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RESUMO

O nascimento de um (a) filho (a) ocasiona diversas transformacdes para a dinamica e para o
dia-a-dia das familias, proporcionando uma série de emocdes, a exemplo da ansiedade, da
inseguranca e do medo, que por vezes estdo presentes desde o periodo gestacional. Essas
emoc0Oes surgem, em parte, do conflito entre a projecdo do filho ideal e o filho real e podem
se exacerbar quando a familia descobre que esse (a) filho (a) apresenta um adoecimento
congénito. Pode-se citar como exemplo de adoecimento a Sindrome Congénita do Zika Virus
(SCZ), que é caracterizada por deformacdes fisicas e disturbios neuroldgicos, com destaque
para a microcefalia. As caracteristicas fisicas da SCZ sdo consideradas anormais para a
sociedade, 0 que categoriza e segrega os individuos, tornando-os estigmatizados. Devido a
proximidade, as maes das criangas com a SCZ sofrem com o estigma de cortesia e apresentam
estratégias de enfrentamento, na tentativa de superagdo dele. Além disso, ao cuidar de um (a)
filho (a) com a SCZ, a mde se submete a variadas sistuacdes estressoras, que podem torna-las
vulneraveis a sofrimentos psiquicos, tais como a depressdo e a ansiedade. Os objetivos deste
estudo sdo: apreender as vivéncias do estigma de maes de criangas com a SCZ; descrever as
estratégias de enfrentamento do estigma adotadas por médes de criancas com a SCZ; e
identificar sinais de depressdo e ansiedade entre maes de criancas com SCZ. A fim de
alcancé-los, foram coletados dados a partir de entrevistas semi-estruturadas e aplicacdo de
escalas de depressdo, Inventario de Depressdo de Beck e de ansiedade o Inventéario de
Ansiedade Trago-Estado, no Ambulatério Infectologia e na Associagdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE), ambos em Feira de Santana-BA, entre dezembro de 2019 e fevereiro
de 2020. Os materiais da entrevista semi-estruturada e das escalas foram tratados nos
softwares Iramuteq e SPSS respectivamente. Os resultados favoreceram uma maior
compreensdo sobre o estigma vivido pelas maes das criangas com a SCZ e quais sdo as
estratégias de enfrentamento adotadas por elas, além de apontarem também que parte das
mées de criangcas com a SCZ apresenta sinais de depressdo e ansiedade por conta da rotina
fastidiosa e, desta maneira, s&o mais vulneraveis. Portanto, faz-se necessario o fortalecimento
da rede de apoio dessas mées, a sensibilizacdo da equipe multiprofissional responsavel pelos
cuidados a crianca, e a incorporacdo dessa discussdo na implementacdo de politicas publicas,
a fim de minimizar sofrimentos provenientes da estigmatizacdo. Conclui-se que, desta
maneira, novos rumos podem ser utilizados na tomada de decisbes no campo da Saude
Coletiva, com a finalidade de alcancar direta e/ou indiretamente as mées das criancas com a
SCZ, viabilizando melhores condic¢des de saude e bem estar a esses grupos.

Palavras-chave: Estigma Social; Ansiedade; Depressdo; Zika Virus; Microcefalia:
Comportamento Materno; Bem-estar Materno.



