas apds o terceiro més de vida (Eickmann, 2016).

Por ser um fendmeno inédito e retratado pela primeira vez na literatura ap6s o surto que
acometeu o Brasil no ano de 2015, os conhecimentos sobre a SCZV, tais como a sua evolucéao
e os fatores ainda continuam sendo estudados. O espectro de comprometimento destas criancas
no decorrer do desenvolvimento e o prognostico sdo ainda desconhecidos. Frente a esta
problematica, é necessario um suporte multiprofissional que consiga abarcar toda a
complexidade apresentada pela sindrome.

Além do impacto do diagnostico e da incerteza de sua evolugdo, € necessario também
atencdo psicossocial aos pais e familiares da crianca (Brasil, 2016c). Por apresentar carater de
cronicidade, a SCZV pode acarretar restrices nas aptidées funcionais, vindo a prejudicar o

autocuidado e as interagdes socioambientais da crianga.
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Os primeiros anos de vida de uma crianga constituem-se como um periodo importante,
devido ao desenvolvimento das esferas cognitiva, fisica, social e afetiva, podendo ser
estimulado ou inibido de acordo com o ambiente em que a crianca vive (Brasil, 2016¢). Além
disto, os pais podem vir a vivenciar sentimentos angustiantes, devido as repercussdes no
cuidado que a sindrome carrega. A atengdo prestada pelos profissionais de salde é de extrema
importancia, visa a diminuigdo dos impactos vivenciados pelos familiares e pela crianga no
decorrer do seu desenvolvimento. Orientar as familias, encaminhar a rede de suporte e
reabilitacdo, inserir a crianca em atividades que facilitem a estimulacdo cognitiva, da audicéo,
da psicomotricidade, séo essenciais e contribuem para minimizar as limitacGes e repercussoes

da sindrome na familia (Brasil, 2016c).

2.2 VIVENCIAS DE MULHERES/MAES COM FILHOS ESPECIAIS

Vivenciar determinadas situacées no processo do cuidar impdem desafios e esforcos
diante do diagndstico de alguma condicdo cronica na saude das filhas (0s), o que exige das
mées dedicacdo quase que exclusiva. Considerada como o ente familiar mais importante, a mée
oferta o cuidado para a crianca desde a gestacao e apds o nascimento, cabendo a ela muitas
vezes nutrir e garantir as condi¢cdes necessarias para 0 seu desenvolvimento, sendo entdo
considerada a principal cuidadora (Cajuhi et al., 2020).

Ao assumir o papel de principal cuidadora, a mde muitas vezes se depara sem alternativa
de escolha, na maioria das vezes por questdes morais, impostas pela sociedade, o que resulta
no desgaste ainda maior na vida da mulher / mae, gerando em muitos momentos uma sobrecarga
(Cajuhi et al., 2020).

Pode-se entender que a sobrecarga é a incessante busca de um equilibrio entre variaveis
como: disponibilidade de tempo para si, recursos financeiros, condicGes psicoldgicas, fisicas e
sociais, atribuicOes e tarefas domésticas e a necessidade de conciliar tudo isso as demandas de
um filho com deficiéncia. (Oliveira et al.,2021).

A salde fisica e emocional das mulheres/mées cuidadoras estd fortemente relacionada
com as demandas requeridas pela crianga, induzindo assim mudanca no estilo de vida das
mulheres/mées, interferindo sobretudo em seus aspectos sociais em funcdo da crianca e,
consequentemente, provocando cansaco, isolamento, estresse, além da falta de um projeto de
vida (Cajuhi et al., 2020; Vale et al., 2021).

Constata-se que além de ter que se conformar com o diagndstico de seu filho, a

mulher/mé&e cuidadora precisa ainda ajustar seu estilo de vida para dedicar-se aos cuidados,
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tratamentos e servigos necessarios ao cuidado da crianca.

A partir da noticia do diagndstico de uma condicdo especial de satde de sua(eu) filha(o),
a mée podera buscar estratégias, independentemente do possivel acometimento cognitivo da
crianca. Muitas maes sentem a necessidade de buscar respostas para o tratamento da deficiéncia
do filho, visto muitas vezes ndo receber o suporte profissional adequado no momento do
diagndstico que a oriente sobre os cuidados e as limitagdes que a crianca podera apresentar
(Pereira; Branco, 2016).

Algumas mulheres/maes podem mostrar-se mais adaptadas a realidade apresentada e
vivida que outras, como também podem vivenciar sentimentos ambivalentes em relagdo ao
acompanhamento da crianca, sentindo-se estimuladas com os avangos percebidos ou
desesperancadas pelas restri¢cfes impostas pela doenca (Lazzarotto; Schmidt, 2013).

Algumas mées podem compreender que os cuidados destinados a crianca dependem
somente delas para serem realizados, deixando em segundo lugar suas necessidades pessoais
em prol do filho (Vale et al., 2021). Tal fator pode resultar, no comprometimento do bem-estar
psicolégico e sobrecarga emocional da mée (Diniz, 2016). Dessa forma, carga emocional e
afetiva que envolve a mulher/mae cuidadora frente ao filho com deficiéncia, junto as demandas
do cuidado, tende também a gerar modificacbes na relacdo conjugal dos pais, menor
participacdo social e de lazer (Diniz, 2016; Vale et al., 2021).

A experiéncia de cuidar de uma crianca com disturbio neuroldgico por exemplo é
afetada em quase todos os aspectos das relagfes sociais da mulher/mae cuidadora, levando
muitas vezes ao isolamento, a depressdo e a significativa reducao da qualidade de vida (Miura;
Petean, 2012). Em estudo realizado por Nunes e Clementino (2019) com mulheres/maes de
criancas acometidas pela SCZK as participantes deste estudo revelaram grande impacto em
seus cotidianos, ap6s o diagnéstico de uma filha (o) com microcefalia, alterando o
funcionamento familiar impactando na qualidade de vida.

Alves e Costa (2014) concluiram, a partir dos relatos de mées cuidadoras de criangas
com deficiéncias, que estas mulheres vivem sob a opresséo da sociedade, que acaba por colocé-
las na posicéo de desistir de muitas coisas em prol da imagem da boa mée e dos cuidados com
os filhos, levando-as ao isolamento social, sofrimento, cessacdo da liberdade e estresse
ancorando o cuidado materno na ideia de “missdo materna”. Nunes e Clementino (2019)
evidenciam, contudo, a necessidade de se proporcionar uma rede de apoio multiprofissional
que forneca o apoio social, econdmico e psicologico as maes do estudo.

Todas estas particularidades listadas no universo da SCZV, podem causar impactos na

familia da crianga, visto sua condicdo especial de sadde requerer maiores cuidados (Brasil,



26

2016c).

Sendo a mée o ente familiar que se responsabiliza na maioria das vezes pelos cuidados
a criangca com necessidades especiais de salde, destaca-se a rotina intensa de afazeres, além de
conviver com a incerteza do futuro do filho e do proprio futuro, como também a presenca de
diversos sentimentos que surgem nesta relacéo, a partir da vivéncia de cada mulher. Isso pode
influir na forma como a mulher enxerga o ser mde, como também pode interferir em sua
qualidade de vida, devido as intensas atribuicdes deste cuidado (Lazzarotto; Schimidt, 2013).

Denota-se que mulheres/mées de criangas acometidas pela SCZV vivenciam rotinas
terapéuticas exaustivas, realizam cuidados domiciliares, executam atividades domesticas meio
a insuficiéncia financeira, experienciam o rompimento de lacos afetivos, a ndo perspectiva da
construcdo de uma meta pessoal e 0 defrontamento com comentarios preconceituosos frente ao
estereotipo ndo padronizado de suas (0s) filhas (0s). Tudo isso reflete ndo s6 na sadde fisica
dessas maes, como também na salide mental, repercutindo em estresse, ansiedade, depressao,
sentimento de impoténcia e m4 qualidade do sono (Carvalho et al., 2019).

Tendo em vista que as criancas com a SCZV possuem necessidades de saude muito
particulares, com as mais diversas e diferentes demandas. com repercussdes nas suas familias,
principalmente gerando sobrecarga em suas mées, os desafios advindos de criar um filho com
malformacdes, deficiéncia e/ou necessidades especiais representam, por si s6, uma das maiores
preocupac@es, com potencial para gerar elevados niveis de estresse, depressao, exaustdo nessas

mulheres.



27

3 METODOLOGIA

Com a finalidade de construir a esfera da pesquisa, pretende-se apresentar as condutas
e técnicas metodoldgicas para o desenvolvimento da pesquisa. Neste sentido, serdo abordados
0s seguintes itens: abordagem da pesquisa, locus e participantes da pesquisa, técnicas de coleta
dos dados, andlise dos dados e aspectos éticos. A metodologia do projeto buscou seguir a
recomendacéo do guia para estudos qualitativos.

3.1 ABORDAGEM DA PESQUISA

Diante dos ojetivos propostos, a pesquisa € caracterizaeda como descritiva, exploratoria,
de abordagem qualitativa. Para Minayo (2017) a metodologia da pesquisa é o caminho do
pensamento a ser seguido, pois trata do conjunto de técnicas a serem adotadas para construir
uma realidade.

Segundo Gressler (2004), a pesquisa descritiva é usada para descrever fenbmenos
existentes, situacdes presentes e eventos, identificar problemas e justificar condi¢des, sendo
que este tipo de pesquisa ndao é uma mera tabulacdo de dados; requer um elemento interpretativo
que se apresenta combinando, muitas vezes, comparacao, contraste, mensuracao, classificacao,
interpretacdo e avaliacao.

A pesquisa exploratoria permite conhecer o contexto e significados no qual se
desenvolve o estudo no intuito de aumentar as experiéncias da pesquisadora para torna-lo bem
préximo com a realidade. De acordo com Gil (2002), a pesquisa exploratdria é realizada com a
finalidade de melhor adequar o instrumento de medida a realidade que se pretende conhecer.

Para Minayo (2017) a pesquisa qualitativa responde a questdes particulares,
preocupando-se com um nivel de realidade que trabalha com o universo de significados,
motivos, crencas, valores e atitudes, o que corresponde a um espacgo mais profundo das relagdes
humanas que ndo podem ser quantificados. Para Trivifios (2008) a esséncia da abordagem
qualitativa reside no desejo de conhecer o contexto no qual o evento pesquisado acontece.
Assim ha a necessidade de contato direto e pronlongado com o campo e com as participantes
foi necessario para captar os significados dos comportamentos observados (Cardano, 2017) e

posteriormente fundamentar com as respostas das entrevistas.

3.2 LOCUS E PARTICIPANTES DA PESQUISA

Diante dos objetivos e caracterizacdo da pesquisa, 0 campo de investigacdo foi
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escolhido a partir da insercdo da pesquisadora no desenvolvimento de atividades sociais com
grupos vulnerados, dentre eles, mulheres/maes de criangas com a SCZV. As mulheres viviam
num conjunto habitacional cedido pelo governo estadual, no programa “minha casa minha
vida”. O conjunto foi inaugurado em 2016, e os apartamentos foram destinados as familias que
tinham algum de seus membros acometido por alguma deficiéncia fisica. O conjunto tem
noventa blocos de quatro andares, com aproximadamente 150 familias, destas, 49 séo familias
com criangas portadoras da SCZV.

O referido conjunto situa-se na estrada do CIA-Aeroporto, na BA 526 a
aproximadamente 29,6 km da capital Baiana, no municipio de Lauro de Freitas-Ba. Trata-se de
um municipio da Regido Metropolitana de Salvador, no Litoral Norte do estado da Bahia, com
aproximadamente 58,04 km2 de area e 204.669 de habitantes sequndo dados do IBGE (2021),
ainda segundo o IBGE Lauro de Freitas € 0 municipio que mais cresceu nos ultimos anos.

Segundo dados do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2021) e da
Secretaria de Seguranca Publica (SSP) divulgados no mapa da violéncia de bairro em bairro
(SSP BA, 2017), o condominio esta localizado em um dos bairros com alta taxa de violéncia,
em consequencia, sobretudo da ocorrencia de homicidios para cada cem mil habitantes por ano.

Participaram da pesquisa mulheres/maes de criancas acometidas pelo Zika Virus que se
disponibilizaram e atenderam os seguintes critérios de inclusdo: ter idade igual ou superior a
18 anos, aparentar condices fisicas e mentais para responder aos instrumentos de pesquisa e
estar na qualidade de principal cuidadora da crianca acometida pela sindrome congénita do Zika
Virus. Como critério de exclusdo: mulheres/mdes de criangas com microcefalia que nédo

possuiam causa confirmada a infeccéo pelo Zika Virus.

3.2.1 Aproximagao com as participantes

O processo de aproximacdo teve inicio em junho de 2021, durante a inauguragao de uma
escola num bairro periferico de Salvador-BA. Era uma escola destinada para criangas com
deficiencias. Haviam em média 40 mulheres/mées com suas criangas acometidas da Sindrome
Congenita por Zika Virus. Todas se mostravam alegres, se mantinham cuidando das criangas
que estavam em carrinhos especiais e, nas conversas paralelas, falavam da esperanca de ter seus
filhos/as na escola.

Nesse dia houve a oportunidade de conversa, escutar e observar o dialogo e a¢Ges de
muitas daquelas mulheres. E, também, de segurar e cuidar por minutos dos seus filhos, a pedido

delas, enquanto iam ao banheiro ou resolviam alguma questdo importante para elas. Foi


https://pt.wikipedia.org/wiki/Instituto_Brasileiro_de_Geografia_e_Estat%C3%ADstica
https://pt.wikipedia.org/wiki/Instituto_Brasileiro_de_Geografia_e_Estat%C3%ADstica
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desafiador e houve sentimento de medo de acontecer algo na auséncia de uma ou outra, mas
tudo fluiu sem intercorrencias excceto pela inquietacao que aflorou mais uma vez na minha
alma diante do contexto de vida daquelas mulheres permeado por vulnerabilidades que se
interseccionam e repercutem na saude fisica, mental e espiritual delas. Nesse contexto de
dialogos, esperanca, alegria e desafios houve o pedido dela para formar um grupo de mées, que
proporcionasse dialogos sobre e com elas com agOes de autocuidados e dicas de
empoderamento.

Assim, duas semanas depois foi marcado e ocorreu 0 primeiro encontro com a presenca
de 15 mulheres/mées e suas criancas acometidoas pela sindrome congénita por Zika Virus. Foi
um encontro de escuta, para saber o que realmente elas queriam e como poderia ajuda-las.
Foram muitas solicitacdes e todas ecoavam a necessidade de serem vistas, de ter um momento
para 0 autocuidado e o cuidado profissional. Nesse sentido, denunciavam dificuldades de
acolhimento e atendimento em unidades de saude, proximas. As solicitagdes foram
apresentadas para um gestor politico, com atuacéo na secretaria municipal de salde.

Nesse encontro foi organizado um grupo do watsapp com as participantes para
manutencdo de contato e resposta a demandas pessoasis de saude e, também orientacdes para
realizacdo de exames e consultas especializadas para elas e/ou para as criangas nas unidades
da rede do Sistema Unico de Sadde. Esse encontro trouxe reflexdes, questionamentos e
inquietagBes que ativou o interesse pela temética e pela problemética das mulhres/mées de
criancas com a Sindrome Congénita pelo Zika Virus. Assim, foram mantidos contatos pelo
watssap e encontros presenciais esporadicos, a pedidos das mulheres. Esses encontros e trocas
de mensagens pelo watssap ndo foram registrados uma vez que aguardava a aprovagdo do
projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa.

Depois da aprovacdo do projeto, foram ativados 0s encontros presenciais com
regularidade e com registros no diario de campo. Assim, 0s encontros eram organizados com
tematicas propostas pelas participantes, tinham duracdo média de 2hs e ocorriam no sabado
pela manha, horario disponibilizados pelas mulheres/mdes com suas criangas. Mesmo com
temas definidos, muitas vezes, no momento do encontro a tematica era alterada por questfes
que surgiam para as criangas e/ou para as mulheres/mées.

Nos encontros foi mantida a metodologia de roda de conversa com dinamicas de
relaxamento e auto cuidado como: yoga, aromaterapia, dancas. Foram realizadas também
comemoracdes de festas culturais como carnaval, Sdo Jodo, natal e aniversérios das
participantes. No periodo de aproximacdo, além dos encontros presenciais, ocorriam também

contatos pelo aplicativo de mensagens WhatsApp solicitando suporte e escuta para algum
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sofrimento, davida ou inquietag&o.

O objetivo principal dos encontros era abordar demandas das mulheres/maées e
proporcionar momentos de descontracdo e integracdo, mas elas sempre traziam questdes das
criancas. Assim um dos encontros abordou informacg6es gerais sobre a SCZV, sua origem,
sinais e sintomas, com a modalidade de roda de conversa.

Os encontros abordaram questbes pessoais como: medos e sonhos; autonomia
financeira com a dinamica da capsula do tempo; apoio social e familiar; sexualidade feminina.
Havia incentivo para participacdo ativa de todas as mulheres/maes que apareciam em cada
encontro. O mais interessante nas falas, ndo s era a coincidéncia nos desejos, mas também
como elas se incluiam, como amigas, parceiras, mulheres, maes com sofrimentos em comum.
Era impressionante, como nas falas uma tinha um desejo, mas sempre as outras estavam e/ou
faziam parte desse desejo, uma sempre “levaria a outra junto”, caso o sonho fosse realizado,
uma rede estava formada e solidificada entre elas.

De modo geral os encontros contavam com a presenca de 12 a 15 mulheres, das quais
pelo menos 10 tinham frequencia regular. Os encontros aconteciam no salao de festas do
condominio Margaridas, onde as participantes moravam. Quando era programada uma festa,
elas organizavam o espaco e a decoragado.

As articulacOes decorrentes dos encontros e das trocas pelo grupo do WhatsApp foram
cruciais para a formagao da associacdo AMAE (Associacdo de Microcefalia e Acolhimento
com Empatia) dando sustentacao e forca para as socilitagdes junto ao governo e cobranca de
politicas para as reinvidicacdes gque a vida exige quando alguém foge da naturalizacédo social e

cultural, ou seja, fica a margem da sociedade.

3.3 PRODUCAO DOS DADOS

Incialmente a pretensdo era utilizar multitécnicas para producdo dos dados, contudo as
limitacOes do contexto pandemico, associado a adoecimentos das crian¢as que demandavam
atencdo e presenca constante das maes, problemas de saude e dificuldades financeiras da
pesquisadora para custear gastos com transporte e, ainda a ocorrencias frequentes de violencias
no bairro e redondeza do condominio onde moravam as particiantes, limitaram a aplicacéo das
multécnicas. Contudo, a vinculacdo entre pesquisadora e participantes durante o longo periodo
de aproximacéo favoreceu o desenvolvimento da pesquisa.

Nesse processo, para a coleta de dados foi utilizada a entrevista semiestruturada guidada

por roteiro previamente elaborado (APENDICE A) composto de duas partes: 1) caracterizagdo
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sociodemogréfica - com dados relevantes para contextualizar a entrevistada e sua narrativa; 2)
questdes especificas sobre a convivencia/repercussées com a sindrome congenita do zika virus.
A entrevista semiestruturada € uma técnica bastante utilizada nas pesquisas, favorecendo a
espontaneidade e liberdade para a pesquisadora e participantes (Minayo, 2017).

Mesmo diante de todas as limitacdes ja expostas foram feitas vérias tentativas para
realizar as entrevitas presencialmente, porém depois de vérias tentativas sem sucesso, foi
tomada a decisdo de realizar as entrevistas via google meet e/ou WhatsApp. Para tanto, foi feito
contato telefonico com cada uma das mulheres/mae que participaram das atividades realizadas
no periodo de aproximacdo e agendado dia e horario para realizacdo da entrevista pelo
WatsApp. No dia agendado era encaminhado lembrete para confirmacdo, muitas informavam
da necessidade de reagendamento por demandas da crianca, outras confirmavam e, s vezes,
no momento da entrevista ocorria algum imprevisto e novo contato era feito para
reagendamento.

Priorizando o conforto das participantes e 0 acesso a internet, as entrevistas foram
realizadas por chamada de video do WhatsApp. Mediante autorizacdo das participantes as
entrevistas foram gravadas. Em atencdo aos aspectos éticos o TCLE foi enviado
antecipadamente para cada participante para que a mesma pudesse acompanhar a leitura e ter
posse do documento antes de inicar a entrevista. Ap6s 0 consentimento, as entrevistas foram
gravadas e armazenadas pela pesquisadora para posterior transcri¢do na integra.

O tempo das entrevistas variou entre 38 minutos a 1hora e 25 minutos, contudo, muitas
vezes, apds a entrevista era mantida conversa com a participante que pedia para desabafar

alguma questao pessoal de saude e/ou solicitar orientacfes para demandas da crianga.

3.4 ANALISE DOS DADOS

A andlise e a interpretacdo dos dados foram fundamentadas no método de analise de
conteldo proposto por Bardin (2016). A analise de conteldo consiste em um método
amplamente utilizado em estudos qualitativos e é compreendida como um conjunto de técnicas
de anélise das comunicacGes cujo objetivo € a busca de sentidos de um documento.

O método de andlise tematica do conteudo que, segundo Minayo (2017), seguiu as
seguintes etapas: Pré-anélise, realizando leituras individuais das entrevistas neste momento 0s
dados foram organizados e classificados, comparando-os com os objetivos; Exploracdo do
material, codificagéo e agregacdo dos dados; Tratamento dos resultados obtidos e interpretacéo.

Selecéo de trechos.
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Para sistematizar a andlise de dados, foi realizada a transcricdo das informacGes
adquiridas durante a entrevista, logo em seguida, uma ordenagéo do grupo de informagdes.
Posteriormente, foi realizada uma leitura critica para a organizacéo do contetdo.

As entrevistas foram transcritas na integra, mantendo-se todos os vicios de linguagem,
interrupcdes e falas do pesquisador. O segundo passo foi realizar uma leitura dos dados
transcritos, o que permitiu um processo de organizagdo dos discursos em narrativas para
identificar os enunciados significativos, considerando os objetivos da pesquisa. As categorias
apresentadas, foram definidas e discutidas pela pesquisadora de acordo com o que foi sendo
identificado como repercussdes na analise das entrevistas, sendo realizados os ajustes
necessarios. A construcdo das categorias, foi realizada conforme método de anélise de
conteddo tematica proposta por Bardin (2016), definida por ser um conjunto de técnicas de
analise das comunicacBes que tratam as informacdes provenientes das falas dos sujeitos
investigados sobre determinado assunto, de modo que seja possivel centralizar as ideias e
categorizé-las tematicamente. Salienta-se ainda que dados do diario de campo foram utilizados
na andlise e interpretacdo dos resultados. Obteve-se saturacdo dos dados a partir da

identificacdo de repeticdes tematicas nas falas das participantes.

3.5 ASPECTOS ETICOS

Este estudo seguiu 0s aspectos éticos da pesquisa de acordo com as exigéncias formais
dispostas na Resolugdo 466/2012 e 510/2016 do Conselho Nacional de Saude, Ministério da
Saude, que dispde sobre pesquisas que envolvem seres humanos (Brasil, 2012; Brasil, 2016).
Foi encaminhado ao comité de ética e pesquisa (CEP) da Escola de Enfermagem da
Universidade Federal da Bahia e avaliado com parecer 5.574.398.

Para todas as participantes do estudo foi apresentado o TCLE (APENDICE B), com
todas as informacdes referentes ao sigilo, anonimato e a recusa em sua participacao. Estas foram
orientadas quanto aos riscos e/ou beneficios da sua particpacdo na pesquisa. Durante as
entrevistas, quando as participanters apresentaram desconforto emocional por conta das
situacoes vivenciadas, a mesma foi interrompida e ofertado apoio psicossocial, uma vez que a
pesquisadora tem uma vasta experiéncia em servicos de atencdo psicossocial. Nenhuma das
participantes apresentou constrangimentos e/ou desconforto emocional que necessitasse de
encaminhamento para profissionais do grupo de pesquisa SVDG, que possui uma equipe de
profissionais experientes na atencao a satde mental que estava disponivel para oferecer suporte

guando necessario.
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Um dos beneficios associado ao desenvolvimento desta pesquisa, junto as participantes,
foi a organizacdo da associagdo e fortalecimento dos vinculos entre elas resultante,
especialmente, das atividades desenvolvidas no processo de aproximacao.

Vale registrar que todas as participantes foram informadas sobre o anonimato e
solicitado que as mesmas indicasse um nome para representa-las no registro da pesquisa,
contudo todas solicitaram e exigiram que fosse mantido o nome de registro como uma forma
de torna-las visiveis, uma vez que se sentem invisibilizadas. Assim foi mantido o nome real de
cada participante.

Destaca-se a relevancia pela abrangéncia da temética e a caréncia de estudos mais
aprofundados na area, como também para os profissionais que assistem as criancas, atentarem

para as méaes e suas necessidades.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

A apresentacgéo dos resultados foi organizada em dois itens que respondem aos seguintes
objetivos: Descrever as caracteristicas sociodemograficas e contexto de vida das participantes
e identificar as repercussdes da sindrome congenita do zika virus para a vida das
mulheres/mées.

Os resultados referentes ao primeiro objetivo foram organizados com base nos dados do
questionario de caracterizacdo e em dados do diario de campo registrado durante o periodo de
aproximacdo com as participantes. Assim, inicialmente foi feita uma apresentacao geral das
participantes com base nos dados sociodemograficos e, em seguida, foi organizada uma
descricdo individual de cada participante ressaltando caracteristicas pessoais reveladas nas
oficinas do processo de aproximacédo. De certa forma, essas caracteristicas revelam aspectos
psicossociais, enfrentamentos, sonhos e planos que sdo abordados nas categorias tematicas.

O segundo item desse capitulo aborda as repercussdes propriamente ditas para a vida
das mulheres/mé&es de criangas com a Sindrome Congénita pelo Zika Virus, apreendidas no
contetdo das entrevistas. Tanto a caracterizacdo das participantes quanto as repercusses
identificadas e apresentadas em forma de categorias foram contextualizadas com dados da

literatura cientifica nacional e internacional.

4.1 CONHECENDO AS PARTICIPANTES: MULHERES/MAES DE CRIANCAS COM A
SCzv

Esta pesquisa foi realizada com um grupo de mulheres mées de criangas com a
sindrome congenita do Zika virus que moravam em casa prépria, cedida pelo governo no
programa “minha casa minha vida “, em um condominio Margaridas, localizado na periferia
de Salvador — BA. Do grupo contactado dez mulheres, que atendiam aos critérios de incluséo
e exclusdo, responderam ao roteiro de entrevista previamente elaborado. Para caracterizar as
participantes, cabe destacar informacdes que vao alem dos dados sociodemograficos puramente
como apresentados no Quadro 01 mas situar cada uma no Seu contexto
individual/socioeconémico. Para tanto, logo ap6s a descri¢cdo dos dados sociodemograficos

foram descritos aspectos das participantes identificados durante o periodo de aproximacao.



Quadro 1 - Caracterizacdo sociodemografica das mulheres/médes de criancas acometidas pelo Zika Virus de um bairro periférico de Salvador, Bahia,

2023
NOME | IDADE COR ESCOLARIDADE OCUPACAO SITUACAO N° DE RENDA
AUTODECLARADA CONJUGAL FILHOS | FAMILIAR
Elaine | 28 anos | Preta Médio Completo Aux de Professora Separada/solteira | 2 2 SM
Crispina | 40 anos | Preta Fundamental | “Cuidadora de Separada/solteira | 2 1SM
incompleto familia”
Niviane | 37 anos | Parda Médio Completo “Cuidadora de “Amigada” 2/gestante | 1 SM
familia”
Ivone 44 anos | Parda Meédio Incompleto | Dona de casa “Amigada” 2 1SM
Eulina | 42 anos | Parda Superior Dona de casa “Unido estavel” |1 1SM
Incompleto
Marione | 30 anos | Preta Médio Completo Auxiliar de Separada/solteira | 1 2 SM
professora
Marcia | 33 anos | Parda Meédio Incompleto | Dona de casa “Amigada” 3 1SM
Viviane | 32 anos | Preta Médio Completo Servigos gerais “Amigada” 2 2 SM
Kelly 37 anos | Amarela Médio Completo “Cuidadora de Viuva 2 2 SM
familia”
Uilma | 39 anos | Parda Médio Completo “Cuidadora de Casada 2 1SM
familia’

Fonte: Elaborada pela autora com dados provenientes da pesquisa, 2023.
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Conforme mostrado no Quadro 01, a idade das participantes variou de 28 a 44 anos.
Essa variacdo estd dentro da faixa etaria de mulheres em idade fértil (MIF) caracterizada pelo
Ministério da Saude , que corresponde de 10 a 49 anos , segundo dados do Instituto Brasileiro
de Geografia e Estatistica (IBGE) do ano de 2019 a populacao feminina com essa faixa etaria
correspondia a 51,6% (IBGE, 2019; Brasil, 2015). Em relagdo a cor ou raga, com base na
autodeclaragéo, a maioria referiu ser parda, seguida de pretas e uma se auto declarou amarela.
A predominancia das cores preta e parda estdo em consonancia com dados divulgados pelo
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), em 11,4% da populacédo Brasileira para
regido Nordeste que apresenta maior concentracao de pessoas pretas e a segunda regido com
pessoas pardas 63.1%, perdendo apenas para a regido Norte (IBGE, 2021).

A escolaridade das participantes foi predominante o ensino médio, o que pode refletir
na ocupacdo das mesmas. Contudo, ha de se considerar que a maioria deixou suas atividades
laborais ap6s nascimento da crianga com a SCZV, uma vez que a crianca exige cuidados e
vigilancia constantes, assim a maioria tinha como principal ocupacdo ser dona de casa, na
funcdo de cuidadora de familia. Das 10 entrevistadas, apenas trés exerciam atividade
remunerada, fora de casa.

O tipo de ocupacdo das participantes reflete na renda familiar, a qual variou em torno
de um a dois salarios minimos. Vale registrar que nessa contabilidade esté incluido o Beneficio
de Protecdo Continuada (BPC), liberado pelo governo federal em atendimetno a Lei Orgéanica
da Assisténcia Social — LOAS. Essa lei estabelece a garantia de um salario minimo mensal a
pessoa com deficiéncia que comprove baixa e/ou nenhuma renda. Salienta-se que esse beneficio
ndo € vitalicio para as mées, ndo configura fator de protecdo de assisténcia social para as maes,
assim em caso de morte da crianca a mée perde imediatamente o beneficio, ficando sem
protecdo social.

Sobre a situacdo conjugal a maioria informou ter companheiro e viver em unido estavel,
condi¢do essa denominada por elas de “amigada”, o que implica que nao casou. A condi¢ao de
solteira informada por trés das participantes foi justificada pelo afastamento do pai da crianga
apos o0 nascimento da crianga com a sindrome. De acordo com pesquisa realizada em Capina
Grande no ano de 2016, aumentaram o indice de mé&es de criangas com microcefalia
abandonadas pelos seus companheiros no municipio (Reuters, 2016). Estudos revelam ainda ,
gue mesmo na presenca do companheiro, as mées desenvolvem as atividades diarias em prol
da criangca sem apoio e/ou parceria ,ndo contando com a ajuda do parceiro, a falta de
responsabilidade paterna, configura-se numa sobrecarga materna (Martins et al., 2021).

Em relacdo historia gestacional, conforme mostrado no Quadro 1, a maioria das
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participantes tinha mais de um filho e a ocorrencia da contaminagdo com o Zika virus se deu
na segunda gestacad. Embora ndo esteja no quadro, do total trés haviam engravidado apds o
nascimento da criangca com a sindrome e uma estava gravida. Pesquisa realizada em Campina
Grande, também revela que a mae adquiriu ZIKV, na segunda gestacao, resultado coaduna com
essa pesquisa (Brasil; Hamad, 2021).

A seguir estdo contempladas informagdes subjetivas sobre as particpantes, as quais estdo
representadas na imagem de uma margarida. Sao mulheres distintas, mas que se igualam pela

coragem, forca, sutileza, beleza e graca que envolve cada uma e todas ao mesmo tempo.

Figura 1 — Margarida: representacéo do grupo de mulheres maes.

Fonte: Elaboracdo prépria, 2023.

Elaine, 28 anos, cor autodeclarada preta, tem formacao profissional como técnica de
Enfermagem, porém ndo exerce essa atividade profissional. Atualmente atua como auxiliar de

professora, emprego conseguido mediante uma brecha na lei de beneficios para mées de
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criangas com SCZV, com rendimento mensal de um salario minimo. Durante as atividades do
processo de aproximag&o revelou que tinha o sonho de fazer faculdade de letras, mas apds o
nascimento do filho com deficiéncia, sonha em fazer enfermagem, por acreditar que vai ajudar
nos cuidados com sua crianca.

Informa que separou do pai das criangas apds o nascimento do segundo filho, realata
ainda que fora contaminado pelo Zila Virus no quarto més de primeira gestagdo. Mora sozinha
com os dois filhos, um de 4 anos e outro de 6 anos. Mostra-se uma mulher determinada, em
muitos momentos usou o seu lugar de fala para empoderar outras maes, mostrando sua afinidade
e gostos por musicas de protestos, que focam no poder da mulher preta. Militante da prépria
existéncia, revelou no grupo, durante uma oficina, que a sua maior vitoria foi superar o medo
de estar sozinha.

Crispina, € mde de dois filhos, cujas gestacdes ndo foram planejadas, um com 18 anos
gue mora com uma tia e outra com 6 anos diagnosticada com a sindrome do Zika Virus aos 4
meses de gestacdo. Mulher de 40 anos, de cor autodeclarada preta, revelou estar separada do
pai dos seus filhos que a abandonou apos o nascimento da filha portadora da SCZV, ndo realiza
atividade laboral remunerada, sobrevive com o auxilio do governo destinado a filha. Mostrava-
se retraida, pouca fala e procurava manter-se isolada das demais mulheres, durante as atividaes
do periodo de aproximacao. Nesse periodo revelou também ter picos de hipertensdo, glicemia
elevada, dores frequentes na coluna e amnesia, esses dois Ultimos sintomas surgiram durante a
ultima gestacdo. Nas atividades de grupo evitava permanecer naquelas que exigissem leitura,
escrita e/ou desenhos, em muitos momentos verbalizou também que ndo conseguia participar
dos exercicios corporais por se sentir acima do peso. Durante esse periodo foi identificado que
ela ndo sabia ler e escrever, embora tenha frequentado escola no ensino fundamental 1. Duvidas
e incertezas sobre si mesma foram percebidas nos posicionamentos de Crispina, comparando-
se e assumindo um lugar sempre abaixo com relacdo ao outro, demonstrando um acentuado
comprometimento da sua auto estima.

Niviane, € uma mulher parda de 37 anos, gravida do terceiro filho, afirma ter planejado
as trés gestacOes. Engravidou 4 vezes, porem disse ter tido aborto espontaneo em virtude da
fragilidade unterina, necessitando fazer cerclagem uterina e manter repouso absoluto nas trés
gestacOes. Por esse motivo ndo pode frequentar as Ultimas atividades do periodo de
aproximacao por estar gestante. Mora com o companheiro e os dois filhos: um de 4 anos e outro
de 6 anos. Sua principal ocupagao ¢é ser “cuidadora de familia, companheiro também nédo tem
ocupacgdo remunerada. Assim, a renda familiar de um salario minimo é proveniente do auxilio

do governo para a crianga de 6 anos com SCZV. Foi informada do diagndéstico de ZIKV aos 5
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meses de gestacdo e desde entdo tem vivido em funcdo da familia. Ela é uma mulher afetuosa,
sempre prestativa e participativa nas atividades, demonstra muita amorosidade com os filhos e
preocupacdo com a saude deles. Chorava muito durante os encontros, revelando medo de
morrer e ndo ter quem cuide da filha ou de perder a filha com a SCZV. Durante a entrevista
relatou que néo se sentia mais bonita, nem atraente diferentes do periodo de aproximagao.

Ivone, mulher/mae de dois filhos, tem 44 anos, parda, ensino médio incompleto, mora
com o companheiro e os dois filhos e tem uma renda familiar de um salario minimo. Ela e o
companheiro ndo exercem atividade remunerada. Ela dedica-se aos cuidados com as criancas e
com a casa. Revelou que as duas gestacdes ndo foram planejadas e adquiriu Zika no 3° més da
segunda gestacdo. Nas atividades da aproximacdo mostrava-se a mais feliz e risonha, sempre
com batom vermelho, arrumada e maquiada, sempre solicitava musicas dangantes para “soltar
o corpo”. Sua auséncia era sentida por todo grupo que diziam: “o alto astral de Ivone faz falta”.

Eulina, é a lider do grupo, militante, referéncia para as demais mulheres/mées
promovendo campanhas para atender demandas das criangas, procurando e indicando
instituicBes e profissionais que ofertassem apoio coletivo. Ademais, se empenhava em manter
0 grupo unido e frequentando as atividades propostas. Mulher/mée de 42 anos, parda, dona de
casa, iniciou curso superior de Designer e Servi¢o Social mas ndo concluiu, reside com o filho
e 0 companheiro e possui renda familiar de um salario-minimo proveniente do BPC da crianca.
Desejou muito a gestacdo tendo engravidado trés vezes e perdido duas. Foi contaminada pelo
ZIKV no 3° més de gestacdo. Durante as atividades de aproximacao, estava sempre atenta as
demais participantes e, se alguma delas apresentava timidez , medo e/ou dificuldades nas tarefas
propostas, logo se dedicava a ajudar. Na entrevista, ela também revelou a tendencia em cuidar
do coletivo e da sua busca por cuidados com a saude mental com profissionais especializados
para manter-se forte e em pé.

Marione, é também trabalha como auxiliar de professora, tem 30 anos, se autodeclara
de cor preta, cursou ensino médio completo, recebendo um salario minimo mensal, mais o BPC
da crianca. Reside sozinha com a filha em apartamento cedido pelo governo, uma vez que o
companheiro foi embora. Contraiu o Zika Virus com 4 meses de gestagéo. Durante as atividades
de aproximagdo mostrava-se criativa, engracada, animada, ndo gostava de ver ninguém
chorando, que chegava préximo para ofertar uma piada ou uma palavra alegre. N&o se permitia
chorar e afirmava que queixar-se ndo muda a realidade, tendo como propdsito “viver um dia
de cada vez, sem expectativas ou planos”. Diante de uma situacao desafiadora/dificil dizia:
”Desgraca para pobre é pouco” seguida de uma gargalhada. Gostava de musicas que

estimulasse mexer o corpo, dentre elas as “musicas de sofréncia”, para as quais ela acionava
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uma outra mae para dancar juntinho.

Marcia, 33 anos, se autodeclara parda , dona de casa, amigada, ensino médio
incompleto. Reside com o companheiro e os 3 filhos. Nenhum dos pais da crianca exercem
atividade remunerada, sendo o salario minimo do BPC da crianca a Unica fonte de remuneracéo
da familia. N&o planejou nenhum dos trés filhos e informa ter contraido o Zika Virus com 3
meses de gestacdo. Marcia revela estar sempre disposta e disponivel, porém em todas as
atividades se manteve afastada alimentando a filha, ela raramente participava ativamente, se
mantinha no canto ao lado da filha, suprindo as necessidades da filha, porém observava tudo
que era realizado pelo grupo. Revelou que sempre teve o desejo de ter um filho deficiente, tinha
intencdo de adotar até que engravidou e contraiu o ZIKV, informa que sempre quis ter filho
com restricdes, pois gostava de cuidar e tinha o sonho de ser enfermeira. Ressalta-se que essa
mée sempre se mantinha calada , pouco verbalizava e revelou durante a entrevista que o que
mais a deixava cansada e sobrecarregada era também ser cobrada do companheiro, arrumacéo
e limpeza da casa, queixou-se em muitos momentos que o maior trabalho que tinha era com o
pai dos filhos, demonstrava desejo constante que ele separasse e fosse viver em outro lugar para
que ela ndo sentisse o peso das cobrancas.

Viviane, 32 anos, se autodeclara preta, ensino médio completo atualmente exerce a
funcdo de servigcos gerais em uma escola, reside com o companheiro e dois filhos, a renda
familiar € composta de 2 salarios minimos, sendo o salario da atividade laboral da participante
e o outro proveniente do BPC da crianca. Ressalta-se que a participante é a principal provedora
da familia. Gestacdo planejada, porém adquiriu 0 ZIKV no 3 ° més de gestacdo.Tem 2 filhos o
primeiro é o portador da Sindrome. Vivi, como gosta de ser chamada, teve um AVC aos 31
anos , revelava dificuldades na memaria e na construcdo de ideias ap6s 0 AVC segundo ela, de
tanta preocupacdo com a falta de suporte do plano de satde para o filho com deficiéncia, o
corpo nao aguentou. Revelou ter tido depressdo e ter tentando suicido apds o nascimento do
filho, sendo muito dificil lidar com a situacdo. Durante as atividades, chorava em muitos
momentos, revelando estar cansada e com muitos problemas , em outros momentos informava
que quando dancava sentia 0 corpo quente e sentia-se viva.

Kelly, ¢ uma mulher de 37 anos, vilva cuja morte do parceiro se deu durante a pandemia
por contaminacgdo com o COVID-19. Se autodeclara como amarela, ensino médio completo e
ndo exerce atividade remunerada dedicando-se todas as horas de cada dia aos cuidados com a
familia, atualmente reside com seus dois filhos e sua renda familiar é de 2 salarios minimos
provenientes do BPC e da pensdo do ex esposo falecido. Informa ndo ter planejado as gestagoes

e adquiriu o ZIKV com 4 meses de gestacdo. Kelly, sempre demonstrou-se participativa nas
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atividades, vaidosa e falante, adora patinar nas horas vagas, revelou que a maior terapia €
patinar, na entrevista traz muito o sentimento de culpa por ter rejeitado a gravidez, antes até de
saber do diagnostico, se culpa a todo momento pelo diagnostico da filha, por ter sido uma
gravidez indesejada, acredita que se tivesse desejado a filha , ela ndo seria deficiente.

Uilma, é uma mulher/mae de 39 anos de idade que reside com o cdnjuge e os trés filhos,
se autodeclara parda, casada, e com ensino medio completo. Tem como principal
atividade/ocupacdo cuidar da filha de 7 anos que foi contaminada com o ZIKV na primeira
semana de gestacdo. A familia tem renda mensal de dois salarios minimos provinientes do
trabalho do cénjuge e do beneficio destinado a crianca. Engravidou 4 vezes e pariu 3 filhos,
nenhuma gravidez foi planejada. Demonstrava-se no inicio das atividades empolgada e
interessada, apaixonada por Zumba e tricd, sempre solicitava dancar Zumba, contudo comecgou
a faltar as atividades e justificava estar doente, sem animo. Na entrevista, confirmou a falta de

vontade pela vida em muitos momentos e os picos de depressao.