ABSTRACT

The birth of a child causes several changes to the dynamics and to the daily lives of families,
providing a series of emotions, such as anxiety, insecurity and fear, which are sometimes
present since the gestational period. These emotions arise, in part, from the conflict between
the projection of the ideal child and the real child and can be exacerbated when the family
discovers that this child has a congenital illness. As an example of illness, we can mention the
Congenital Zika Virus Syndrome (SCZ), which is characterized by physical deformities and
neurological disorders, with emphasis on microcephaly. The physical characteristics of SCZ
are considered abnormal for society, which categorizes and segregates individuals, making
them stigmatized. Due to the proximity, mothers of children with SCZ suffer from the
courtesy stigma and present coping strategies, in an attempt to overcome it. In addition, when
caring for a child with SCZ, the mother is subjected to various stressful systems, which can
make them wvulnerable to psychological suffering, such as depression and anxiety. The
objectives of this study are: to apprehend the experiences of the stigma of mothers of children
with SCZ; describe the strategies for coping with the stigma adopted by mothers of children
with SCZ; and to identify signs of depression and anxiety among mothers of children with
SCZ. In order to reach them, data were collected from semi-structured interviews and
application of depression scales, Beck Depression Inventory and anxiety-Trait-State Anxiety
Inventory, at the Infectology Outpatient Clinic and in the Association of Parents and Friends
dos Excepcional (APAE), both in Feira de Santana-BA, between December 2019 and
February 2020. The materials of the semi-structured interview and the scales were treated in
the softwares Iramuteq and SPSS respectively. The results favored a greater understanding of
the stigma experienced by mothers of children with SCZ and what are the coping strategies
adopted by them, in addition to pointing out that part of the mothers of children with SCZ
shows signs of depression and anxiety because of tedious routine and are therefore more
vulnerable. Therefore, it is necessary to strengthen the support network of these mothers, raise
the awareness of the multiprofessional team responsible for child care, and incorporate this
discussion in the implementation of public policies, in order to minimize suffering from
stigmatization. It is concluded that, in this way, new directions can be used in decision-
making in the field of Public Health, with the purpose of reaching directly and / or indirectly
the mothers of children with SCZ, enabling better health conditions and well-being at these
groups.

Keywords: Social Stigma; Anxiety; Depression; Zika virus; Microcephaly: Maternal
Behavior; Maternal well-being.



RESUMEN

El nacimiento de un nifio provoca varios cambios en la dindmica y en la vida cotidiana de las
familias, aportando una serie de emociones, como ansiedad, inseguridad y miedo, que en
ocasiones se presentan desde el periodo gestacional. Estas emociones surgen, en parte, del
conflicto entre la proyeccion del nifio ideal y el nifio real y pueden exacerbarse cuando la
familia descubre que este nifio tiene una enfermedad congénita. Como ejemplo de
enfermedad, podemos mencionar el Sindrome Congénito del Virus Zika (SCZ), que se
caracteriza por deformidades fisicas y trastornos neuroldgicos, con énfasis en la microcefalia.
Las caracteristicas fisicas de SCZ son consideradas anormales para la sociedad, que
categoriza y segrega a los individuos, haciéndolos estigmatizados. Debido a la proximidad, las
madres de nifios con SCZ sufren el estigma de cortesia y presentan estrategias de
afrontamiento, en un intento por superarlo. Ademas, al cuidar a un nifio con SCZ, la madre se
ve sometida a diversos sistemas estresantes, que pueden hacerla vulnerable al sufrimiento
psicoldgico, como la depresion y la ansiedad. Los objetivos de este estudio son: aprehender
las vivencias del estigma de las madres de nifios con SCZ; describir las estrategias para
afrontar el estigma adoptadas por madres de nifios con SCZ; e identificar signos de depresion
y ansiedad entre las madres de nifios con SCZ. Para llegar a ellos, se recogieron datos de
entrevistas semiestructuradas y aplicacion de escalas de depresion, Inventario de Depresion de
Beck e Inventario de ansiedad-Rasgo-Estado de Ansiedad, en el Consultorio Externo de
Infectologia y en la Asociacion de Padres y Amigos dos Excepcional (APAE), ambos en Feira
de Santana-BA, entre diciembre de 2019 y febrero de 2020. Los materiales de la entrevista
semiestructurada y las escalas fueron tratados en los softwares Iramuteq y SPSS
respectivamente. Los resultados favorecieron una mayor comprension del estigma que viven
las madres de nifios con SCZ y cudles son las estrategias de afrontamiento adoptadas por
ellas, ademas de sefialar que parte de las madres de nifios con SCZ presenta signos de
depresion y ansiedad por rutina tediosa y, por lo tanto, son mas vulnerables. Por ello, es
necesario fortalecer la red de apoyo de estas madres, sensibilizar al equipo multiprofesional
responsable del cuidado infantil, e incorporar esta discusion en la implementacion de las
politicas publicas, con el fin de minimizar el sufrimiento de la estigmatizacion. Se concluye
que, de esta manera, se pueden utilizar nuevos rumbos en la toma de decisiones en el campo
de la Salud Publica, con el propdésito de llegar de manera directa y / o indirecta a las madres
de nifios con SCZ, posibilitando mejores condiciones de salud y bienestar en estos grupos.

Palabras clave: estigma social; Ansiedad; Depresion; Virus Zika; Microcefalia:
comportamiento materno; Bienestar materno.
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1 INTRODUCAO

O nascimento de um bebé interfere e traz mudancas para a dindmica e para o dia-
a-dia das familias, proporcionando uma série de emoc0es, sobretudo ansiedade, inseguranca e
medo, que por vezes estdo presentes desde o periodo gestacional. Essas emogdes se originam,
em parte, do conflito entre a projecdo do filho ideal e o filho real e podem se exacerbar
quando esse bebé possui algum problema de saude, em especial quando esse problema nao
possui um bom progndstico (BRASIL, 2017a).

Considera-se entdo que receber a noticia do adoecimento congénito de um (a)
filho (a), ainda na sua vida intrauterina ou logo ap6s seu nascimento, € uma situacao
complexa e imprevista, que provoca tristeza, frustacdo e angustia nas familias, sentimentos
estes que sdo intensificados quando a incerteza sobre o progndéstico, 0 mau prognostico e a
caréncia de suporte aos individuos envolvidos se faz presente (FIGUEREDO; SOUSA;
GOMES, 2016, BRASIL, 2017a).

Muitas vezes, tais criangas cursam com maiores necessidades de atencdo a salde,
tendo maior risco de apresentarem prejuizos fisicos, de desenvolvimento, de comportamento,
ou emocionais crbnicos, que necessitam de uma assisténcia diferenciada da assisténcia
requerida por criancas em geral. Portanto, cuidar de criangas com necessidades adicionais e
intensivas de cuidado é um grande desafio para as familias e, principalmente, para suas maes.
Essas criancas sdo consideradas frageis clinicamente e vulneraveis socialmente e, por isso, a
atencdo as mesmas deve ocorrer envolvendo vérios atores e cenarios sociais, sendo um
cuidado que necessita de uma boa estruturacao da rede social (REZENDE; CABRAL, 2010).

Um dos adoecimentos congénitos que pode afetar criancas é a Sindrome
Congénita do Zika Virus (SCZ). Com a epidemia da doenca exantematica causada pelo Zika
virus (ZIKV), que afetou o Nordeste do Brasil no primeiro semestre de 2015, médicos da
regido perceberam uma grande associa¢do entre malformacBes congénitas e déficits
neuroldgicos com a infeccdo pelo ZIKV durante a gestacdo. Essa associagdo ocorreu porque
cerca de 60% a 70% das mées de criancas com a sindrome relatam exantemas durante a
gravidez, principalmente no primeiro trimestre. Microcefalia, desproporcionalidade
craniofacial, cltis verticis gyrata, hipertonia, espasticidade, hiperreflexia, convulsdes,
irritabilidade, anormalidades auditivas e oculares, calcificagbes intracranianas,
ventriculomegalia, entre outros achados clinicos, foram relatados entre neonatos com esta
anomalia congénita (MIRANDA FILHO et al, 2016, BRASIL, 2017Db).
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N&o existe um tratamento especifico para a SCZ. Todavia, existem acdes de
suporte e estimulacdo precoce que podem ajudar no desenvolvimento da crianca e que s@o
preconizadas pelo Sistema Unico de Satde (SUS). Tendo em vista que cada crianca apresenta
limitacdes diferentes, entre elas, respiratdrias, neuroldgicas e motoras, a assisténcia realizada
por diferentes especialistas de uma equipe multiprofissional depende das fungdes que forem
comprometidas (BRASIL, 2015a).