4.2 REPERCUSSOES DA SINDROME CONGENITA DO ZIKA VIRUS PARA
MULHERES/MAES

Nesse item consta as quatro categorias empiricas identificadas a partir da analise das
entrevistas realizadas com base nas etapas analise de conteldo tematica proposta por Bardin.

As categorias revelam repercussdes de ordem pessoal, institucionais e de género.

4.2.1 “Olha, o seu filho tem microcefalia”: Tomando conhecimento do diagnostico

Essa categoria retne informag6es sobre sentimentos das entrevistas no momento do
diagnostico e a comunicacdo com os profissionais de salde. Na narrativa das entrevistadas a
ciéncia do diagndstico do seu feto foi impactante. A falta de informacGes e a0 mesmo tempo a
divulgacdo pela midia sobre os casos de Zika virus gerou medo pela possibilidade de que seu
filho poderia ser acometido, contudo a confirmagdo do diagndstico, dentre as entrevistadas,
trouxe insatisfacdo quanto a forma como foi realizada. Algumas mées, até o0 momento da
entrevista, se sentiram incomodadas e acreditavam que a forma como o diagnostico foi

informado ainda repercute na reacdo inicial frente ao mesmo.

“Eu creio que a forma de me avisar ndo foi delicada, precisavam me explicar, ai
qguando minha filha nasceu , ndo me falaram nada e ficaram cochichando, eles me
amostraram e levaram ela logo ,ndo colocaram em cima de mim n&o, ela estava bem
gordinha e chorou pouco , eu perguntei por ela no dia seguinte e me disseram ta la em
baixo ... sozinha sem ninguém , queria que eles tivessem mais consciéncia , soubesse
conversar, explicasse para mim”. (Crispina, 40 anos, preta, ensino fundamental 1
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incompleto, “cuidadora de familia, solteira, acometida pelo ZIKV no 4° més da segunda
gestacao).

“Na verdade nem me contou, ele ndo teve conversa comigo, ele percebeu que tinha
alguma coisa errada e chamou outro médico pra confirmar e eles ficaram falando
entre eles e ai pediu pra eu sair da sala ai a menina, a auxiliar, me entregou o exame
e falou que o médico informou que era pra eu procurar a médica obstétrica o mais
rapido possivel, ai a enfermeira no caso, ai, eu fui abrir o exame né, li la a
conclusédo...”. (Elaine, 28 anos, preta, ensino médio completo, auxiliar de professora,
solteira, acometida pelo ZIKV no 4° més da primeira gestacéo).

A comunicacdo do diagnostico e a conduta profissional no momento da informacéo
possuem papéis importantes na ressignificacdo do sentido da malformacdo congénita. A
interacdo estabelecida pelo profissional de saude e sua postura estdo diretamente relacionadas
com a satisfacdo e repercussdo sobre a informacéo recebida. O nascimento de um filho é um
momento que envolve mudancas e adaptacOes biopsicossociais para todos os membros da
familia, principalmente para a mde. O diagndstico de malformacédo fetal, independente do
periodo, é algo muito marcante, pode trazer a vivéncia de um luto pela perda do bebé
idealizado, permeado de sentimentos de dificil compreensédo e expressdo refletindo na satde
fisica e psicoemocional de suas maes (Costa; Teixeira, 2017).

Quando um diagndstico negativo € instalado, o sentimento de desamparo, assim como
a angustia e 0 medo sdo emocdes que podem elevar-se a uma grande preocupacao pela crianca
que esta chegando (Barreto et al., 2016), muitas vezes causando desordens no nucleo familiar
e acarretando importante impacto na satide materna. As mulheres infectadas com o ZIKV no
periodo da gestacdo tém 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 cansago, que poderdo interferir diretamente no bem-estar
emocional, com implicacdo na expectativa (Bailey; Ventura, 2018), otimismo, saude fisica e
qualidade de vida. A partir das problematicas apresentadas, tendo a SCZV como uma doenca
atual, que requer maiores conhecimentos e informacGes tanto sobre o ZIKV, quanto suas
complicagdes, sinais e sintomas, questionou- se durante a entrevista “Como as maes acometidas
pelo Zika virus na gestacdo tomaram conhecimento do diagndstico da Sindrome Congénita por
Zika virus em seu(sua)filho(a)? E se a maneira da comunicagéo do diagnostico pelo profissional
foi adequada na sua visdo? E qual o impacto vivenciado no momento do diagndstico?”.

Até a epidemia do Zikv no Brasil, pouco se sabia sobre a histdria natural da doenca,
uma vez que sua ocorréncia era esporadica e limitada a surtos. Entre tantas duvidas e incertezas,

as primeiras noticias apareciam na midia e mexiam com os sentimentos das mulheres gravidas:
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“Bom , tava sendo muito noticiado os casos de microcefalia referente ao zika virus e
ai eu j& tava ja parece que sentindo sabe? Que tinha acontecido alguma coisa, coragéo
tava bem apertado assim e quando eu fui fazer 0 exame ai deu a.. a anomalia né...”.
(Elaine, 28 anos, preta, ensino médio completo, auxiliar de professora, solteira,
acometida pelo ZIKV no 4° més da primeira gestagdo).

“Foi depois que comegou a passar a sair nos jornais. Ai eu fui na consulta , né, do pre-
natal e ela pediu para eu fazer uma ultrassom”. (Marcia, 33 anos, parda, ensino médio
completo, dona de casa, amigada, acometida pelo ZIKV no 3° més da segunda
gestacdo).

Embora exames do pré-natal, como a ultrassonografia obstétrica, sejam ofertados pela
rede publica de salde quando recomendados, as gestantes se depararam também com
incertezas, equivocos e falta de informacoes, dos profissionais de salde, diante dos resultados
de uma patologia desconhecida e pouco estudada, muitas vezes as mulheres/maes interpretavam
a falta de conhecimento dos profissionais com relacdo a nova epidemia como “falta de

sensibilidade”, como exemplificado em alguns relatos das mulheres/maes:

“...0utro médico la e quando a gente entrou na sala ele ja foi logo me dando o
diagnostico, olha o seu filho tem microcefalia, tem néo sei o0 que, varias mas formacdes,
entdo pelo que eu t6 vendo aqui ele pode nascer ou pode ndo nascer, pode morrer no
parto, pode ficar uma semana, duas semanas, trés semanas e s6. Imagina ai voceé ta
esperando uma noticia que vai fazer um tratamento e chega la vocé dar de cara logo
com isso, com essa situag¢do entdo pra mim foi constrangedor nesse sentido...Ndo,
ndo... Que nada, foi uma forma é... o tratado deles era muito irregular e eu costumo
falar que foi algo desumano que eles fizeram comigo e além de tudo ainda tinha 0 meu
psicolégico que jd nao estava normal”. (Viviane, 32 anos, preta, médio completo,
servigos gerais ,amigada, acometida pelo ZIKV no 3° més da primeira gestacéo).

A forma como ocorre a comunicacao do diagnostico de uma malformacao congénita ou
doenca cronica € muito importante para os familiares. Durante esse momento € necessario que
o dialogo torne as explicacBes compreensiveis, proporcionando também consolo frente os
sentimentos de culpa, incerteza, luto e medo (Santos; Marques; Souza, 2017), o que néo foi
percebido em diversos depoimentos das méaes entrevistadas.

Estudo com maes de criangas com microcefalia em trés estados nordestinos também
revelou que nem sempre os profissionais de saude estdo preparados para a informacdo do
diagnostico, apontando como uma fragilidade (Pimentel; Furtado; Saldanha, 2018). A maioria
das gestantes em Fortaleza/CE (Silva et al., 2016) também relatou insatisfagdo quanto as
orientagdes profissionais recebidas.

Em relacdo ao momento do diagndstico da microcefalia de criangas em Teresina/Pl e a
forma como a noticia foi comunicada, muitas maes também consideraram 0 despreparo dos
profissionais , frente ao diagnostico, com o uso de 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
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necessarios, além da auséncia de informacGes, foram vivenciadas em diversos momentos
(Costa et al., 2018).

“Ter sensibilidade, sei lda, pela mde, entendeu? Mas ndo acho que estaria sendo
diferente porque é... Vamos ser francos, a duras penas que a gente consegue
sobreviver, é passando por adversidade. Entdo, pra mim eu ndo mudaria isso ndo”
(Marcia, 33 anos, parda, ensino médio completo, dona de casa, amigada, acometida
pelo ZIKV no 3° més da segunda gestacéo).

Em muitos casos, o diagnostico ndo ficou claro, uma vez que as equipes nao tinham
conhecimentos suficientes sobre a patologia, por se tratar de uma doenca recente como as maes
demonstraram em suas falas. Esta falta de informagdes sobre a SCZV também pode ser ilustrada
na fala abaixo o que representa o sentimento de incerteza e impoténcia compartilhado por elas:

“Eles ndo tinham entendimento do que era né? foi como uma coisa muito vaga, eu
senti que eles ficaram sem jeito de falar, de informar isso, mas ficou uma coisa assim
meio que vaga, uma coisa sem nog¢do” (Kelly, 37 anos, amarela, médio completo,
cuidadora de familia, viliva, acometida pelo ZIKV no 4° més da segunda gestagao).

“o médico falou que viria com alguma patologia e suspeitava de hidrocefalia por ela
ter ventriculomegalia,” (Marione, 30 anos, preta, ensino médio completo, auxiliar de
professora, solteira, acometida pelo ZIKV no 4° més da primeira e unica gestagao).

Constatou-se que uma mée sé foi descobrir a deficiéncia do filho e as consequéncias do

ZIKV, ap6s 0 nascimento da crianga:

“Ninguém sabia, que ai ele mandou procurar um neurocirurgido que ai eu vim pra
casa com aquelas requisicdes, que eu ndo sabia de nada. Ai eu fui pro Roberto Santos,
guando surgiu a vaga e quando chegou 4, o neuro chegou pra mim e me chamou em
uma sala e conversou comigo: “Oi, mde, que é que vocé estd fazendo aqui?”’, ai eu
disse “Ah, eu vim porque ele comegou a aparecer as crises”. (Ivone, 44 anos, parda,
ensino médio incompleto, dona de casa, “amigada, acometida pelo ZIKV no 3° més da
segunda gestacdo).

“Eu soube ainda com ela na barriga, para mim eu fiquei sem entender o médico nao
sabia explicar direito, foi nessas clinicas que eu paguei para fazer ultra, ele falou
assim: “para mim ter certeza preciso que a senhora faca a morfologica, depois da
morfologia a gente vai sentar e vai conversar”. (Crispina, 40 anos, preta, ensino
fundamental 1 incompleto, “cuidadora de familia”, solteira, acometida pelo ZIKV no
4° més da segunda gestacéo).

Havia uma obscuridade sobre a propria temaética que foi se revelando aos poucos, no
decorrer do acompanhamento da gestacdo, com sua concretizacdo no nascimento da crianga,
culminando no diagnéstico. O sentimento partilhado pela maioria das participantes era de
inseguranca e incertezas.

Ressalta-se em estudo realizado no Espirito Santo em 2017 com mulheres/maes de
criancas acometidas pelo ZIKV e gestores da saude sobre a epidemia do ZIKV, foi constatado
que o sentimento de inseguranca e incertezas vivenciado pelas méaes, também eram comuns
entre os profissionais de saude que expuseram impoténcia e referiram falta de conhecimento

sobre a SCZV, uma vez que se tratando de uma doenga nova, ndo existiam protocolos, fluxos
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e linhas de cuidado especificos para a patologia que pudessem fundamentar e auxilia no
processo de trabalho dos profissionais de satde (Mocelin et al., 2021)

Os sentimentos vivenciados pelas mées deste estudo coadunam com os sentimentos das
mées da pesquisa no Espirito Santo em 2017. Destaca-se que a maioria das entrevistadas desta
pesquisa revelou que recebeu o diagnostico durante a consulta pré-natal e/ou realizagdo do
ultrasson. Independente do momento de recebimento, o diagnostico foi algo que ocasionou
sentimentos de tristeza, revolta, ndo entendimento e a forma como foi dado o diagndstico
também teve implicacOes para as entrevistadas como constatado nos encontros, que em muitos
momentos, muitas mées choravam ao recordar a maneira € 0 momento do recebimento do

diagnostico, confirmando com os trechos das entrevistas a seguir:

“No sexto més quando eu fui fazer a outra ultrassom do acompanhamento ai ja mostrou
que o corpo, a cabeca ndo estava acompanhando o crescimento do corpo, que 0 corpo
tava com crescimento normal mas a cabega ndo e dai a minha ginecologista obstétrica,
ela passou pra mim que meu filho estaria com microcefalia. (Eulina, 42 anos,parda,
superior incompleto,dona de casa, unido estavel, acometida pelo ZIKV no 3° més da
primeira gestacéo).

“Oh tipo , 0o médico falou que ela viria com alguma patologia e isso foi o médico que
fez as USGs e tal, porem o google que me falou que seria com microcefalia, , s6 que
eu ficava na recepgéo comparando a minha USG com a de outras maes e eu via maes
com menos tempo de gestacdo as criangas mais desenvolvidas, a cabe¢a maior, o
perimetro ceféalico no caso, ai eu comecei a pesquisar no google, o que era a crianca
ter o perimetro menor que o considerado normal, ai comegou a constar microcefalia ™.
(Marione, 30 anos, preta, ensino médio completo, auxiliar de professora, solteira,
acometida pelo ZIKV no 4° més da primeira e unica gestacéo).

Os resultados apontaram que a noticia da SCZV, independentemente de ter sido dada
antes ou apos o nascimento, foi inesperada. Assim, foi possivel identificar que muitos
elementos estdo envolvidos no contexto da comunicacgéo do seu diagndstico, desde 0 momento
no qual a mae recebe a noticia sobre a possibilidade ou confirmacdo da sindrome, bem como o
local e forma com que aconteceu, exames que possibilitaram a descoberta, e 0 manejo e a

conduta do profissional que informou.

“Ai eu lembro é, uma parte da fala dele que ele falou assim “independente mde, do
que, como ele vai nascer, ele ¢ seu filho, ele é P. nao é microcefalia” ai essa fala dele
me tocou muito e justamente foi o que me fez, ficar mais firme até em relacdo quando
ele nasceu eu ndo enxergava a cabeca pequena, ndo enxergava as limitacdes tal, a
deformidade né porque a cabeca pequena nao € algo comum né e ai, ..falta sobra pele,
é estranho né logo ao nascer assim... E ai eu nao enxergava nada, sabe, uma crianca
que né, que precisava de mim... E ai né a fala dele me ajudou muito, muito assim a, a
pensar né, tudo dele, tal, o que procurar o que fazer daqui pra frente daquele momento
ali em diante (No fundo “6 mae, mde)”. (Elaine, 28 anos, preta, ensino médio
completo, auxiliar de professora, solteira, acometida pelo ZIKV no 4° més da primeira
gestacdo).

O conhecimento do diagnoéstico no pré-natal foi considerado negativo para algumas das

entrevistadas uma vez que vivenciaram as etapas do luto antes do nascimento das(os) filhas(os):
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“Eu fiquei destruida, primeira gravidez que ndo foi planejada e ainda vim uma crianga
atipica”. (Marione, 30 anos, preta, ensino médio completo, auxiliar de
professora,solteira, acometida pelo ZIKV no 4° més da primeira e unica gestagao).

“Rapaz, foi tenso... eu ja estava com 8 meses ja, caminhando pro 9° més. Fui fazer um
exame de rotina, chegando la foi um caos total porque o médico me falou que as
medidas da cabeca ndo batiam com o do corpo e a idade gestacional de I. e ai foi
conturbado, foi complicado.” (Viviane,32 anos,preta, médio completo ,servigos gerais,
amigada, acometida pelo ZIKV no 3° més da primeira gestacao).

Existem pontos positivos e negativos ao receber a noticia do diagnostico ainda na
gestacdo. Pode ser visto de forma positiva, por oferecer a oportunidade de a familia preparar-
se para a chegada do filho, com melhor aceitacédo da sindrome. No entanto, a descoberta durante
a gestacdo pode levar a familia a conviver com sentimentos de angustia, ansiedade e
preocupacéo.

Também em relacdo ao diagndstico, as mées narraram que as suas vivéncias foram
consideradas um momento emocionalmente impactante pela pluralidade de sentimentos
envolvidos, pela dificuldade de assimilacdo do diagnéstico da crianca, como também em
virtude da mobilizacdo emocional demandada para reorganizar-se e compreender este
momento. Sentimentos de impacto, choque, diferenca, emergiram em suas narrativas,
mostrando a forma como perceberam o momento vivenciado. As experiéncias destas mulheres
vieram a tona de diversas formas, ainda inominaveis para algumas mulheres, como relatado por

algumas delas:

“Oh S. nasceu, ai vieram me mostrar, eu achei feia, ai eu ndo tive aquele sentimento
dizer de amor? “eu ndo tive, mas ai encostaram ela em mim e pensei: “nossa que
crianga feia, parece um sapo “ai pronto, foi afastou o rosto dela de mim, ela chorou,
ai chamou minha atenc¢éo, despertou algo assim, mas nem tanto, ai quando encostou
novamente o choro cessou, ai separou uma terceira vez e quando separou ela saiu no
corredor gritando, chorando, ai sim comegou a despertar aquele sentimento, que seja
0 amor de mae e eu comecei a ficar pensando, para onde ela vai, que ela ndo vai ficar
comigo, ela vai ficar s6, porque ela ndo sabe se ela é amada, isso e aquilo, e ai desde
entdo S. é tudo para mim assim”(Marione, 30 anos, preta, ensino médio completo,
auxiliar de professora,solteira, acometida pelo ZIKV no 4° més da primeira e unica
gestacdo).

“Ndo, nunca, quando eu descobri tudo foi no ultimo ultrassom mesmo, meu esposo ndo
podia ir comigo, nédo pdde ir, e eu fui sozinha e foi batido um veredito, eu sai de la em
prantos, eu sd fazia chorar, chorar, chorar, ela me deu quatro dias a médica ai s6
deixou liberar porque disse que vinha uma pessoa vim me buscar porque eu fiquei mal
e al eu s6 fazia chorar, depois dos quatro dias mesmo assim o meu chefe mandou eu ir
pra casa uns dias mais porque eu so6 fazia chorar no, sé fazia chorar, chorar, chorar
assim porque eu tava passando por problemas, eu tava me culpando de alguma forma,
a culpada fui eu porque eu rejeitei, porque eu ndo queria, porque tinha que ser assim,
e eu s6 fazia chorar mesmo ai depois com o tempo foi ai que eu enfim fui tentar
assimilar o que tava acontecendo, mas ajuda nenhuma, até hoje” (Kelly, 37 anos,
amarela, médio completo, cuidadora de familia, vilva, acometida pelo ZIKV no 4° més
da segunda gestago).

Por serem um estressor comum na unidade familiar, a doenca e suas consequéncias
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estdo relacionadas com a magnitude da mesma. A forma como o diagnostico seré informado,
assim como as demais alteracdes ao longo de todas as fases poderdo resultar numa boa ou ma
adaptacdo (Mccubbin; Mccubbin, 1993).

“... Quando ele nasceu, o médico pediatra comegou a vir examinar ele e tudo mais,
tudo certo e 0 peso baixou. Que baixa, né? E ai eu achei ele muito raquitico, muito
magrinho e ai nada de ninguém me dizer nada. Eu s6 via um menino subindo, outros
médicos vindo e af ainda nada. E ai passou na televiséo dizendo sobre isso e tava tendo
esse. negocio ai, 2015, foi justamente no dia que K. nasceu ai e apareceu falando sobre
essa, essa doenca ai. Ai quando o médico veio para poder medir o perimetro, depois
mandou a gente varias maes, pra um lugar para poder fazer o ultrassom do cranio,
né”. (Ivone, 44 anos, parda, ensino médio incompleto, dona de casa, “amigada,
acometida pelo ZIKV no 3° més da segunda gestacao).

Em relacéo ao diagnostico transmitido, foi possivel observar que, na maioria das vezes,
ndo foram oferecidas explicagdes acerca do quadro clinico dos bebés, bem como da expectativa
em relagdo ao “filho idealizado” e prognostico da sindrome. A violéncia institucional, obstétrica
e as negligéncias pediatricas e de saude que essas mulheres sofreram, agrava-se, ainda mais, do
ponto de vista do impacto, a salde mental delas, quando deixam transparecer 0S processos
existentes, tais como de ansiedade, angustia e depressao, ficando explicito que tanto a mae
quanto a familia necessitavam de atencédo e cuidados especiais, por parte dos profissionais de
salde, desde o pré-natal até o puerpério. Crispina passou dias angustiantes quando estava

hospitalizada com sua filha:

“Dai levantei da cama sozinha e desci e fui ver ela e ndo achei ela no lugar que
disseram que ela estava , eu queria ver minha filha , fui sozinha sem ninguém ,queria
que eles tivessem mais consciéncia , soubesse conversar , explicasse para mim , eu sei
que eles ndo tem obrigacdo, mas sdo médicos, eles ndo me mostraram minha filha
apensa uma mocga na uti que conversava comigo , mas ninguém , dai eu fiquei
procurando minha filha ndo achava, ai eu perguntei cadé D., RN de Crispina? ai
disseram. “ela ndo passou bem e foi para UTI”. Ai eu fui la ver, sé que quando cheguei
la eu passeia mal, eu passei mal, eles me deram remédio e eu apaguei, ndo vi mais
nada, ai foi no outro dia que eu fui acordar, ai tudo bem , ai fui de novo, conversei, e
fui sé novamente, ai fui 14, cheguei, vi ela, ela estava com uma toquinha na cabeca,
eles disseram que ela estava comendo pela sonda, perguntei porque isso , ai disseram
que ela precisava se alimentar e disseram que se eu quisesse dar leite eu tinha que
tirar, até tentei, mas ndo tirava muito, ela ndo mamava. ” (Crispina, 40 anos, preta,
ensino fundamental 1 incompleto, “cuidadora de familia”, solteira, acometida pelo
ZIKV no 4° més da segunda gestacao).

Para Elaine uma das maiores dificuldades no inicio foi a auséncia de informagdes sobre

condutas e estartégias terapéuticas para seu filho :

“E... eu acho que com relaco as terapias, porque eu ndo sabia né néo sabia de nada,
ndo sabia o que era um fonoaudiologo, nunca nem tinha escutado falar em terapeuta
ocupacional, me sentia muito perdida, muito perdida sabe? Porque vocé sai do hospital
cheia de de, requisicdo mas ndo sabe pra onde ir ne, e ai s6 te ddo a requisicdo e
pronto... mas eu me senti muito perdida em rela¢do a isso, ai eu encontrava com
algumas maes e as criancas ja fazendo fisioterapia ja com, com fono, ja com terapeuta
e eu an? Como assim voceés tdo aonde? Precisa disso? E tal meio que perdida e ai ele
atrasou um pouquinho assim pra comegar o acompanhamento porque né eu ndo sabia
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aonde procurar” (Elaine, 28 anos, preta, ensino médio completo, auxiliar de
professora, solteira, acometida pelo ZIKV no 4° més da primeira gestagao).

A maioria das mdes ficam ainda mais vulnerdvel com sentimentos de conflito,
preocupacOes 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).

Constata-se que com relacdo ao diagnostico a angustia de receber a noticia, muitas
vezes incerta, até ser confirmada a microcefalia, provocou sentimentos de impoténcia,
incertezas e insegurangas nas mulheres/mées. Percebe-se nos relatos que assim como para as
mées a SCZV era uma doenca desconhecida, para os profissionais de salde também era uma
patologia obscura e carente de estudos cientificos, as equipes de salde ndo estavam preparadas
para repassar o diagnostico, delegando muitas vezes a outros profissionais, por também estarem
vivendo um momento de incertezas e davidas ,porém o desconhecimento cientifico da doenca,
provocou aflicbes, expectativas, ddvidas e medos, potencializando o sofrimento dessas

mulheres/ maes.

4.2.2 “Desde que ele nasceu, até agora, cada dia ¢ um dia diferente!”: mudancas na vida
9 9

e estratégias para sobreviver/conviver com a Sindrome do Zika Virus.

De acordo com as narrativas das participantes, a condi¢do de mée de uma crianga com
SCZV impde mudangas no estilo de vida, que repercute nas a¢des de auto cuidado, nas relagdes
sociais, afetivas, econdmicas uma vez que todo cuidado é direcionado para a crianga e suas
maultiplas demandas. Assim, cada dia é diferente, exige estratégias de sobrevivéncia para a
convivéncia com a SCZV e tudo que ela demanda.

Nesse contexto, as participantes revelaram que precisaram fazer escolhas e, apesar de
reconhecerem suas necessidades, deixam de cuidar delas mesmas para dar atencéo integral ao
filho. Para elas, a vida, apds 0 nascimento da crianca, torna-se marcado por diversas mudangas
na vida pessoal e na organizagéo familiar para lidar com as demandas da crianga. Mesmo sendo
vistas enquanto seres que se constituem junto aos seus filhos, as necessidades da crianca sao

postas em primeiro plano.

(...) “Nao consigo mais cuidar de mim como antes né porque embora eu tenha essa
questdo da obesidade, mas eu sempre vivi na base de dieta, fazia exercicio, fazia
pilates, ia pra academia, entdo eu conseguia me equilibrar em um peso e hoje néo
consigo mais. Eu era muito vaidosa, gostava de pintar a unha. Hoje ndo me vejo mais
tdo vaidosa como eu era antes ndo...fazer cabelo essas coisas assim, ndo tenho mais
essas vaidades toda ndo. (...) E, autocuidado é o mais dificil, eu quero ir pra academia,
guero me cuidar, fazer um exercicio mas ndo consigo, nao tenho liberdade pra fazer
isso, como é que eu vou deixar D.” pra sair pra fazer uma caminhada? Pra fazer, pra
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ir pra uma academia? Se o pai dele estiver em casa sim, mas se ele néo tiver? Eu
posso deixar ele ali um instantinho? E se acontecer qualquer coisa com ele eu vou ser
incriminada, entendeu?”. (Eulina, 42 anos,parda, superior incompleto,dona de casa,
unido estavel, acometida pelo ZIKV no 3° més da primeira gestacao).

“Desde que ele nasceu até agora cada dia é um dia diferente. Porque a gente tem que
conseguir as coisas pra ele, né? A gente tem que correr atras das coisas, tem vezes que
ndo tem as atividades dele. A gente corre para um canto, corre pro outro e tem hora
que as portas se fecham. Nao sdo abertas, né? Entdo a gente fica naquele, aquela
coisinha assim no meio do muro, né, pra poder eles ter tudo. Entdo isso mexe com o
psicol6gico da mée. Porque quando a mae é aparada, né? Ai ela se sente até mais
forte. Mas e quando, ndo é? Entdo muitas mées ficam triste. Pega outro tipo de coisa.
Eu n&o vou mentir pra vocé, eu sempre trabalho minha mente para ndo acontecer isso.
Entdo todo dia eu acordo, falo assim “olha, eu vou ter que lavar roupa, eu tenho que
passar, eu tenho meu filho pra cuidar’ e ndo penso em outra coisa pra nunca e minha
autoestima baixar, né? Para ndo baixar”. (Ilvone, 44 anos, parda, ensino médio
incompleto, dona de casa, “amigada, acometida pelo ZIKV no 3° més da segunda
gestacao).

“Depois que eu tive ela muita coisa eu esqueci, eu tinha tudo na mente, eu esqueci de
me cuidar. Hoje eu tenho pressao alta, muito dificil emagrecer, ndo tenho madrugada
tranquila, sempre preocupada. Se 0 governo se preocupasse um pouco melhor. ...Hoje
eu engordei mais, hoje para encontrar roupa para mim ja é mais dificil, hoje eu néo
tenho tempo de sair para pesquisar roupa grande que dé em mim, porque eu nédo tenho
qguem olhe ela ...Queria emagrecer e arranjar alguém (interrupcéo para atender a filha
que estava demandando cuidados),... eu ja ando muito cansada, ndo durmo direito,
ndo como direito, eu morei um ano no Hospital Roberto Santos por conta de minha
filha”. (Crispina, 40 anos, preta, ensino fundamental 1 incompleto, “cuidadora de
familia”, solteira, acometida pelo ZIKV no 4° més da segunda gestacgdo).

“E cansativo, é cansativo. Vocé fica, vocé ficar, eu sei aquela labuta, aquela mesma
vida. Vocé acordou, cuidou da crianca, cuidou da casa. Vocé passa o dia todo fazendo,
leva pra fisioterapia, volta, da banho da filha, limpa a casa, € aquilo ali. O que acaba
com as pessoas é a rotina.”. (Viviane,32 anos,preta, médio completo ,servigos gerais,
amigada, acometida pelo ZIKV no 3° més da primeira gestacéo)

(...) “Corrida, bem corrida (avida). E tranquila quando estd eu e ela no nosso cantinho
na nossa casa, fora isso € bem corrida, E trabalho, s&o atendimentos, é isso, é aquilo
outro, da minha rotina com a dela , além da minha demanda tenho que cuidar da
demanda dela”. (Marione, 30 anos, preta, ensino médio completo, auxiliar de
professora,solteira, acometida pelo ZIKV no 4° més da primeira e unica gestagao).

Os relatos evidenciam que o cotidiano das mulheres/mées de criangas com a SCZV é
permeado de afazeres para atender as demandas da crianca que as colocam em segundo ou
terceiro plano de cuidado. Situacdo similar foi identificada em pesquisa realizada no Piaui com
mdes de criangas com hidrocefalia, no qual o cuidar materno aparece marcado pela rendncia
(Costa; Veloso; Feitosa, 2013). Essa renuncia tem raizes em construcdes sociais e culturais que
imp6em o cuidado dos filhos e do ambiente domeéstico as mulheres, sobretudo quando a crianca
apresenta situaces atipicas que demandam cuidados especificos.

De acordo com as participantes os afazeres diarios e as preocupacfes para atender
demandas das criancas se manifestam de diversas formas afetando a satde fisica e mental

dessas mulheres/maes.
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“Dei um AVC por preocupagoes com diversas coisas relacionadas com o plano de
“I...” Imagine vocé pagar um plano e vocé ficar sem um plano e sem o plano fazer
nada por vocé em troca ent&o eu dei um AVC isquémico, no més de maio em 2021. Vivi
aqui, a novinha, teve um AVC” ... (..)Rapaz, bem, bem eu ndo t6 né mas procuro o
méximo demonstrar que estou bem, claro ndo ¢ a realidade. Tenho ansiedade. Tanto
que eu tentei suicidio devido a essas coisas, entendeu? (Viviane, 32 anos, preta, médio
completo, servicos gerais, amigada, acometida pelo ZIKV no 3° més da primeira
gestacao)

“A coluna, a coluna sempre eu tinha, eu tinha, umas dorzinhas, mas aumentou. (...)
Velha e acabada, né”. (Niviane, 37 anos, parda, ensino médio completo, cuidadora de
familia, amigada, acometida pelo ZIKV no 5° més da primeira gestacdo, esta gestante
do terceiro filho).

“Eu venho sentindo dores na coluna, mas acredito que é por, pode ser também por
conta de carregar ele claro, ja sdo sete anos carregando né ”. (Elaine, 28 anos, preta,
ensino médio completo, auxiliar de professora, solteira, acometida pelo ZIKV no 4° més
da primeira gestagdo).

(...) E aquele negdcio vinha na minha cabeca, tinha hora que eu chorava, porque nao
teve essa que ndo teve, as mulheres todas choraram. Entdo vinha aquele negécio na
cabeca da gente fala meu Deus, como vai ser, como vai ser como vai ser, e aquele
desanimo”. (Ivone, 44 anos, parda, ensino médio incompleto, dona de casa, “amigada,
acometida pelo ZIKV no 3° més da segunda gestacg&o).

(...) E as pessoas ficavam falando que ia mudar e por dentro eu sabia que ndo ia mudar
nada, e isso me atrapalhou, me destruiu, porque na verdade eu gosto da realidade, por
pior que ela seja, eu ndo gosto de ilusdo, para mim o que as pessoas queriam alimentar
em mim era mais irritante, me deixava mais irritada, mas chateada da vida ainda, era
meio que assim na verdade, no meu pensamento era: “porra eu que to carregando, eu
que vou carregar o resto da vida, ja aceitei , porque essas pessoas que nao tdo nem ai,
nao aceitam, ndo vao ter gastos, ndo sao elas que vao subir e descer porgue 0 néo
aceitar se eu ja aceitei, que eu vou carregar o resta da minha vida ou eu espero. A ndo
aceitacdo dos outros mexia comigo, porque eu aceitei entdo eu queria que as pessoas
aceitassem, as pessoas ficavam querendo alimentar uma esperanga em mim que eu nao
queria que alimentasse 0 meu ex marido também ficou com essa esperanca, ele ajudou
com ela. (Marione, 30 anos, preta, ensino médio completo, auxiliar de
professora,solteira, acometida pelo ZIKV no 4° més da primeira e unica gestagdo).

O sofrimento emocional materno nessas situagdes pode afetar a capacidade de procurar
ou conseguir apoio e de cuidar da crianca quando precisam. Pesquisa conduzida pelo Instituto
de Saude Coletiva (ISC) da Universidade Federal da Bahia UFBA (2019) aponta que 36,5% de
mées de crianga com a SCZV apresentam diagnostico de depressao. Nesse sentido, a Atengédo
Basica (AB) deve ser a porta de entrada preferencial para o acolhimento das angustias, ddvidas
e medos decorrentes dessas vivéncias, devendo acolher essas demandas preconceitos”. por meio
de uma escuta qualificada, sem julgamento nem 0s casos mais graves, como depressao
puerperal ou transtornos mentais que exijam atencéo especializada, devem ser referenciados,
mantendo o acompanhamento regular pela equipe de saude (Brasil, 2017).

Além dos cuidados diretos com a crianga, as mulheres/maes de criangas com a SCZV
enfrentam obstéaculos relacionado ao preconceito social para com sua crianga. A incansavel luta

contra preconceitos e busca pela aceitacdo da crianca e sua incluséo no contexto social foi
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também evidenciada por Alves e Costa (2014), em pesquisa realizada com 15 mulheres/méaes
de criancas portadoras de alguma deficiéncia em Minas Gerais no ano de 2013. Na presente
pesquisa relatos das participantes também revelam como a s mées e as criancas acometidas pela

SCZV sofrem preconceitos com frequéncia .

“Entdo, ja sofria, a gente ja sofiia tanto preconceito, tanta discriminagdo é, indo junto
os dois que eu ficava pensando poxa imagine eu sozinha quem que vai me respeitar
com essa crian¢a aqui sozinha, entendeu? Tinha muito medo, eu tinha muito medo”.
(Elaine, 28 anos, preta, ensino médio completo, auxiliar de professora, solteira,
acometida pelo ZIKV no 4° més da primeira gestacéo).

“Muita gente se incomoda, muita gente se incomoda. Eu me lembro também que uma
vez, eu gravida de N., uma mulher perguntou se eu ndo tinha medo de a crianga que eu
tava esperando nascer igual a J.., entendeu? Ai eu peguei e falei assim: ‘ndo, ndo tenho
medo ndo, meu amor, porque, gracas a Deus, minha filha é bem amada. Se ele nascer
assim, dessa forma, vai ser amado também’. Ai ela levantou, ela tava no ponto de
onibus... E ai eu s6 falei isso para ela porque eu também ndo posso t4 me estressando,
né? Que minha gravidez ndo é de... tem que ta plena. Mas... mas é isso.” (Niviane, 37
anos, parda, ensino médio completo, cuidadora de familia, amigada, acometida pelo
ZIKV no 5° més da primeira gestacdo, esta gestante do terceiro filho).

De acordo com as narrativas das participantes depois do processo de ajustamento e
adaptacdo inicial, elas adquirem forcas para lutar e vencer limitacGes e preconceitos impostos
pela propria sindrome. A partir ndo s6 da aceitacdo, mas da luta pela inclusdo da crianca na
sociedade, com quebra de preconceitos impostos, demonstrado a superioridade do afeto com
relacdo ao preconceito, permitindo a construcdo e solidificacdo de um vinculo entre mée e
filho, fragilizado no momento do diagnostico, substituindo por um sentimento de capacidade
crescente, para enfrentar situacfes de preconceito, através da forca , motivacao e amor por esse
universo da crianca portadora da SCZV.

As dificuldades enfrentadas no tocante aos deslocamentos para a reabilitacdo foram
citados pelas participantes. A rotina passa a ser tracada a partir das necessidades da crianca,
com o abandono de planos, carreira, em prol da assisténcia destas. A vida da mde, agora é
também a vida da crianca, mais uma vez a atitude do cuidado se revela. Este cuidado, muitas

vezes cansativo, esta intrinsecamente ligado a sustentacao do ser mée.

(...) “eu tinha um comércio, eu tinha um mercadinho na época e desde daquela época
eu ndo consegui mais gerir 0 meu comércio, tanto que eu perdi 0 comércio né porque
eu ndo consegui mais gerir, eu ndo tinha mais estrutura pra t4 acompanhando, eu fui
roubada por um funcionario. E... quando eu parei pra botar meus pés no ch&o, porque
praticamente eu acho que ainda nem botei meus pés no chdo, porque hoje eu vivo s6 a
vida de meu filho. Entdo ainda ndo consegui nem me reencontrar novamente nesse
sentido assim de dizer assim que hoje eu vivo por mim, que eu faco algo por mim,
trabalho por mim, cuido de mim”. (Eulina, 42 anos,parda, superior incompleto,dona de
casa, unido estavel, acometida pelo ZIKV no 3° més da primeira gestagéo).

“Eu digo assim: a mudanga que foi, eu digo assim, grande, foi parar de trabalhar, que
eu sempre gostei de trabalhar. Ai eu tive de largar para poder cuidar dela porque eu
nao confio em ninguém ta com ela, entdo s6 Qual foi mais, meu Deus? Em termo de
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salde, de eu me cuidar porque é dificil. Eu sair, né, para poder fazer alguma coisa de
exame, alguma coisa...Mas, assim, o que” Eu acho que o estresse do governo de ndo
facilitar as coisas, assim, para o0s nossos filhos, sabendo que precisa. Aquela correria.
Vocé fica embaixo de sol e chuva protestando, gritando, brigando... sabe? Eu acho que
foi mais isso: aquele cansaco; vocé ir para la, para ca, uma coisa que poderia ser
resolvida no primeiro instante, e ai vocé perde dia, perde noite. Acho que foi mais isso ”.
(Niviane,37 anos, parda, ensino médio completo, cuidadora de familia, amigada,
acometida pelo ZIKV no 5° més da primeira gestagéo, esta gestante do terceiro filho).

E a partir do destaque destas dificuldades que se evidencia o cotidiano de sobrecarga

vivido pelas participantes, as quais narram a excessiva responsabilidade atribuida

exclusivamente a elas nos cuidados dispensados as criangas ap0s 0 nascimento.

“As mesmas coisas. Para todos, principalmente para mim, para eu cuidar deles porque
eu me sinto, assim, um pouco desgastada. Eu me sinto cansada. E... Eu me sinto, as
vezes, a mée estressa... como é? N&o € estressante, ndo. Ai, meu Deus, esqueci até a
palavra. Mas, assim, eu mudar um pouquinho porque as vezes a gente fica muito
nervosa, né?”. (Niviane,37 anos, parda, ensino meédio completo, cuidadora de familia,
amigada, acometida pelo ZIKV no 5° més da primeira gestacao, esta gestante do terceiro
filho.)

“Eu busquei agora na pandemia né é fazer terapia né porque eu tava sentindo o peso
né e tava precisando muito de um acompanhamento”. (Eulina, 42 anos,parda, superior
incompleto,dona de casa, unido estavel, acometida pelo ZIKV no 3° més da primeira
gestacao).

“E entdo, é a minha vida, minha vida, de todos né depois de “L.” pra cd é, é, é rotina
cansativa né corrida né porque tem que agilizar as refei¢des dela pra botar no
congelador durante a semana toda é e ter um tempo pra gente também. ” (Uilma, 39
anos, parda, ensino médio completo, cuidadora da familia, casada, acometida pelo
ZIKV na 1° semana da terceira gestacdo)

“Engordei. Fiquei gorda. Acho que é o estresse. Ndo sei se foi estresse, mas quando R.
(nome da filha) nasceu eu ainda continuei magra. Mas depois que ela foi crescendo,
eu nao sei se a sobrecarga ficou muita ou se foi a ma alimentacdo, porque eu comia.
Eu s6 comia na rua. Eu ndo almogava. Porque eu saia muito cedo. Eu saia as 05h00
pra consulta dela e eu s6 voltava 21h00, 22h00. Era a hora que eu tava voltando. Entdo
eu ndo jantava, ndo almocava, eu ndo tomava café. Eu s6 merendava na rua,
entendeu?” (Marcia, 33 anos, parda, ensino médio completo, dona de casa, amigada,
acometida pelo ZIKV no 3° més da segunda gestag&o).

Muitas das participantes consideram que essa rotina de cuidados integrais € vivida de

forma solitéria. Para elas, a especificidade e intensidade dos cuidados que a crianca requer

dificulta o compartilhamento com outros familiares ou pessoas proximas. A dificuldade de

compartilhamento dos cuidados tem varias repercussdes, dentre elas a perda de trabalho e/ou a

dificuldade de encontrar um novo trabalho, de sair para lazer, como fica evidenciado nos

trechos a sequir:

“Ninguém pode ficar com D. a minha ex patroa me demitiu porque eu chegava atrasada
para dar a medicacgéo dela no horério, Nao tenho ninguém para fazer isso. (...) Eu me
sinto mais presa, mais responsavel porque eu tenho uma filha especial e ninguém sabe
lidar, a ndo ser eu que sou mae. A pessoa fica,10, 15 minutos, mas nunca é a mesma
coisa, porque qualquer coisa ja td me ligando, d4 uma tossida ja ta4 me ligando, por
isso hoje se torna mais dificil tudo, para mim viajar, para sair, hoje eu ndo sei mais o
que é sair, s6 quando consigo uma diaria, ou na igreja ou algum evento que as meninas
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vai, mas hoje eu sair.” (Crispina, 40 anos, preta, ensino fundamental 1 incompleto,
“cuidadora de familia”, solteira, acometida pelo ZIKV no 4° més da segunda gestacdo).