O enfrentamento de uma condicdo cronica de saude, neste caso a SCZ, exige da
familia e mais frequentemente por parte das maes ainda mais disponibilidade de tempo,
dedicacéo, adaptagdo, unido, reorientacdo dos gastos financeiros e reorganizacao de afazeres
domeésticos, pois € instituida uma terapéutica longa e dispendiosa, que requer atencdo
constante em relacdo ao cuidado a crianca e em relacdo as situacdes que possam agravar 0
estado de salde da mesma. Somado a isso, toda essa sobrecarga pode gerar grande estresse e
desestruturacdo da familia, o que prejudica os componentes desta (GUILLER; DUPAS;
PETTENGILL, 2009, SILVA et al, 2010, SANTOS et al, 2014).

Socioculturalmente, no contexto familiar, foi atribuido a mulher a
responsabilidade de principal provedora de cuidados aos sujeitos vulnerdveis (criancgas,
idosos, mulheres em processo de parto e puerpério dentre outros).

No que diz respeito as criancas com necessidades adicionais e intensivas de
cuidado, a mae assume o papel de cuidadora delas, dedicando-se totalmente a funcdo, tendo
em vista que a dedicacdo, abnegacdo, socializagdo familiar e solidariedade feminina, aliados a
obrigagcdo moral, sdo legados transmitidos as mées desde meninas, contribuindo para que as
mesmas se entendam como cuidadoras desde cedo. Tais legados afirmam que a fungéo de
cuidar para a mulher ¢ uma construcdo social e cultural. Assim, as mulheres cuidadoras
habitam em um circulo de opressdo que as conduz ao isolamento social, ao desgaste fisico,
emocional e afetivo, prejudicando a qualidade de vida. Porém, partindo dessa situacdo,
algumas delas ddo os primeiros passos na luta pela transformacdo da realidade. Esses
movimentos mudam e se relacionam ao tempo de convivéncia com a condicao da crianga, ou
seja, quanto maior for o tempo de convivéncia, maior é o grau de sensibilizacdo para a
mudancga da realidade. Conclui-se, entdo, que o tempo é um fator que contribui para o
empoderamento individual e promove chances para o empoderamento coletivo (NEVES;
CABRAL, 2008).

Destarte, cabe & mulher aprender como cuidar de uma crianga com a SCZ, o que a
leva a necessidade de ter acesso a informacg6es, a exemplo dos direitos de cidadania, o que

oportuniza o processo de empoderamento. Estar empoderado significa ser livre para tomar
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suas decisbes, munido de conhecimento para isso, destacando-se a reflexdo sobre seu
contexto, com o objetivo de possibilitar a mudanca para uma consciéncia critica. Empoderada,
a mulher tem capacidade de exigir de forma mais efetiva os seus direitos, exercer sua
cidadania, garantir um cuidado de qualidade para seu filho ou filha, tomar decisGes
compartilhadas com os profissionais que atendem as criangas e estar realmente incluida no
processo de cuidar (NEVES; CABRAL, 2008).

Frequentemente, o impacto promovido pelos casos da sindrome leva a omissdo de
que os mesmos foram precedidos por mulheres infectadas; o esquecimento das mulheres néo
pode ser algo comum. Elas formam a primeira geracdo de gestantes infectadas pelo virus Zika
no Brasil, poucas descobriram anomalias congénitas em seus bebés através de exames de
imagem no pré-natal, a grande maioria descobriu logo apds o nascimento ou até mesmo
depois de um certo tempo, enquanto pesquisas levantavam hipéteses de vinculagdo ou
causalidade. Pode-se dizer que a epidemia da SCZ possui um claro perfil afetado no Brasil:
mulheres residentes no Nordeste do Brasil, pobres, pouco escolarizadas, com fragil insercéo
no mundo do trabalho séo as principais prejudicadas pela nova infeccdo viral (DINIZ, 201643,
COSTA et al, 2017).