“Eu faltei né, eu botei atestado até quando fui, fiquei de licenga tirei minhas férias e
depois eu fui conversar com a supervisora se tinha como ela me demitir, ela disse que
ndo, entdo eu abandonei o trabalho”. (Uilma, 39 anos, parda, ensino médio completo,
cuidadora da familia, casada, acometida pelo ZIKV na 1° semana da terceira gestagéo).

Pesquisa realizada por Valim (2018) mostrou que a questdo da solid&o e do desamparo
familiar tem sido frequente na SCZV. Muitas vezes, a falta de apoio acontece exatamente pela
crianca demandar mais atencdo e cuidado (Pimentel; Furtado; Saldanha, 2018), gerando uma
sobrecarga materna de responsabilidades durante as atividades cotidianas (Lazzarotto; Schmidt,
2013). Nesse contexto, mées de criangas atipicas acabam abandonando suas atividades

remuneradas e estudos, afetando também o rendimento financeiro (Oliveira et al., 2018).

“Eu senti indiferenca , pelo tratamento tipo assim , por exemplo: até quando S. nasceu
eu corri atras dos direitos dela , quando as outras criancas nasciam , as pessoas davam,
mamadeira, banheira, e com S., S. ndo tem nada que eu possa dizer que ganhou da
minha familia, ninguém tipo, me deu porra nenhuma, néo tive apoio, s6 palavras de
pena do que de zelo: “a Deus ndo da maior o fardo que a gente possa carregar, como
se minha filha fosse um fardo, ndo me sinto acolhida, nunca me senti, por ninguém,
nem por mae , nem por pai, nem por tio , por ninguém nem por irmaos, sempre fui eu,
eu e S.” (Marione, 30 anos, preta, ensino médio completo, auxiliar de
professora,solteira, acometida pelo ZIKV no 4° més da primeira e unica gestac&o).

“Olha, ela na minha barriga, eu tive um apoio. Depois que ela nasceu, eu ndo tive, ndo.
N&o vou mentir.Eu posso encontrar pessoas de fora que ndo é do meu sangue, mas da
familia ndo tem ninguém.” ( Niviane,37 anos, parda, ensino médio completo, cuidadora
de familia, amigada, acometida pelo ZIKV no 5° més da primeira gestacéo, esta gestante
do terceiro filho).

A rotina de cuidados da criangca com a Sindrome Congénita do Zika virus (SCZV) é
bastante complexa e cansativa e acaba exigindo das mées, na maioria das vezes, uma dedicagéo
exclusiva, devido a demanda intensa e especifica com exames, atendimentos com profissionais
distintos, estimulos, tratamentos, além das atribuicdes domésticas e cuidados com outros filhos,
redobrando a responsabilidade, assim como acontece em outras situacGes de deficiéncia
(Pimentel; Furtado; Saldanha, 2018; Valim, 2018).

“Todas, todas, mudei tudo em minha vida né eu tinha a liberdade de sair e chegar a
hora que eu queria, hoje eu me sinto prisioneira simplesmente assim prisioneira dentro
de minha casa, de minha vida me sinto escrava porque eu ndo tenho mais a mesma
liberdade que eu tinha antes, sair e chegar a hora que eu quiser, hoje eu dependo
exclusivamente se € dele estd em casa se eu quiser fazer algo né se ele ta no trabalho
ndo ta em casa eu tenho que levar “D.” né e se ele também pombar que ndo vai ficar
com “D.” eu tenho que levar”. (Eulina, 42 anos,parda, superior incompleto,dona de
casa, unido estavel, acometida pelo ZIKV no 3° més da primeira gestagéo).

H& o compartilhamento durante as falas das mées do sentimento de sobrecarga vivido
enquanto responsavel pela crianga e do cuidado para a crianga, pela maior dependéncia da

crianca da mée, no deslocamento para as consultas e reabilitacdo, no proprio comportamento
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da crianca que requer dedicacéo, fora as atribuigdes de sua rotina para as mées, na pesquisa
encontraram-se repercussoes, situacdes de quebra de idealizacdo sobre o filho, choque e
desespero, culpabilizacdo, tristeza, ndo aceitacdo, castigo, depressdo, falta da paciéncia,
julgamentos/preconceitos, entre outras.

Mesmo com o comprometimento da liberdade para realizar atividades de auto cuidado,
as participantes revelam medo do julgamento imposto pela sociedade, que enquanto mée de
crianca atipica, cuidar-se pode sinalizar negligencia. Assim, muitas vezes surge o sentimento
de culpa por ndo atender demandas da crianca, sobretudo quando se trata de quebra de rotina

terapéutica, o que reflete no julgamento dos profissionais, conforme trecho do relato a seguir.

(-..) “Vocé ndo consegue mudar a sua rotina porque aquela pessoa depende daquela
rotina que vocé faz. Entdo como é que vou mudar? Hoje eu ndo vou levar ela para
fazer fisioterapia, ndo. Hoje a gente vai ficar em casa. Quantas vezes eu ja fiz isso? E
quando eu chegava ld, na outra semana no hospital, a médica dizia “Mde, vocé perdeu
a consulta, vocé sabe que sua filha perdeu um dia de consulta é como se tivesse
perdendo uma semana de ganho”. Como é que vocé se sente? Quer dizer, ela ela
jogando uma culpa em cima de, cima de vocé. Quer dizer, vocé n&o pode tirar um dia
pra vocé, nem a crianca relaxar, porque vocé, porque vocé sabe, vocé sabe que vocé
vai estar prejudicando a crianca. Entéo toda essa essa carga jogada em cima da mae
ndo tem como”. (Marcia, 33 anos, parda, ensino médio completo, dona de casa,
amigada, acometida pelo ZIKV no 3° més da segunda gestacéo).

Para as participantes outra acdo de autocuidado que se torna dificil de praticar diz
respeito a dificuldade em conciliar estudo/trabalho com a rotina de cuidado do filho. Os
atendimentos e consultas multiprofissionais terminam interferindo na rotina das mées que se
tornam impossibilitadas de conseguir emprego e retornar aos estudos. Essa incapacidade de
conseguir manter a rotina anterior a chegada do filho também foi identificada em outras
pesquisas com maes em situacdo similar (Pimentel; Furtado; Saldanha, 2018; Oliveira et al.,
2018).

“Quando “S... nasceu ndo tinha essa coisa de trabalhar ,eu ndo podia no sentido de
é, continuar trabalhando tive que realmente sair eu realmente ndo confio em
absolutamente ninguém e ndo s6 pra trabalhar em outro lugar, eu pra mim, ah vou
fazer unha vou fazer cabelo coisa assim né porque ela era muito médico né é o cuidado
a fisioterapia a rotina realmente mudou toda por causa disso porque médico, sempre
médico”. (Kelly, 37 anos, amarela, médio completo, cuidadora de familia, viGva,
acometida pelo ZIKV no 4° més da segunda gestagdo).
Nesse contexto de muito trabalho para atender demandas da crianca e de omisséo para
0 autocuidado, com manifestagcdes de alteracbes na saude fisica e mentais, afastamento do
mercado de trabalho e isolamento social, as mulheres/mées de criangas com a SCZV encontram
estratégias para lidar com as situacGes que se apresentam. Essas estratégias sinalizam o préprio
enfrentamento, uma vez que ajudam a diminuir a pressdo do estresse criado pela rotina ardua,

se apoiam na aquisicao de recursos adicionais que ndo tinham sido identificados, envolvem na
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gestdo da tensdo associada as novas situagdes e facilitam a postura de manter otimismo,
aceitando a situacdo (Mccubbin; Mccubbin, 1993; Oliveira et al., 2018).

Uma das estratégias citada pelas participantes foi a busca de apoio na fé e na
espiritualidade. Emergem nas histérias de algumas maes como fonte de forca para seguir frente
as situagdes consideradas dificeis. Como também na aquisi¢do de responsabilidades na busca
por melhores condig¢des para a crianga. Por se sentirem contempladas dentre tantas outras maes,

pela capacidade de cuidar de um ser que careca de cuidados mais intensos.

“E eu pe¢o a Deus sempre saude e for¢ca por isso, para que ndo venha acontecer nada
comigo e deixar meus filhos ai, sabe?... Menina, eu acho que primeiramente Deus. Até
hoje eu pego forca e saude, que ndo me falte nunca, e o0 apoio do marido, né?”.
(Niviane,37 anos, parda, ensino médio completo, cuidadora de familia, amigada,
acometida pelo ZIKV no 5° més da primeira gestacdo, esta gestante do terceiro filho.)

“Foi muita oragdo e as irmds da igreja me ajudando, frequento a igreja, oro muito, eu
mesmo nao sabia se eu ia conseguir chegar até aqui é luta, mas como Deus sabe de
tudo, quem somos nos né?”. (Crispina, 40 anos, preta, ensino fundamental 1
incompleto, “cuidadora de familia”, solteira, acometida pelo ZIKV no 4° més da
segunda gestacao).

“Eu tive que cuidar dela Na fé, a fé me ajudou bastante que, que tudo ia dar certo
Deus ndo ia me dar uma crianca especial, se Ele ndo soubesse que eu daria conta,
entdo a fé que me ajudou né a cuidar do, a correr atras dos cuidados de “L...” das
coisas que fazem, que contribuem pra o desenvolvimento dela né... e até hoje né, nao
sou perfeita tem muitas coisas que eu, que eu preciso correr atras e simplesmente nao
consigo, mas na medida do possivel t6 caminhando ”. (Uilma,39 anos, parda, ensino
médio completo, cuidadora da familia, casada, acometida pelo ZIKV na 1° semana da
terceira gestagéo)

“Mas clamei muito por Deus também né, e também, meio que também vi como uma
forma também de sera que estou pagando pelos meus erros, meus pecados, Meu recurso
maior € chamar por Deus, chamar por Jeov4, chamo por Deus todos os dias toda hora,
respiro Ele, esse é meu recurso maior tem outro ndo, sé isso” (Eulina, 42 anos,parda,
superior incompleto,dona de casa, unido estavel, acometida pelo ZIKV no 3° més da
primeira gestac&o).

A expresséo de fé apareceu como fonte de apoio e suporte para as mudancas cotidianas
decorrentes da convivéncia com uma criangca com a SCZV. Essa fé faz parte da espiritualidade,
que denota ter esperanca, acreditar em algo como porto seguro, ajudando no fortalecimento
familiar. A fé da significado aos seres humanos diante das situa¢Bes inesperadas de vida.
(Pereira; Branco, 2016). Além da fé uma outra estratégia encontrada pelas mées desse estudo

foi a unido entre elas e a busca por apoio.

“E, entdo através de nossas lutas né é hoje eu me peguei até olhando umas fotos do
passado em quantos movimentos eu ja estive, ja participei né e foram muitas muitos
movimentos que a gente ja participou, entdo através de nossas lutas muitas pessoas
puderam se beneficiar né, embora talvez nem saiba que a gente esteve ali presente mas
eu sei eu tenho na minha consciéncia que eu pude fazer algo por alguém e dessa forma
e, conhecer as maes né criar esse laco, essa rede né, foi que foi o lado positivo, né que
hoje praticamente eu vivo mais até com as mées, com as familias que foram afetadas
do que com minha propria... Foi se juntar com as outras maes mesmo né, pra poder
criar esse movimento que quando né inaugurou o abrago eu fui uma das seis que criou
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a ONG né, eu fui uma mae fundadora ali naquele momento né, entdo sai chegando nas
institucBes, convidando cada familia pra fazer parte da instituicdo, levando
informacdo, entdo o que eu acho que foi importante pra mim desde o inicio foi isso ai,
chamando as mées pra se movimentar em prol de lutas e ir pra ministerio pablico que
eu fui a primeira méae que foi pra ministerio pablico né brigar e chamava né bora gente
se juntar né vamos dar um andamento nessa luta, vamos gritar, vamos falar, vamos
botar nossa voz pra fora né, entdo desde I é eu fui uma das primeiras e a movimentar
hoje tem maes ai muito articuladas e tudo mais até do que eu mas é foi encima do meu
convite, do meu apoio e do meu empodaremento porque eu gosto disso de empoderar
outra mulher”. (Eulina, 42 anos,parda, superior incompleto,dona de casa, unido estavel,
acometida pelo ZIKV no 3° més da primeira gestacao).

E a partir do levantamento destas nuances existenciais e afetivas que permeiam as
vivéncias das participantes no ser mée de uma criangca com SCZV que hd também a unido destas
mulheres para a partilha dos momentos do cotidiano que sao vividos por estas. Cria-se uma
rede de apoio informal, no intuito de apoiarem-se, discutirem aspectos relacionados a satde das
criancas, politicas sociais e protetivas, como também de compartilhamento dos mais diversos
sentimentos.

O apoio social é um suporte importante que contribui para facilitar o processo de
adaptacdo familiar, por ser um dos principais mediadores entre a vivéncia de uma situacéo de
crise relacionada com a doenca (Mccubbin; Mccubbin, 1993). Além do apoio emocional, 0
apoio social permite a familia, a oportunidade de partilhar experiéncias e fortalecimento da
autoestima (Mccubbin; Mccubbin, 1993). O apoio do companheiro é citado como estratégico

e fortalecedor, apesar da algumas maes ndo contar com esse apoio.

“Desabafo mesmo foi como eu te falei da familia t4 presente, assim.Eu sinto muito
isso, assim. As vezes eu converso muito com meu esposo, ai ele... ele... ele conversa
muito comigo e da forma que ele fala para mim, ele fala: ‘ndo, gracas a Deus que
nossos filhos tém eu e vocé’ deixar meus filhos ai, sabe”. (Niviane,37 anos, parda,
ensino médio completo, cuidadora de familia, amigada, acometida pelo ZIKV no 5°
més da primeira gestacéo, esta gestante do terceiro filho.)

A cumplicidade do companheiro transmite seguranca a mae, momento que ela se sente
compreendida e percebe receber protecdo e acolhimento, proporcionando equilibrio a relacéo
entre a mae e a crianga (Silveira et al., 2015). Mesmo que alguns companheiros sejam
relativamente presentes, na maioria dos casos, esse apoio ndo existe (Pinheiro; Longhi, 2017).

Com as emoc0es e sentimentos que surgem a partir da confirmacdo do diagndstico, a
necessidade de atencdo e apoio emocional acentua-se. Essa informagéo pode determinar, na
mulher, desequilibrio psicolégico, necessitando de reorganizacdo (Oliveira et al., 2018). No
processo de analise ficou evidente de que as mées que ndo possuiam rede de apoio, criaram
estratégias individuais para ofertar cuidado e suporte aos seus filhos, ndo deixando de atentar

para si e suas necessidades.

“A estratégia é isso ai. Agora mesmo eu estou tentando me cuidar, né? Estou tentando
ter mais equilibrio emocional, na salde também estou tentando me cuidar pra poder
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ter forca pra poder porque ele esta crescendo né? Esta crescendo sete anos, vai fazer
0ito j& esse més, esse ano. Entdo a gente esta sentindo, eu mesma sinto. Eu digo: meu
Deus, e ele é grande, ele é alto. Entdo daqui né? Ha mais dez anos, meu Deus, me dé
Senhor, me dé forgas. A estratégia é essa, a gente se cuidar”. (Ivone, 44 anos, parda,
ensino médio incompleto, dona de casa, “amigada, acometida pelo ZIKV no 3° més da
segunda gestacéo).

“Eu botei na minha mente que o mundo que se explodisse. Foi mais ou menos isso. Eu
trabalhei meu psicoldgico nessa questdo, ndo devo nada a ninguém, minha filha néo
deve nada a ninguém, entdo para frente que se olha, tipo entdo ... eu trabalhava, ai eu
criei toda a minha estratégia, foi como eu trabalhava sé meio periodo , eu marcava a
fisioterapia dela a tarde, e ai eu deixava ela na época com o pai que estava sem
trabalhar , a tarde eu saia do trabalho , pegava ela e levava para os atendimentos , foi
basicamente isso ai , que com o tempo se tornou exaustivo ai eu pedi para sair do
trabalho para ficar com ela , porque ficou muito pesado , eu saia de casa 5 horas da
manhg, retornava 1 hora pegava ela , saia para atendimento e chegava em casa a
noite , tinha vezes de eu pegar engarrafamento na suburbana e chegar 9 horas da noite,
trabalhava o cabula e morava na suburbana ”. (Marione, 30 anos, preta, ensino médio
completo, auxiliar de professora, solteira, acometida pelo ZIKV no 4° més da primeira
e unica gestagdo).

Essas mulheres delinearam novos caminhos para enfrentar e se adaptar a situacdo. Maes
de criangas com SCZV em Fortaleza/CE também relataram formas alternativas individuais para
enfrentar a sindrome de seus filhos, algumas por ndo terem esperanca e as que confiavam na
recuperagéo do(a) filho(a), tinham consciéncia de que a jornada seria intensa e lenta (Campos
etal., 2018).

Em contra partida algumas médes encontraram no proprio filho a motivacdo para
enfrentar a situacdo. Foi possivel apreender também que a forma de cuidar do filho para além
da deficiéncia compreendo-o integralmente, representou um facilitador no enfrentamento do

evento estressor, contribuindo para o processo de adaptagéo familiar.

“E me fazer feliz porque assim toda vez que eu estou com ele alguma alguma coisa
assim eu estou feliz entendeu, entdo ndo adianta eu dizer assim “ah’ ele sempre esta
fazendo parte. Entendeu? E também eu tentar a viver mais viajar com ele. E olhar os
horizontes e ver que sempre tem uma luz 14 na frente. Entendeu? N&ao olhar pra
escuridao porque a gente mae de crianca especial ndo pode jamais ver escuridéo,
entendeu? Porque a gente sabe que eles sdo dependente da gente. Vocé fica assim me
olhando.” (Ivone, 44 anos, parda, ensino médio incompleto, dona de casa, “amigada,
acometida pelo ZIKV no 3° més da segunda gestacgao).

A busca pelo conhecimento com relacdo a patologia da filha, foi referida como um

instrumento valido por também proporcionar conhecimento e desmistificar saberes populares.

“Eu acho que o conhecimento, sobre a questdo da patologia dela , como eu procurei
me aprofundar sobre as questdes , procurei estudar sobre as questdes para saber qual
era o direito dela, o que era a patologia dela , qual seria o caminho para tratamento
e acho que foi isso , 0 conhecimento que me fez me dar um acalanto. Eu fui atras desse
conhecimento” (Marione, 30 anos, preta, ensino médio completo, auxiliar de
professora,solteira, acometida pelo ZIKV no 4° més da primeira e unica gestagao).

Para suportar os mais diversos conflitos, as maes necessitaram utilizar estratégias que

proporcionassem a capacidade de desenvolver o autocontrole, fazendo reflexes para que
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conseguissem manter o equilibrio. Nesse sentido, a propria existéncia determinam luta diaria

e, consequentemente, o fortalecimento.

“Tem dia que realmente é cansativo, frustrante, loucura né, tem horas que se ndo tiver
controle vai sair igual uma louca enfim, uma praia, sé pra sentar e respirar né...0 eu
tenho, eu costumo dizer que a vida é uma roda gigante tem dias que a gente ta la
encima, tem dias que a gente ta 14 em baixo e esse & em baixo a gente tem que ter
cuidado pra ndo permanecer la em baixo, eu digo que eu tenho um botdozinho em mim,
e quando eu t6 vendo que eu t6 la embaixo eu aciono esse botaozinho porque sendo eu
sei que eu vou ficar sabe? L& naquele 1a embaixo eu, a gente tem que ndo se permitir,
outro dia eu tava né chorosa, na cama, achando que nao tinha solugdo pra nada que
era pior da- enfim e ai eu peguei, me arrumei e sai, foi justamente que eu peguei o
patins e (risos) me piquei pra rua ( risos) entéo eu tenho esse negocinho comigo, esse
botdozinho de acionar e dizer assim ndo pera ta muito, t4 demais, né, porque sendo a
gente se entrega mesmo e tudo que a gente alimenta cresce, né? Se a gente alimentar
0 amor 0 amor vai crescer, se a gente alimentar o édio o 6dio vai crescer, € a tristeza
vai crescendo, crescendo, entdo a gente ndo pode alimentar né, enfim” (Kelly, 37 anos,
amarela, médio completo, cuidadora de familia, vitiva, acometida pelo ZIKV no 4° més
da segunda gestacdo).

O suporte encontrado em caminhadas e atividades de lazer foi positivo no enfrentamento
as dificuldades diarias, aparecendo como uma estratégia que traz alivio e oferta equilibrio. Maes
de criangcas com SCZV tém enfrentado um conjunto imediato de demandas e responsabilidades
ao longo da vida, com uma alta carga de cuidado atribuidos a elas. Com o aumento das
vulnerabilidades, tensdes e adaptacdes, essas mulheres séo violentamente negligenciadas nas
suas necessidades individuais, sendo elas visiveis essencialmente pela centralidade no cuidado
aos filhos.

S&o 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 sindrome do seus filhos, como um processo adaptativo e dindmico observou-se
ainda que, a partir de tais estratégias utilizadas pelas mulheres mesmo num contexto social de
fragilidades, conseguiram se reorganizar e se adaptaram a situacéao.

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 criangas
aparece como um “esquecimento estatal, governamental, ¢ ndo como um esquecimento
mididtico” (Zago; Pimentel, 2017, p. 170). De acordo com as participantes as varias demandas
para 0 cuidado com as criangas comprometem as relagdes sociais, afetivas e financeiras e,

consequentemente a saude fisica, mental e emocional.

4.2.3 “O que é mais dificil me faz melhorar”...Os sentidos de ser mae de uma crianca com

a sindrome congénita por Zika Virus

Nesta pesquisa foram identificados varios sentidos para o ser méde de crianca com
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SCZV, vérias dimensdes da experiéncia das participantes que foram construidas a partir de suas
vivéncias, do processo relacional e afetivo que envolveu cada uma das participantes e sua
crianca. Vale destacar que o processo ndo pode ser definido e caracterizado apenas a partir do
recorte temporal em que as mulheres e a sindrome se cruzaram, ele vai desde antes da gestacao,
dos seus desejos prévios, suas expectativas e vivéncias, até os dias atuais, em um ciclo que se
refaz a cada contingente de vivéncias.

Nessa perspectiva, essa categoria evidencia sentidos de ser mde de uma crianca com
Sindrome congénita por ZIKV. Vale lembrar que o sentido é mutavel, diz respeito a
subjetividade pessoal, assim pode haver variagdo de sentidos a depender do momento vivido,
do contexto de vida.

De modo geral as experiéncias deixam marcas, algumas positivas outras negativas. Para
as participantes da pesquisa, ser mae de uma crianca com a Sindrome Congénita por Zika Virus
remete a um conjunto de sentidos que se interseccionam com situacdes anteriores da vida de
cada uma. Assim, eles atribuem sentido de ser mde como uma missao divina, uma oportunidade
de mudanca, transformacdo e melhoria no processo evolutivo e um sentido afetuoso,

Para algumas entrevistadas, existe uma predestinacdo divina, tornando-as ‘“maes
especiais” com “filhos especiais”, capazes de receber e cuidar do seu filho, como uma graga
recebida, ndo mais idealizando um filho perfeito e sim entendendo-os como uma graca e/ou
missdo divina. Elas se sentem escolhidas, pois, ndo é somente a crianca que é considerada
especial, mas elas também se sentem especiais. E nesta compreensdo da capacidade de
vivenciar este caminhar apds o diagnostico que as caracterizam enguanto seres especiais e

capazes.

“Eu me sinto, pra mim, que eu sou honrada, sou escolhida a dedo, porque sdo pra
poucos entdo eu digo assim “S...” é especial, mas eu também sou, de ter uma filha
desse, nessa sindrome sabe? Que é encantador, é gostoso, € maravilhoso tipo é, eu ougo
meu filho dizer obrigada. Eu a ougo com um sorriso, com o olhar de agradecimento
que ela tem por eu ser mée dela. Entdo hoje em dia eu digo que eu néo consigo ver
“S...” de outro jeito, de outra forma, ela tinha que vim desse jeitinho que ela é hoje
sabe eu sou muito grata, agradeco muito mesmo.” (Kelly, 37 anos, amarela, médio
completo, cuidadora de familia, vilva, acometida pelo ZIKV no 4° més da segunda
gestacao).

“Alguma parte ai Deus tem reservado pra mim, eu creio.” (Viviane,32 anos,preta,
médio completo ,servigos gerais, amigada, acometida pelo ZIKV no 3° més da primeira
gestacdo)

“Sempre tive vontade, de adotar, ai eu fui e tive uma, Deus falou “ndo vou, ndo vou,
ndo vou deixar vocé adotar nao, vou te dar uma’’. Mas eu tinha. Eu tinha essa vontade.
Quando eu tive a minha mais velha, eu falei “Eu vou adotar uma crianga especial”.
Deus escreve certo por linhas tortas né?” (Marcia, 33 anos, parda, ensino médio
completo, dona de casa, amigada, acometida pelo ZIKV no 3° més da segunda
gestacao).
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A primeira vez que euvi “I..." foi um turbilhdo de sentimentos sabia? Quando o médico
veio com ele, eu sd vi poucos minutos, ndo deixaram nem eu ficar muito tempo com ele,
porque ele ja nasceu convulsionando. Ai a médica pegou ele, eu ouvi o chorinho dele e
fiquei olhando ele e ai botaram ele dentro da incubadora e levaram. Eu ndo tive
nenhum um tempo de pegar, amamentar e essas coisas, ai levaram logo ele para a
incubadora. Mas renasci das cinzas sabia?”. (Viviane,32 anos,preta, médio completo
,Servicos gerais, amigada, acometida pelo ZIKV no 3° més da primeira gestacéo)

Em estudo realizado em Teresina/Pl, com maes de criangcas com hidrocefalia, apds 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 misséo
determinada por Deus (Costa; Veloso; Feitosa, 2017). De acordo com Souza e Melo (2017), o
enfrentamento da mulher para a chegada do filho com malformacéo congénita, muitas vezes,
passa a ser encarado, por elas, como privilégio, pelo fato de terem sido escolhidas por Deus.

Apds a experiéncia de receber a noticia e mais adiante o nascimento da criangca com a
deficiéncia, as mées relataram mudangas em suas vidas, valorizando alguns fatores e
construindo novos sentidos para a vida e para o filho. Elas procuravam agora viver, aprender e
evoluir, encarando a chegada de um filho especial como aprendizado, como 0s momentos
agradaveis, valorizando as mudancas nas suas vidas e apoiando os seus filhos no convivio com

a deficiéncia (Oliveira et al., 2018).

“Para mim a sindrome? poxa ..pelo menos assim, o que remeteu na minha vida é
aprendizado. Ao mesmo tempo que é cansativo ¢ o bem maior’’(...) acho que ja ndo
sou a mesma ha muito tempo, eu sou outra pessoa. Assim eu acho que foi meio no
automético, naquele choro que ela deu na maternidade, morreu a eu antiga e nasceu
eu amae de S..., Nao sou a mesma pessoa, mudei totalmente, minha vida mudou, minha
personalidade mudou, tudo mudou e continuo sempre mudando. A eu de antigamente
ndo ligava para nada, ndo ligava para questoes nem do pais, “‘a politica “, nao ligava
e a partir do momento que eu vi que tinha alguém ali que precisava de mim, que eu
teria quer ser a voz e tudo mais, eu mudei totalmente. Eu costumo separar assim: eu
antes e a “eu “depois de S... e sao duas pessoas totalmente diferentes, eu antes de S...
era assim: a trabalhar final de semana, fazer unha, cabelo rague, comer agua, era
minha vida. Eu ndo ligava para nada ... “e ai depois que eu vi que tinha alguém que
dependeria de mim eu comecei a ver e procurar formas de tornar o mundo melhor para
ela, s6 para ela. Eu acho que me amo mais hoje, porque a eu antes eu achava futil, a
eu de hoje tem algo a agregar que eu acho que a de antes ndo tinha , é isso” (Marione,
30 anos, preta, ensino médio completo, auxiliar de professora,solteira, acometida pelo
ZIKV no 4° més da primeira e unica gestacdo).

E na vivéncia cotidiana com a crianca e suas demandas, que a mulher passara a olhar
para si e ressignificar sua relagdo com o filho e com 0 mundo. Ao falar sobre experiéncia de
ser mae, esta mulher transcende para um periodo no qual vai se descobrindo como ser, podendo
assim tornar-se mais fortalecida no enfrentamento das situacbes do mundo e dos aspectos
implicados na propria maternidade (Dias; Domingues, 2005).

O periodo da gravidez e do puerpério traz algumas transformacdes vivenciais e

emocionais para a mulher. A maternidade ndo mostra somente a capacidade em parir, nutrir,
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cuidar da criangca, mas a possibilidade dela propria em desenvolver aspectos que s&o
importantes na relacdo mée-bebé, como também na sua capacidade de enxergar-se enquanto
mée (Barretto et al., 2016). A vivéncia do ser mulher e do ser mde sempre acontece, porém
pode ser nomeada de diversas formas, visto que sdo vividas de maneira singular por cada

mulher.

“A descoberta da sindrome dela, que a gente teria que lidar com essa sindrome dela é
que a gente acaba melhorando como pessoa né, precisa melhorar como pessoa, 0 ponto
positivo é esse ... No sentido de, se superar né superacao, superar suas expectativas,
Superar sua, a sua capacidade de ser mae... de tudo né” (Uilma,39 anos, parda, ensino
médio completo, cuidadora da familia, casada, acometida pelo ZIKV na 1° semana da
terceira gestacdo).

“Fez muito, eu ser muito mais calma, muito mais paciente, mais sensivel a algumas
situacBes principalmente referente a pessoas com deficiéncia mesmo, eu tento enxergar
o outro lado né, o outro lado, com a diversidade né... pro meu cardter” (Elaine, 28
anos, preta, ensino médio completo, auxiliar de professora, solteira, acometida pelo
ZIKV no 4° més da primeira gestac&o).

“E ele veio para me ver, me afastar de mais coisas ruins. Que gente que ndo vé, que
sabe essa grandeza que € viver num mundo de pessoas especiais. O olhar para o outro
com mais empatia, olha por outro.... 0 que mais meu Deus do céu, foram todas coisas
boas que I...trouxe. E isso. Ai meu Deus, eu ndo gosto de falar de mim nio. Mais
sensibilidade, mais amor ao préoximo e é isso.” (Viviane,32 anos,preta, médio
completo, servicos gerais, amigada, acometida pelo ZIKV no 3° més da primeira
gestacao).

A experiéncia do ser mde também esta aberta a possibilidade de redescobrimento de si,
de suas capacidades, da abertura para o mundo, de sua disposicdo afetiva. E a partir de sua
abertura que o ser mée emerge, na relacdo com a crianca e na relacdo com o mundo. Ser mée €
o caminhar, é o vivenciar esse novo mundo que muda continuamente. Estas mudancas também
foram consideradas por algumas maes como a capacidade de perceber que se tornou um ser

mais responsavel, mais implicada, consigo mesma e com o mundo que esta envolvida.

“E isso , meio que eu passei a observar mais as falhas do mundo em si, e procurei
buscar melhorias para isso, para mim esse é o0 ponto positivo , virei ativista, porque
eu ndo ligava pra a nada a se tem um passeio quebrado e que cadeirante ndo da para
passar, ndo me interessa, ndo sou cadeirante. E agora me interessa.” (Marione, 30
anos, preta, ensino médio completo, auxiliar de professora ,solteira, acometida pelo
ZIKV no 4° més da primeira e unica gestacdo).

As participantes atribuem um novo sentido na sua existéncia a partir do nascimento da
crianca e da sua constituicdo enquanto seres humanos. E nas relaces estabelecidas com seu
mundo e o mundo do seu filho que estas mulheres transmutam suas experiéncias e encontram
sentido para sua existéncia e vida. Viktor Frankl no século XX construiu uma teoria extensa e
ricamente elaborada sobre o sentido da vida, que diz respeito ao conjunto de acontecimentos e
seus significados frente a existéncia no mundo. O sentido da vida pode ser considerado um fator

de protecédo psiquica as adversidades do mundo, contribuindo na criacdo de um sentido e de
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realizacdo existencial para cada ser humano (Martinez; Castellano, 2013).

Apesar de caracterizar-se numa dimenséo individual, que parte de cada ser humano, o
sentido da vida pode ser também considerado um elemento cultural e social, mesmo que as
experiéncias de cada pessoa sejam singulares, elas estao enraizadas em um mundo proprio, que
afeta as decisoes e relagdes de cada pessoa no mundo.Sentindo-se integrada com seu mundo, 0
seu sentido de vida podendo ser compartilhado com a sociedade. Desta forma, para Ortiz, Cano
e Trujillo (2012) a acepcdo da vida, apesar de singular, faz parte de um construto
multidimensional pela forma que esta inserido no mundo.

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
criancas necessitam para terem uma existéncia digna frente a tantas limitacdes e sofrimento.

Os afetos envolvidos sdo narrados pelas participantes como essenciais em suas
vivéncias. As dificuldades percebidas no caminho do cuidado sé&o vistas enquanto forma de
enfrentamento das situacdes em prol do seu filho, da extensdo de sua existéncia. Por mais que
situacOes dificeis venham a ser relatadas, é na forca de sua capacidade de enfrentamento e no
reconhecimento de si, enquanto capaz que estas mulheres destacam suas vivéncias. Mais uma
vez, a relacdo de constituicdo com o filho é percebida, indo além da rotina macante e itinerarios
terapéuticos desgastantes, da condicdo da crianca e sim emergindo nos afetos implicados na
relacdo mée e filho e na pluralidade das formas de comunicagdo entre si e as demonstragdo de

afeto.

“Quando eu via que meu filho sorri, comunica do jeito dele e essas coisas, tantas
coisas, vai criando mais forca pra gente, né? Essa coisinha que ai é uma coisa que a
gente vai juntando e vai.” (Ivone, 44 anos, parda, ensino médio incompleto, dona de
casa, “amigada, acometida pelo ZIKV no 3° més da segunda gestagdo).

“Tentar descobrir como ‘J’ &, que, na verdade, como eu sempre falo, ndo sou eu que
ensino a ela; ela que me ensina todo dia. Ent&o, eu tenho que descobrir o jeitinho dela
para eu poder cuidar dela, entendeu? Entdo, eu acho que foi isso que, durante esses
sete anos, que ela tem sete anos, eu levando”. (Niviane,37 anos, parda, ensino médio
completo, cuidadora de familia, amigada, acometida pelo ZIKV no 5° més da primeira
gestacdo, esta gestante do terceiro filho.)

A crianga passa a ser um elo de aprendizado para a mae, a partir do momento que a faz
passar por vivéncias jamais experimentadas e aprender com essas experiéncias. O
descobrimento de si foi destacado por algumas participantes atraves da maternidade, do
nascimento da crianga e principalmente da relacdo entre a mae e este universo das pessoas com
deficiéncia. Ha o sentimento de agradecimento por descobrir-se neste novo lugar e a superacéo
das dificuldades enfrentadas como forma de ressignificacdo de sua experiéncia. O ser mae é

compreendido entdo enquanto a busca constante por conhecer-se e evoluir como mulher, mée
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e cuidadora, aprendendo diariamente com e seu filho atipico.

“Ele sente, quando eu t6 triste, quando eu t6 arrasada, quando eu té assim coisa ele
me olha, ele me olha muito fixo e ai eu sinto que ele ta sentindo e ai eu tento voltar pro
meu eixo” (Eulina, 42 anos, parda, superior incompleto, dona de casa, unido estavel,
acometida pelo ZIKV no 3° més da primeira gestacao).

“Ela ¢, tipo, o amor da minha vida, né? ...Mesmo assim, “J... é o amor da minha vida,
independente do jeito que ela nasceu. E o meu ar, na verdade.” (Niviane, 37 anos,
parda, ensino médio completo, cuidadora de familia, amigada, acometida pelo ZIKV no
5° més da primeira gestagdo, esta gestante do terceiro filho.)

Atravessadas por um sentimento de descobrimento de si mesmas a partir da relagdo do

cuidado, de curvar-se para a crianca enquanto aprendiz. Este aprendizado nao diz respeito

somente as atribui¢bes do cuidado implicadas com a maternidade, diz respeito as vivéncias do

ser mée, ao sentimento de pertencimento no mundo que brota na relagdo com a crianga.

“Vocé sente né? Porque que eu posso fazer a ndo ser esperar passar, como passa os
batimentos acelerados, ele todo perdido agitado , da uma pena, d4 uma dor sabe tem
tambem a quest&o da disfagia, sentia uma sensacéo téo ruim, fazia uma comidinha téo
gostosa com tanto amor, tentava dar, nada. Engasgava, engasgava, engasgava,
vomitava, emagrecia, emagrecia ele”. (Elaine, 28 anos, preta, ensino médio completo,
auxiliar de professora, solteira, acometida pelo ZIKV no 4° més da primeira gestacao).

“Cuidar de uma pessoa que necessita 24 horas de vocé, é o essencial, porque vocé fica
24, ali, vigiando todo e qualquer fazer. Acho que a maioria das mées faz. Toda mée
que tem o seu filho pela primeira vez, o que ele faz? Fica olhando pra ver se est
respirando né isso? A gente tem, a gente faz o dobro, o triplo. Porque se chora demais,
j& é preocupacdo. Se rir € preocupacao, entendeu? Se dorme, é preocupagéo, se néo
dorme, vocé se preocupa. Entdo, pra gente é uma luta e uma luta diaria. E acho que
guando era mais nova a luta foi pior. Hoje, ndo. Hoje. Hoje nem parece aquela crianga
chorona, meu deus do céu! 24 por 24 que ndo conseguia passar por nada”. (Marcia,
33 anos, parda, ensino médio completo, dona de casa, amigada, acometida pelo ZIKV
no 3° més da segunda gestacdo).

“Se acontecesse alguma coisa com ela, ai eu falei que eu iria junto, que eu ndo iria
aguentar. Entendeu? Entdo, a Jilia é o meu lar. E a minha vida, é o meu amor. E tudo”
(Niviane,37 anos, parda, ensino médio completo, cuidadora de familia, amigada,
acometida pelo ZIKV no 5° més da primeira gestacao, esta gestante do terceiro filho)

Os pais com a chegada da crianga podem, através do contato com as limitag6es ,dar um

novo sentido a vida, procurar suporte espiritual e também fortalecimento das relagdes conjugais

e familiares. Mesmo com as dificuldades advindas com o nascimento da crianga, os pais

conseguem vivenciar sentimentos positivos surgidos na relagdo com a crianga, tais como o

fortalecimento dos vinculos, interacdo afetiva atraves dos cuidados realizados, entre outros

(Davis et al., 2009).

“Eu vejo assim a gente ter cada vez mais _for¢a, nunca desistir, nunca. Pode ser aquela
coisinha pequenininha que eles vém a obter, mas a gente nunca desistir de nada e
correr sempre atrds dos objetivos deles”. (Ivone, 44 anos, parda, ensino médio
incompleto, dona de casa, amigada, acometida pelo ZIKV no 3° més da segunda
gestacao).

Estudo realizado por Guerra et al. (2015) em Timbauba/PE, com mées de criangas
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deficientes, foi apontado que, ap6s a aceitacdo da doenca, as maes passam a amar seus filhos e
inclui-los na sociedade, aprendendo formas de vencer os preconceitos que sdo construidos,
alicercadas em confianca e autoestima, resultando no empoderamento. Essas maes sao mulheres
marcadas por uma vida de dedicacdo exclusiva e entrega total aos seus filhos, em que lagos
indissollveis sdo construidos, permeados pelo verdadeiro amor existente entre eles, o que

ratifica os resultados encontrados nas entrevistas realizadas para essa pesquisa.

“O que significa hoje na minha vida? Significa sobrevivéncia e muita luta. Acho que
hoje eu sou vencedora. Hoje eu sou vencedora. Porque eu consegui fazer tudo o que
eu achava que eu ndo conseguiria. Eu consegui.” (Marcia, 33 anos, parda, ensino
médio completo, dona de casa, amigada, acometida pelo ZIKV no 3° més da segunda
gestacéo).

Ao atravessar as dificuldades do diagnostico, da aceita¢do, do cuidado, a familia pode
tornar-se mais fortalecida, expressando carinho, aceitagéo, focando no conforto da crianga e no
enfrentamento dos obstaculos existentes. A crianca pode tornar-se o centro das relacGes
familiares, fortalecendo o relacionamento com os demais membros. Entretanto algumas
familias podem ndo estar preparadas para a chegada da crianga, pois, assim como 0s pais, 0S
familiares também estdo a espera do “bebé imaginario”. (Baruffi; Gomes, 2000), porém ap6s a
constatacdo do bebe ndo ideal a maioria das maes demonstram afeto e renuncia nas suas falas.

“Porque... menina, eu pensava que quando ele nasceu eu queria morrer em ter que ver
meu filho né no diagndstico que me deram, s6 que enquanto eu tentava tirar minha vida
e consequentemente tirar dele, mulher, eu ressurgir das cinzas, eu dou minha vida pelo
meu filho, hoje eu consigo perceber isso entendeu? Hoje eu dou minha vida pelo meu
filho?”. (Viviane, 32 anos, preta, ensino médio completo, servigos gerais, amigada,
acometida pelo ZIKV no 3° més da primeira gestacéo)

Independente das condi¢des da crianga, o puerpério, em muitas mulheres, se traduz em
sentimentos de incertezas, inseguran¢a no cuidar da crianca e aprendizados necessarios para
lidar com as expectativas sociais e culturais da maternidade (Silva; Piccinini, 2007). Algumas
mulheres experimentam sentimentos que podem ser mobilizadores para a experiéncia do ser
mée, dentre estes estdo a sensacdo de vazio e estranheza. Ela pode sentir-se insegura com a
chegada da crianca, porém ao dedicar-se nos cuidados com o bebé, transformam suas
experiéncias e passam a enxergar-se enquanto mae, vivenciando a maternidade e concebendo
seu filho em uma relacéo satisfatéria (Merighi; Gongalves; Rodrigues, 2017).

A relacdo da mée com o filho muitas vezes podera ser o agente principal no
enfrentamento das situacGes experimentadas apos o diagnostico de uma condicao especial de
satde. Ha um sentimento nesta relagdo que vai além da frustrag&o inicial com a perda do bebé
perfeito e da aceitacdo das responsabilidades implicadas no processo do cuidar, que poderdo
superar a deficiéncia da crianca (Sadek et al., 2009).

“(...)é minha vidinha meu tudinho gragas a Deus eu to, e quando eu passei pela
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psicologa ela até falou mae ndo se culpe porque muitas maes pensam em fazer e
acabam fazendo e vocé nunca fez né perversidade, nunca fez absolutamente nada com
sua filha entdo ndo se culpe porque vocé passou por isso, ninguém sabe porque e até
hoje eu digo assim que eu ndo sei, mas hoje em dia eu digo que minha filha hoje é eu
ndo tenho nem, nem, nao é receio ndo, eu ndo me culpo mais como diz a palavra de
meu esposo de e hoje eu digo assim eu sei que amo minha filha e eu ndo aceitei minha
filha porque ela era especial ndo, eu deixo isso bem claro foi desde de quando eu digo
vocé esta gravida entende?” (Kelly, 37 anos, amarela, ensino médio completo,
cuidadora de familia, viGva, acometida pelo ZIKV no 4° més da segunda gestacao).

Desta forma, durante a pesquisa foi percebendo-se que as mdaes a partir dos atos
intencionais, vdo costurando o sentido de suas vidas, diante do nascimento do filho. Cada ser
humano, é cercado pelo proprio sentido de sua vida. Ele ndo é criado. Ele emerge a partir dos
acontecimentos do mundo,a forma como estes sdo vividos em um determinado tempo e sob
determinada perspectiva é que o sentido da vida comeca a ser costurado na existéncia.Sendo
assim, foi a partir do universo que envolve o ser mée que estas mulheres conseguiram atribuir
sentimentos de afeto, transformacbes e desafios na sua vida, relatando através de suas

experiéncias o sentido de ter um filho acometido pela SCZV.

(...) mas ai a parte boa também que eu considero, a partir disso eu consegui a moradia
propria, conseguia abrir meus olhos mais para o mundo de ver que 0 mundo ndo gira
em torno do meu umbigo e que se eu quero um mundo melhor eu tenho que correr atras
e tal , por isso até uma mudanga comportamental, quando eu trabalhava por exemplo
o0 dnibus para no ponto para pegar um cadeirante, poderia estar chovendo, ai eu
ficava: eu vou chegar atrasada e ndo sei 0 que, porque nao passou direto? E depois
disso eu passei a ser a pessoa do outro lado, ai vocé vé né? Vocé toma aquele choque
de realidade, quantas vezes eu estou no ponto e o motorista passa direto, porque
alguém com certeza desejou muito que nédo chegasse atrasada no trabalho (risos),
entdo também tem essa questao de mudanca, eu passei a ver com outros olhos, com 0s
olhos de quem esta do outro lado. E isso que as vezes eu ia trabalhar e ficava o tempo
todo revoltada porque tinha que para para pegar o cadeirante, mas o cadeirante ndo
pediu para ser cadeirante, hoje eu estou do outro lado da situagdo” (Marione, 30 anos,
preta, ensino médio completo, auxiliar de professora,solteira, acometida pelo ZIKV no
4° més da primeira e unica gestagdo).

A sociedade estabelece e valoriza, nas mulheres, padrdes de forca, eficacia, beleza e
perfeicdo, com destaque na eficiéncia em cuidar, principalmente quando esse cuidado é
ofertado para um ente familiar e/ou filho (Silva; Damazio; Santana, 2018). Kruel e Lopes
(2018) complementa afirmando que, de uma forma geral, ndo se espera que o filho adoeca, e
guando isso ocorre, principalmente com um prognostico desfavoravel torna-se, na maioria das
vezes, desesperador, principalmente quando existe a possibilidade deste filho vir a 6bito ou até
mesmo viver em uma situacao de adoecimento e dependéncia eterna.

Diniz (2016) chama atencdo que, a epidemia do Zika virus apresentou um efeito
concreto e inicialmente devastador na vida das mulheres, a maioria nordestinas, pobres, vivendo
em regiBes periféricas do pais. Essas condi¢cdes as deixam ainda mais vulneraveis a vivéncias

impactantes no cuidado com o seu filho, dentre elas a sensacdo de impoténcia por estar diante
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de uma infeccdo a qual ndo existe protecdo especifica e com potencial teratogénico, além da
imprecisdo dos dados existentes e a falta de conhecimento acerca do virus, impactando

diretamente na vida destas mulheres.

4.2.4 “A gente se torna dependente dela...” Sonhos e planos ressignificados

Essa categoria aborda resignificacdo de sonhos e planos das mulheres/maes apds o
nascimento da crianga. Embora vivenciem medos e incertezas diante de problemas que surgem
em funcdo da sindrome, muitas vezes, com rotinas pesadas e solitarias, as participantes
mostraram que séo capazes de transformar seus sonhos e planos, de modo a trazer qualidade de
vida para os seus filhos.

“E, meu objetivo hoje dar uma qualidade de vida melhor a meu filho né? Eu tenho
como plano também manter essa associa¢ao né que eu vou gerindo hoje, melhorar ela,
expandir. Esse é meus plano e, quem sabe, voltar ao mercado de trabalho também.
Preciso trabalhar pra dar uma qualidade de vida melhor a meu filho, ndo sé a ele mas
como a mim também que ai eu vou poder também, talvez eu ter como eu me cuidar, me
manter né porque o dinheiro que eu recebo dele ndo da para tudo.” (Eulina, 42
anos,parda, ensino superior incompleto,dona de casa, unido estavel, acometida pelo
ZIKV no 3° més da primeira gestacdo).

“Eu espero um milagre ... a independéncia de S. , eu ndo quero a cura , eu quero a
independéncia” (Marione, 30 anos, preta, ensino médio completo, auxiliar de
professora,solteira, acometida pelo ZIKV no 4° més da primeira e unica gestacao).

Para as maes desse estudo os planos e projetos de vida, que tinham antes de parir uma
crianga portadora da sindrome congénita por Zika virus, acabaram sendo comprometidos ap6s
0 nascimento da crianca, trazendo impactos relevantes e definitivos, na vida de ambos,
especialmente das maes que precisaram ressignificar e reconstruir os seus sonhos, levando em
consideracao o novo contexto de vida. A partir do novo cenario vivenciado por elas, os sonhos
se redesenharam e a concretizacdo dos projetos e planos passam a estarem atrelados a seus

filhos, reformulados dentro das suas possibilidades existenciais e do novo contexto.

“Meus planos é ter minha independéncia para oferecer sempre o melhor para mim e
ela, o melhor conforto e tudo mais, mas eu ja conquistei a moradia , € 0 maximo que
0 pobre assim consegue , a ndo ser que de um golpe do bau , mas eu ndo me considero
independente ndo porque quero ir para Maldivas e ndo vou” (Marione, 30 anos, preta,
ensino médio completo, auxiliar de professora,solteira, acometida pelo ZIKV no 4° més
da primeira e unica gestacéo).

O nascimento de uma criangca com deficiéncia exige uma reorganizacdo familiar e
psiquica da familia. Segundo Oliveira e Poletto (2015), ser mae de uma crianga com deficiéncia,
obriga a genitora retificar os planos, transformar os sonhos que foram interrompidos pela
necessidade de reconfiguragdo diante do novo contexto. Muitas pessoas com deficiéncia

demandam cuidados por toda a vida, o que repercute na vida de suas mées nos aspectos
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biopscosociais, financeiros e nas perpectivas futuras, pois além de provocar experiéncias e
impactos definitivos (Oliveira; Poleto, 2015), provocam também transformacdes pessoais nos
seus genitores, refletindo em reformulacdes ou até desisténcias dos sonhos pessoais em prol da
prole, passando a viver mais um luto inevitavel dos seus sonhos, uma vez que os cuidados e
a expectativa de uma vida satdavel para seus filhos passa a ser o foco.

Para as participantes emergiu a necessidade concreta de alterar os planos e pensamentos
que antecediam o nascimento do seu filho, a partir da adaptacdo a uma situacao 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:

“Ndo. Assim, antes de eu engravidar, como eu morava de aluguel com ele, a gente
tinha planos, sim, de comprar uma casa, né, financiada. E... Era mais bem materiais.
(...) Eu, assim, lutar para dar talvez, assim, uma melhoria, uma boa vida para 0s meus
filhos futuramente. Porque, assim, como eu ndo fiz faculdade, eu quero que eles tenham
essa oportunidade. Que J. tenha toda facilidade, né, de coisas acessivel para ela, ne?
Porque, vamos dizer assim, um exemplo: até uma cadeira de rodas que ela venha
ganhar, é uma humilhacéo. Entdo eu queria ter condi¢des de nédo ta precisando de eu
chegar, comprar do jeito que é adequado para ela, sabe? Entao, sdo coisas assim que
eu s6 penso na melhoria deles. Para mim, assim, sendo sincera, eu ndo penso em mais
nada” (Niviane, 37 anos, parda, ensino médio completo, cuidadora de familia,
amigada, acometida pelo ZIKV no 5° més da primeira gestacdo, estd gestante do
terceiro filho.)

Para Diniz (2016), a epidemia do Zika virus trouxe um grande impacto para a vida das
genitoras dessas criangcas, muitos sonhos foram desfeitos de maneira brusca e violenta,
tornando-se distantes e muitas vezes até impossiveis de serem concretizados. Neste estudo a
maioria das mées relatam o0s sonhos profissionais que foram desfeitos, desejos oprimidos,
projetos extintos, diante do novo contexto de ser mae de uma pessoa com deficiéncia e que 0
papel do cuidado com essas criancas é desempenhado pela genitora em tempo integral. Saliento
gue um numero expressivo de maes dessa pesquisa verbalizou o sonho de ser enfermeira por

estar atrelado a necessida de prestar assisténcia:

“Eu ia fazer enfermagem...Eu estava estudando e eu estava focada. Eu sabia. Eu sabia
como eu sabia aplicar. Eu sabia aferir presséo, glicemia. Sabia, sabia muita coisa. Mas
agora..Eu desisti depois dela”(Marcia, 33 anos, parda, ensino médio completo, dona
de casa, amigada, acometida pelo ZIKV no 3° més da segunda gestagéo).

“Eu até queria estudar, mas quando eu tive 1. surgiu até alguns a oportunidades de
fazer um curso ou alguma coisa assim, mas diante da situagdo eu, Viviane, ndo me vejo
fazendo o curso que eu queria fazer. Enfermagem entendeu, ai eu joguei para cima e
nao quis saber mais... estacionei?” (Viviane,32 anos,preta,ensino médio completo
,Servicos gerais, amigada, acometida pelo ZIKV no 3° més da primeira gestacdo).

Para Milbrath et al. (2017), é neste sentimento de impoténcia e tribulacBes que a mée
vivencia a desisténcia dos seus projetos, para se reorganizarem de acordo com 0 novo contexto,

circunstancia inesperada. Nasce uma conjuntura inesperada, imposta, que ndo houve opc¢éo de
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escolha, um novo desenho da vida, na vida e para a vida, que diverge do que estava sendo
esperado, ser m@e de uma criangca com deficiéncia requer a elaboragdo de um novo cenario de
sobrevivéncia para essas méaes, a trajetoria dessas maes inicia-se de outra forma , um novo
panorama € elaborado , divergindo dos sonhos e planos tracados, projetos e sonhos profissionais

destruidos e uma situacdo de dependéncias imposta.

“A gente se torna dependente dela.... Eu queria voltar a trabalhar, sinceramente.
Queria voltar a ter a minha independéncia. Acho que a independéncia tudo”. (Marcia,
33 anos, parda, ensino médio completo, dona de casa, amigada, acometida pelo ZIKV
no 3° més da segunda gestacgdo).

“Dependente , da, do salario de ‘P.”” (Elaine, 28 anos, preta, ensino médio completo,
auxiliar de professora, solteira, acometida pelo ZIKV no 4° més da primeira gestacao).

“Dependente , do pai dela e do beneficio dela, nao quero depender disso meu maior
sonho é alcancar a liberdade financeira é . ...Antes de parir tinha sonho de fazer
psicologia hoje eu quero E, estudar, ja estou estudando na verdade, é montar
estratégias dentro do curso que eu to fazendo pra alcancar liberdade financeira, tirar
minha habilitagdo e comprar um carro” (Uilma,39 anos, parda, ensino médio
completo, cuidadora da familia, casada, acometida pelo ZIKV na 1° semana da terceira
gestacédo)

A relacdo de dependéncia estabelecida entre o bindmio no contexto da sindrome é
ilustrada nas falas de forma negativa, gerando incomodo e insatisfacdo nas maes, que diante do
cenario imposto, passam a demonstrar desejo incessante de reconquistar a independéncia, uma
vez que a maioria delas, vive com o beneficio ofertado pelo governo para criancas portadoras
de deficiéncia, que tem nas suas maes “cuidadoras” suas principais curadoras .

Em estudo realizado por Brito (2018) com 9 maes de criangas que diagnosticadas com
a sindrome congénita por Zika Virus, apenas uma nao dependia do BPC, todas as outras 8,
tinham como principal fonte de renda o BPC da crianca e ndo exerciam atividade laboral,
dependendo apenas de um salario minimo, uma vez que precisavam estar cuidando das criancas
e a rede de apoio era escassa, 0 que ,muitas vezes refletia diretamente na desisténcia dos planos
profissionais, 0 que coaduna com as falas abaixo:

“Eu tinha planos antes de “M justamente isso, trabalhando, meu sonho de consumo
era, tirando ser mde, era montar um negocio pra mim, de eventos, né trabalhar com,
com festa né, eu tinha comprado cama eléstica, eu tinha cama elastica, eu tenho
maquina de algodao doce, tenho maquinha de crepe, eu sei fazer lembrancinhas, eu sei
fazer artesanato, sei fazer tanta coisa, no aniversario de minha filha mesmo se quiser
depois mostro as fotos das coisas, artesanato tal, entdo assim a decoragdo da festa eu
amo de paixdo, né entdo esse lado digamos, ndo é que “M” matou, eu deixei né de lado.
(Kelly, 37 anos, amarela, médio completo, cuidadora de familia, viliva, acometida pelo
ZIKV no 4° més da segunda gestacéo).

“Tinha, tinha meus planos, evoluir no comércio né e comprar meu carro que ja tava
tudo certo é, fazer a festa do meu casamento que também ja tava tudo encaminhando,
os documentos, tudo quando foi quando eu descobri que ja estava gravida comecei a
mudar tudo, quanto mais casar ¢ oficialmente é... e no mais eu tinha meu projeto que
era do meu comércio, que estava tudo planejado pra se desenvolver, se desarmar, bom
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que ndo deu certo porque como eu disse né eu ndo tive mais estrutura psicologica pra
dar andamento naquele momento... hoje , Tenho muitos planos, muitos projetos mas
ndo consigo realizar nenhum” (Eulina, 42 anos,parda, ensino superior incompleto,dona
de casa, unido estavel, acometida pelo ZIKV no 3° més da primeira gestagao).

Em contra partida, constata-se que, em alguns momentos, as mées participantes deste
estudo, mostraram que ap0s o impacto do diagndéstico e os desafios enfrentados permaneciam
com a capacidade de sonhar por um futuro de conquistas, capazes de proporcionar o bem-estar
para os seus filhos, mas também dignidade para suas vidas.

“Para mim era para terminar os estudos e crescer na vida . Hoje eu tenho planos de
terminar meus estudos para ver se consigo algo , para viver s6 com esse salario ndo
da , porque a gente tem contas a pagar e eu ndo posso contar s6 com o salario dela ,
porgue ou eu pago uma luz , uma agua , ou compro as coisas de minha filha, eu pago
um plano de saude para ela , eu queria ver se conseguia ADI , mas foi recusado pelo
plano , 6 botou uns tempos, quando ela estava no oxigénio”. (Crispina, 40 anos, preta,
ensino fundamental 1 incompleto, “cuidadora de familia”, solteira, acometida pelo
ZIKV no 4° més da segunda gestacéo).

“Objetivo... comprar meu carro (risos) ah a autoescola eu parei (risos) eu tinha
esquecido, eu fiz a teorica a prética até hoje ndo marquei, eu disse meu Deus quem
pega quem guenta, que eu nao tenho tempo mas eu necessito e preciso de um carro e
eu, meu objetivo é meu carro, hoje.(...) Tipo assim, aprender a mexer no notebook,
tomar vergonha na minha cara (risos) e mexer com esse negécio do, do, do pegue
monte de montar mesmo, usar mesmo a impressora, a impressora ta ai, a bichinha da
defeito de ndo usar, a impressora nova que eu comprei e ndo usa entao fazer isso né
me redescobrir nesse, no artesanato, no manual, fazer... enfim” (Kelly, 37 anos,
amarela, médio completo, cuidadora de familia, viliva, acometida pelo ZIKV no 4° més
da segunda gestagdo).

Diante do cendrio de ter uma crianca com deficiéncia ,muitas mées tracam sucessivas
estratégias e plano , adequados a nova realidade, a nova conjuntura as obriga a decidir de acordo
com a situacdo da enfermidade no intuito de (re)construir uma nova trajetéria (Cerqueira;
Alves; Aguiar, 2016). Outras méaes aceitaram o fato de cuidar do seu filho como Unica atividade
capaz de exercer no momento, mostrando -se muitas vezes resilientes frente as adversidades da

vida. Para elas ter satde para cuidar dos seus filhos era 0 mais importante naquele momento.

“Eu espero ter saude pra conseguir conquistar tudo que eu tenho planejado sabe?
Espero ter saude pra conseguir criar meus filhos cuida-los, enfim e lutar ne, minha luta
O, eu quero proporciar uma boa qualidade de vida pra meus filhos... né, para mim
quero iniciar to vendo se consigo iniciar a faculdade agora nesse primeiro semestre é
pretendo atuar na minha aréa ne tambem, ainda esse ano com fé em Deus fé no Pai,
Enfermagem, enfermagem: Inicialmente foi por causa dele mesmo, mas pra vocé
manter é (risos), continuar na enfermagem vocé tem que ter alguma coisa ali , vocé tem
que gostar mesmo dele, de alguma area de alguma coisa...mas inicialmente foi por
conta dele mesmo” (Elaine, 28 anos, preta, ensino médio completo, auxiliar de
professora, solteira, acometida pelo ZIKV no 4° més da primeira gestacéo).

“Eu s6 pego saude para poder... saude e forgas para poder ta aqui, mais por J. Ndao
que que eu to excluindo meus outros filhos.” (Niviane, 37 anos, parda, ensino médio
completo, cuidadora de familia, amigada, acometida pelo ZIKV no 5° més da primeira
gestacdo, esta gestante do terceiro filho).

Em estudo de revisao bibliografica de Oliveira e Poleto (2015), constatou-se que as
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mées de criangas com deficiéncia temiam adoecer e/ou falecer e os filhos, principalmente os
com deficiéncia ndo contarem com uma rede de apoio e cuidados, ndo tendo o suporte
biopsicossocial para a sua sobrevivéncia , neste mesmo estudo a principal meta de vida para
essas maes € a manutencdo da salde e bem estar de sua prole.

A frustracdo também emergiu do discurso dessa mulheres que passam a enxergar seus
projetos cada vez mais distantes, sonhos que ndo puderam ser concretizados, pela necessidade

de alcancar novos desafios, readequando sua vida ao que foi posto para elas.

“Ficar rica, com um velho da lancha!!! RsRsRs ....Eu penso assim, eu quero uma vida
boa e tal e tal. Infelizmente através do meu trabalho a gente sabe que nao vai chegar
tao cedo, a gente vai ficar velha, trabalhar com o pouco que a gente ganha, grandes
coisas vocé escolhe: ah, vou fazer uma plastica. Vocé vai ter que juntar tipo uns dez
anos para fazer a plastica, tipo vou fazer a papada: juntar uns 5 anos para fazer,
guando vocé for fazer o dinheiro ndo da. E isso € frustrante (...) A maioria das vezes
eu me enxergo frustrada porque alguma das minhas metas eu ndo cumpri e vejo
distante, a tipo um casamento razoavelmente perfeito ,e tal uma estabilidade
financeira. ... Eu ndo estou fazendo plano ndo, estou deixando a vida correr, porque
as vezes fica uma montanha de frustra¢des, vocé pega um plano e ndo da certo”
(Marione, 30 anos, preta, ensino médio completo, auxiliar de professora,solteira,
acometida pelo ZIKV no 4° més da primeira e unica gestacéo).

Paralelamente aos desafios encontrados, as mdes também aprendem a lidar com o
tempo, procurando viver um dia de cada vez, transformando a forma de manter-se firme diante
das inconstancias da vida, vivendo cada dia de uma vez, respeitando e aceitando as limitacdes
dos filhos, tentando ndo sofrer por antecedéncia. Alinhado a esse resultado, os planos e a
esperanca as fazem acreditar num mundo melhor para os filhos.

As dificuldades, as rotinas exaustivas, 0s itinerarios cansativos com as criangas |,
somadas as atividades domesticas refletem numa autonegligéncia com os préprios projetos e
planos, em prol da assisténcia para as criangas , sonhos e projetos das mées agora se entrelacam
e se confundem com projetos para as criangas, as realizacdes profissionais sdo deixadas de lado
e substituidas pelo processo do cuidar, do papel instituido para as mdes e do conceito pré

estabelecido pela sociedade sobre exercer a maternidade de forma integral.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa foi realizada com mulheres/mées de criangas portadoras da sindrome
congénita por ZikA Virus, moradoras de um condominio periférico de Salvador/BA, visando
identificar as repercussdes da sindrome para as mulheres. O desenvolimento da pesgiusa exigiu
longo periodo de aproximacdo com as participantes, uma vez que foi abordada uma tematica
complexa e cheia de desafios.

Durante todo processo de aproximacdo e durante a realizagdo das entrevistas, foi
revelado um sentimento de impoténcia e frustracdo diante da vida e do contexto da deficiéncia.
Além disso, revelaram também cansaco fisico, falta de perspetiva e de uma rede de apoio, tudo
isso somado as precarias condi¢des financeiras. Todos esses elementos foram apontados como
determinantes na manutenc¢do de sua saude mental e fisica.

No processo de analise, destaca-se que 0 momento do diagndéstico e a forma como o
receberam, foi determinante para suas vidas. O diagndstico da sindrome gerou um impacto
negativo que influenciou diretamente na maneira como essas maes iriam conduzir o contexto
apresentado.

A experiencia das particpantes foi de extrema relevancia para este estudo, pois traz a
tona uma reflexdo sobre o papel do profissional de salde e o preparo deste para situacoes
adversas, que possam fugir ao padrdo do “ideal”, uma vez que o papel do profissional deve
estar atrelado as questdes éticas que perpassam pela conduta no manejo da informacao,
sobretuto em relagdo a um diagnostico que vai impactar para o resto da vida dessas pessoas.
Isso porque, qualquer suporte assistencial se faz necessario para essas maes , que aguardavam
um filho com aparéncia ideal para sociedade e se deparam com um real ndo esperado nem
sonhado, e que demanda mais cuidados que o comum.

E na relagdo que vai sendo construida entre a méae e a crianga que as participantes vao
aprendendo a conhecer seus filhos e suas reais necessidades e que vao percebendo o quanto
essa relacdo é importante, repercutindo ndo so no contexto familiar , mas também na forma
como essas mées passam a enxergar o0 mundo, e a se relacionar com o0s outros, criando uma
corrente de afeto e aprendizado com seus filhos, percebendo que sdo capazes de contruir uma
nova realidade a partir dos conhecimentos adquiridos na convivéncia com uma crianca
deficiente.

A possibilidade das mulheres em expor seus sentimentos, angustias, dificuldades,
percepcOes, sua forma de ser e estar no mundo abriu caminhos para a reflexdo sobre

intervencbes mais proximas a realidade de outras mulheres/mdes, na maioria das vezes
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invisibilizadas. Vale atentar para uma reflexdo em consonéancia com as politicas de assisténcia
a mulher em situacdo de vulnerabilidades preconizados no SUS, que enxergam a importancia
do cuidado e do acolhimento integral.

Identificar as vulnerabilidades e acimulos de tensdes dessas mulheres e reconhecer as
implicacOes para a mulher cuidadora e a unidade familiar podera colaborar com a qualificacéo
da assisténcia dos profissionais de salde, além de contribuir com os pesquisadores que lidam
diretamente com essas maes e criangas, reforcando a necessidade de acdes voltadas para dar
visibilidade ao contexto, promovendo discussdo, mobilizacéo e lutas pela efetivacédo de direitos
humanos no contexto da Sindrome Congénita do Zika Virus.

Espera-se que os resultados da pesquisa possam servir como norte para o planejamento
de politicas e programas de orientacdo e abordagem em saude de familias na mesma situacao,
assegurando o direitos das mulheres.

Cuidar de quem cuida é importante, fomentar espacos de comunicacao, trocas e diadlogos
com as préprias maes e com os profissionais de salde é de extrema importancia, para que as
praticas atuais possam ser repensadas e dialogadas a partir da realidade vivida por estas mées.

Os resultados desta pesquisa sinalizam e contribuem para a necessidade de ampliar as
politicas publicas de apoio social, financeiro e de salde e intervencdes voltadas as
mulheres/mées que dedicam sua vida para cuidar de seus filhos que dependem de cuidados
especiais de saude, e € necessario também perceber que essas mées também necessitam de
cuidados, para a manutencdo da qualidade de vida e o desenvolvimento dessas criancas, e isso
depende diretamente da qualidade de vida de suas maes.

Diante disso é de suma importancia cuidar dessas mulhers/ maes, visto que elas tem
como meta de vida o cuidado integral para com seus filhos. Face aos resultados apresentados,
considera-se oportuno repensar a pratica assistencial, assim como a implantacao de protocolos
de intervencdo dirigidos que contemplem os elementos apontados nesta pesquisa com o foco

na atencdo integral as mulheres maes.
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APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

UNIVERSIDADE FEDERAL DA BAHIA
ESCOLA DE ENFERMAGEM

Campus Universitario do Canela. Av. Dr. Augusto Viana, S/N, Canela. Salvador Bahia.
CEP 40110-060. FONE:(71) 3283-7615 FAX: (71) 3332-4452 E-mail: cepee.ufba@ufba.br

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE) BASEADO NAS
DIRETRIZES CONTIDAS NAS RESOLUCOES CNS N°466/2012 E 510/2016.

Convidamos a senhora a participar de uma pesquisa intitulada MULHERES/MAES
CONVIVENDO COM A SINDROME CONGENITA POR ZIKA VIRUS:
REPRESENTACOES SOCIAISDAS REPERCUSSOES PARA VIDA de responsabilidade
da mestranda Barbara Santana e Silva, sob orientacdo da Prof® Dr? Jeane Freitas de Oliveira da
Universidade Federal da Bahia (UFBA) e co-orientacdo da Profa. Dr?. Michele Madagara da
Universidade Federal de Pelotas (UFPEL). A pesquisa tem como objetivo: Analisar as representacdes
sociais de mulheres/mdes de criangas acometidas pelo Zika Virus acerca das repercussdes dessa
sindrome para sua vida A coleta de informagdes serd através do Desenho estoria Tema, entrevista
semiestruturada, diario de campo e Teste de Associacdo Livre de Palavras, com questBes sobre as
repercussdes da SCZV em seus cotidianos.

Informamos que a sua participagdo é voluntaria e seu anonimato e privacidade serdo garantidos
pelo uso de apelido escolhido por vocé, ndo havendo qualquer associacdo entre os dados obtidos e o seu
nome. A senhora tem total liberdade para néo responder as perguntas que lhe causem algum desconforto.
A senhora também pode desistir de participar da pesquisa em qualquer fase desta, sem que haja nenhum
tipo de penalizacéo.

Esclarecemos que as participantes ndo receberdo qualquer beneficio financeiro por sua
participacédo, e que, embora este estudo ndo ofereca riscos fisicos, poderé causar-lhe constrangimento

ao relatar fatos da sua vida pessoal. Visando reduzir estes riscos, seu


mailto:epee.ufba@ufba.br

depoimento serd agendado antecipadamente e com suporte de toda uma rede de apoio

Caso necessario.

O material coletado seré transcrito e guardado pelas autoras por um periodo de (5)
cinco anos, podendo ser utilizado em outras pesquisas. Apos esse periodo sera arquivado
no nosso grupo de pesquisa. Os resultados deste estudo serdo apresentados em espacos

académicos e publicados em revistas ou outros meios de divulgacéo cientifica.

Caso concorde em participar vocé devera assinar este termo em duas vias: uma
cdpia ficard em suas maos e outra com as pesquisadoras. Estaremos a sua disposi¢éo para
esclarecer qualquer tipo de duvida sobre a pesquisa, a qualquer momento que podem ser
sanadas pela pesquisadora responsavel, pela orientadora responsavel e pelo comité de

ética e pesquisa da Escola de Enfermagem da Universidade Federal da Bahia.

Eu () autorizo () ndo autorizo a realizacdo da pesquisa, assim como aplicacdo dos

instrumentos de coleta.
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Salvador, de de 2022.

Barbara Santana e Silva Participante

Contatos:

Pesquisadora Responsavel: Barbara Santana e Silva - (71) 991155796
Email: barbarassantanna@gmail.com, Av Laurindo Regis, Cond Solar boa vista ,bloco 6.
Brotas, Salvador- Ba

Orientadora Responsavel: Jeane Freitas de Oliveira — (71)988215063
Email: Jeane.foliveira@outllook.com

Comité de Etica e Pesquisa da Escola de Enfermagem da Universidade Federal da Bahia:

Rua. Dr. Augusto Viana, S/N, Canela. Salvador Bahia. 4° andar, da Escola de Enfermagem da

UFBA, CEP 40110-060. FONE:(71) 3283-7615 FAX: (71) 3332-4452 E-mail:
cepee.ufba@ufba.br
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APENDICE B - Informagcdes do diario de campo

UNIVERSIDADE FEDERAL DA BAHIA

w4 ESCOLA DE ENFERMAGEM
% TITULO DO PROJETO: MULHERES/MAES CONVIVENDO COM A

A

SINDROME CONGENITA POR ZIKA VIRUS: REPRESENTACOES SOCIAIS

\mmmgy DAS REPERCUSSOES PARA VIDA.

© ®© N o g B~ w DR

[ S N
A S —

Quais os pontos importantes observados?

O que foi mais surpreendente nessa observagéo?

O que foi visto e escutado era basicamente 0 que eu esperava ver e ouvir?
O que eu perguntaria se pudesse voltar?

O que funcionou muito bem?

O que néo funcionou bem ou que deveria ser mudado?

Quais inquietacdes, duvidas e incertezas que observei em cada encontro?
Quais reflexdes e analises os encontros me fizeram ter?

Quais facilidades e dificuldades encontradas/percebidas?

Apos o0s encontros quais os efeitos encontrados?

Elas relataram melhora apds os encontros?

Outros comentarios.

Atencdo: Seré Registrado as impressdes no diario durante a coleta de dado
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APENDICE C - Roteiro para entrevista semi- estruturada

UNIVERSIDADE FEDERAL DA BAHIA
w4y ESCOLA DE ENFERMAGEM
% TiTULO DO PROJETO: MULHERES/MAES CONVIVENDO COM A SINDROME
Wy

\ CONGENITA~POR ZIKA VIRUS: REPRESENTACOES SOCIAIS DAS
o REPERCUSSOES PARA VIDA.

INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS

Local: Data: / /
1 PERFIL SOCIOECONOMICO

Entrevista: Idade:

Escolaridade: Ocupagéo:

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 () N&do

Periodo da gestacdo em que teve Zika:

2 ROTEIRO DE ENTREVISTA:

- Conte-me como vocé soube que o seu bebé tinha a Sindrome Congénita do Zika virus.
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? Quais profissionais?
Vulnerabilidades:

- Conte-me sobre sua familia, sobre seus membros e como era a vida de vocés na época

da descoberta do diagnostico.



Recursos da familia:

- Na sua opinido, quais recursos que vocé ou estratégias utilizadas por vocé foram
importantes para enfrentar a informacéo do diagnostico?

Repercussoes:

- Conte-me sobre as mudancas que foram necessarias em sua vida ap6s 0 nascimento de
seu(a) filho(a).

- O que significa para vocé a sindrome da(o) sua filha (0)?

- Sobre os primeiros anos apos 0 nascimento: Conte-me como foi para vocé a

vida do seu filho do nascimento até o0 momento atual. Quais foram as coisas mais Uteis/
importantes para vocé inicialmente?

Houve coisas que tornaram esse processo mais dificil? Se sim, quais foram?

- 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 0 momento atual?

- Na sua opinido, quais sdo 0s recursos/estratégias necessarias atualmente na sua vida
para lidar com o fato de ter uma crianga com a Sindrome Congénita do Zika virus?

- Quais eram seus planos antes de parir? Continuam 0s mesmos?

- Descreva para mim como vocé se percebe hoje suas expectativas, planos, objetivos, entre

outros
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ANEXO A — Paracer consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa

ESCOLA DE ENFERMAGEM DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DA Wﬂp
BAHIA - UFBA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa:M_ULHERES!MﬁES CONVIVENDO COM A SINDROME CO_NGI'ENITA POR ZIKA
VIRUS: REPRESENTACOES SOCIAIS DAS REPERCUSSOES PARA VIDA
Pesquisador: Barbara Santana e Silva
Area Tematica:
Versdo: 3
CAAE: 55574222.3.0000.5531
Instituicdo Proponente: Universidade Federal da Bahia - UFBA
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 5.574.398

Apresentacao do Projeto:

Trata-se de protocolo de pesquisa de 22 versio que abordara o tema: MULHERES/MAES CONVIVENDO
COM A SINDROME CONGENITA POR ZIKA VIRUS: REPRESENTACOES SOCIAIS DAS
REPERCUSSOES PARA VIDA. A pesquisa sera exploratéria, descritiva com abordagem qualitativa
fundamentada na Teoria das Representagdes Sociais e sera realizada com mulheres/ maes de criangas
acometidas pela sindrome, maiores de 18 anos, residentes em um conjunto habitacional na cidade de Lauro
de Freitas que participam assiduamente do projeto social desenvolvido pela pesquisadora nesta localidade.
A coleta sera desenvolvida obedecendo todas as medidas de prote¢ao estabelecidas diante do atual cenario
pandémico. Para coleta dos dados serdo utilizados quatro instrumentos: Diario de Campo, onde sera
narrado as

vivéncias durante a coleta, Desenho estoria com Tema, que tera como estimulo indutor a seguinte questao
norteadora: como a convivéncia com a sindrome congénita do Zika virus repercutiu/ repercute em suas
vidas? A entrevista semiestruturada com questées norteadoras sobre as repercussées da Sindrome
Congénita por Zika Virus na salde e no cotidiano dessas mulheres/maes e o Teste de Associagéo Livre de
Palavras, que tera como estimulos indutores: “sindrome congénita por Zika Virus”, “O que vocé pensa sobre
a sindrome Congénita por Zika Virus?” e o que vocé pensa que as pessoas pensam sobre a sindrome
Congénita por Zika Virus?” As informagdes coletadas serdo organizadas e analisadas pautadas na analise
de conteudo de Bardin, buscando associa¢gbes entre as multitécnicas com auxilio do software Iramuteq”

Enderego: Rua Augusto Viana S/N 3° Andar

Bairro: Canela CEP: 41.110-060
UF: BA Municipio: SALVADOR
Telefone: (71)3283-7615 Fax: (71)3283-7615 E-mail: cepee.ufba@ufba.br
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ESCOLA DE ENFERMAGEM DA
UNIVERSIDADE FEDERAL DA “§ Qv orme
BAHIA - UFBA

Continuagao do Parecer: 5.574.398

Objetivo da Pesquisa:
Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:
"Analisar as representagdes sociais de mulheres/maes de criangas acometidas pelo Zika Virus acerca das
repercussdes dessa sindrome para sua vida."

Objetivos Secundarios:

"- Descrever as caracteristicas sociodemograficas e contexto de vida das participantes;

- Apreender as representagdes sociais de mulheres/maes de criangas com a SCZV acerca das
repercussoes dessa sindrome para sua vida;

- Identificar as repercussdes da SCZV para a vida das mulheres/maes."

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:
Conforme descrito no Formulario de Informagées Basicas da Plataforma Brasil:

Riscos:

"Risco de constrangimento as participantes que responderem a entrevista, devido a exposi¢do de suas
opinides. Caso haja algum constrangimento ou desconforto emocional durante a realizagdo da coleta de
dados, a mesma sera interrompida e a participante recebera colhimento, apoio e os devidos
encaminhamentos serao feitos para servigcos de apoio psicossocial, uma vez que a pesquisadora tem uma
vasta experiéncia em servigos de atengéo psicossocial, além disso o grupo de pesquisa SVDG, possui uma
equipe de profissionais experientes na atengao a saude mental que estara disponivel para oferecer suporte
gquando necessario."

Beneficios:

"O beneficio associado a esta pesquisa junto as participantes é a possibilidade de refletir acerca das
vivéncias e sentimentos do ser mae de criangas nascidas com a SCZV e suas repercussdes nos seus
cotidianos e/ou projetos de vida."

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Trata-se de projeto de pesquisa vinculado ao Programa de Pds-Graduagdao em Enfermagem e Saude, da
Escola de Enfermagem, da Universidade Federal da Bahia (PPGENF/UFBA). Esta investigagao caracteriza-
se como descritiva, exploratoria, com abordagem qualitativa pautada na
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Teoria das Representagdes Sociais. A escolha pelo local de estudo se deu devido a insergdo da
pesquisadora no campo por demanda das proprias moradoras por uma necessidade de intervengao no
cuidado e autocuidado incentivando o empoderamento, pois sendo enfermeira e tendo experiéncia com
Saude Mental, a pesquisadora pode acolher essas mulheres realizando atividades/oficinas afim de incentiva
-las a ressignificar suas dores, dificuldades e perdas. Assim, a pesquisadora tera a oportunidade de realizar
a pesquisa no local e contribuir com dados que tragam visibilidade para essas mulheres/maes. O locus da
pesquisa sera um setor, onde ja ocorrem as atividades sociais realizadas pela pesquisadora com a
mulheres/maes, localizado em um Conjunto Habitacional. A coleta de dados sera desenvolvida em um salao
localizado no setor 4 do mesmo conjunto. Desde o inicio do processo de aproximagao da pesquisadora, tem
sido desenvolvido atividades de oficinas realizadas aos sabados, que contam com a presenga assidua de
15 das 49 mulheres que possuem filhas (os) acometidas pela SCZV. As atividades tem sido realizadas com
muita cautela, obedecendo as normas de biossegurancga estabelecidas durante o contexto pandémico atual.
Participaréo da pesquisa mulheres/maes de criangas cometidas pelo Zika Virus que se disponibilizarem e
mostrarem interesse em participar da pesquisa. Para a coleta de dados serao utilizadas quatro técnicas
amplamente adequadas a pesquisa qualitativa: a entrevista semiestruturada, diario de campo, o desenho
estoria com tema, o Teste de associagao Livre de Palavras. As entrevistas serdo guiadas por roteiro com
questdes norteadoras sobre as repercussoes da SCZV na saude e no cotidiano dessas mulheres/maes,
além de conter dados socio demograficos das participantes. O diario de campo € um instrumento que sera
utilizado pela pesquisadora para narrar as agoes e vivéncias diarias durante a coleta. O desenho estoria
tema consiste em solicitar a participante da pesquisa um desenho especificado em termos tematicos, e em
seguida, pedir-lhe que invente uma estoria sobre o que desenhou. O estimulo indutor para o desenho
estoria tema sera a seguinte questao norteadora: Como a convivéncia com a sindrome congénita por Zika
virus repercutiu/ repercute em suas vidas? O teste de associagao livre de palavras consiste em solicitar a
participante que verbalize todas as palavras ou expressdes que rememore, a partir da apresentagao dos
termos indutores dentro de um espacgo de tempo definido pela pesquisadora. Nesta pesquisa, serao
adotados os seguintes estimulos: E1- Sindrome Congénita por Zika Virus, E2 -'O que vocé pensa sobre a
Sindrome Congénita por Zika Virus?” e o que vocé pensa que as pessoas pensam sobre a Sindrome
Congénita por Zika Virus? A analise e a interpretagdo dos dados serdo fundamentadas no método de

analise de conteudo proposto por Bardin (2016). A triangulagao dos resultados sera realizada com auxilio do
software Iramuteq. A ldentificacdo de trechos e/ou expressées nas entrevistas, no diario e no TALP
selecionados serao
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confrontados aos desenhos, posteriormente sera realizado o agrupamento dos trechos e por fim a analise e
interpretacao.

Consideragdes sobre os Termos de apresentagdo obrigatoria:

Conforme solicitado no parecer consubstanciado 5.336.624, na 2° versao foi apresentado a carta de
anuéncia (declaragao) e os ajustes no TCLE.

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequagées:

As recomendacoes explicitadas no parecer consubstanciado 5.336.624 foram atendidas. Sugiro parecer de
aprovagao.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Aprovagao ad referendum, tendo em vista consideragdes prévias em reuniao de Colegiado. Ressalta-se
que, apos realizar modificagbes atendendo as recomendagdes descritas no parecer consubstanciado
anterior, esta terceira versao do projeto atende aos principios éticos e bioéticos emanados da Resolugao
n.466/2012 do Conselho Nacional de Saude.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagdo
Informacdes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 04/07/2022 Aceito
do Projeto ROJETO_1891633.pdf 21:50:59
Qutros termo_anuencia.pdf 04/07/2022 |Barbara Santana e Aceito

21:41:03 _ |Silva
TCLE / Termos de |tcle_modificado.pdf 04/07/2022 |Barbara Santana e Aceito
Assentimento / 21:35:15 | Silva
Justificativa de
Auséncia
Projeto Detalhado / |projeto_detalhado.pdf 03/02/2022 |Barbara Santana e Aceito
Brochura 11:51:07 |Silva
Investigador
Outros checklist.pdf 02/02/2022 |Patricia Santiago Aceito
15:03:09 |Viana Teixeira
deSouza
Outros submeter3.docx 02/02/2022 |Patricia Santiago Aceito
15:02:47 |Viana Teixeira
deSouza
Folha de Rosto folha_rosto.pdf 02/02/2022 |Barbara Santana e Aceito
10:33:32__|Silva
QOutros instrumento_entrevista.pdf 31/01/2022 |Barbara Santana e Aceito
17:52:41 | Silva
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Outros instrumento_talp.pdf 31/01/2022 |Barbara Santana e Aceito
17:52:10 |Silva
Outros instrumento_desenho.pdf 31/01/2022 |Barbara Santana e Aceito
17:51:06 | Silva
TCLE / Termos de |tcle.pdf 31/01/2022 |Barbara Santana e Aceito
Assentimento / 17:49:41 [Silva
Justificativa de
Auséncia
Declaragao de termo_equipe.pdf 31/01/2022 |Barbara Santana e Aceito
Pesquisadores 17:48:58 |Silva

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagcao da CONEP:

Nao

SALVADOR, 10 de Agosto de 2022

Assinado por:

Anderson Reis de Sousa
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