Este claro perfil ndo é razdo para o descaso as mulheres. Este descaso, por sua
vez, mantém a violacdo de direitos e determina novas precarizagdes em histéricos ja
vulnerabilizados pelas desigualdades de género e estigmatizados pelas deficiéncias que a SCZ
ocasiona. E valido explicitar aqui que o estigma é um descrédito ou uma forte desaprovacéo
de caracteristicas ou crencas pessoais, atribuido a alguém que tenha uma diferenca indesejavel
e que esta contra os padrdes estabelecidos pela sociedade (GOFFMAN, 1993). Por vezes, o
estigma as deficiéncias deprecia ndo somente a crianca, mas também a mae, que sente a
depreciacdo diretamente em si. Tal acontecimento explica-se a partir do estigma de cortesia,
ou seja, quando tanto o individuo estigmatizado como aqueles que fazem parte de seu circulo
de intimidade sdo tratados como uma unidade desaprovada socialmente. Desta forma,
vulnerabilizadas e estigmatizadas, as mulheres da primeira geragdo possuem vérias demandas
ndo atendidas de protecdo social, sendo as mais imprescindiveis delas: a sobrevivéncia
material e o transporte para os cuidados de saude das criangas (GOFFMAN, 1963, BASTOS;
DESLANDES, 2008, DINIZ, 2016a).

A experiéncia do estigma ocorre na interacdo entre 0s sujeitos em variados
contextos nos quais sdo verificadas determinadas caracteristicas que deterioram a identidade e
ampliam o sofrimento da pessoa estigmatizada, como a atribuicdo de rotulos e estere6tipos,

descrédito sobre as narrativas do sujeito, perda do status social e afastamento das pessoas que
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resulta no isolamento dos sujeitos estigmatizados (LINK; PHELAN 2001, PHELAN et al,
2014).

Como consequéncia, esses fatores podem desencadear prejuizos a saude das
mulheres mées de criancas com a SCZ, incluindo aqueles de ordem mental, a exemplo da
depressdo e da ansiedade. Ao cuidar do filho, a mulher acaba se submetendo a diversos
eventos estressores, tais como mudancas e restricdes na rotina domestica, laboral e de lazer,
falta de apoio satisfatério, despreparo para o cuidado, sobrecarga financeira, sentimentos
negativos e preocupagdes com a crianga no curso da sindrome, situacGes que geralmente
afetam as relagdes sociais (CARDOSO; GALERA,; VIEIRA, 2012).

O presente estudo tem como objeto a vulnerabilidade a depressdo e a ansiedade de
mées de criancas com a SCZ, que vivenciam estigma, partindo do pressuposto de que as
mulheres mées de criangas com a SCZ vivenciam estigma e apresentam sinais de depressao e
ansiedade, tendo em vista que mées de criangas com deficiéncias sofrem estigma de cortesia e
que o estigma € fator que pode desencadear agravos a saude mental (HAMANN et al, 2014,
OLIVEIRA, 2014, FERNANDES, 2015). Desta forma, o problema de pesquisa esta
estruturado em torno da seguinte questdo: Em que medida as maes de criancas com SCZ que
vivenciam e enfrentam o estigma estdo vulneraveis a depressao e ansiedade? Para respondé-
la, este estudo percorreu 0s seguintes objetivos: apreender as vivéncias do estigma de maes de
criancas com a SCZ; descrever as estratégias de enfrentamento do estigma adotadas por maes
de criangas com a SCZ; e identificar sinais de depresséo e ansiedade entre mées de criangas
com SCZ.

A aproximacdo da mestranda com a tematica “salde da mulher”, se deu a partir
de estudos durante a graduacdo em Enfermagem pela Universidade Estadual de Feira de
Santana (UEFS), mais especificamente como integrante do Ndcleo de Extensdo e Pesquisa em
Saude da Mulher (NEPEM). Além disso, durante a atuacdo na Residéncia Multiprofissional
em Saude da Familia pela Escola Estadual de Saude Publica (EESP), a partir de intensas
experiéncias vividas com a mée de uma crianga que apresentava microcefalia e outas mas
formacOes causadas pelo ZIKV, houve o despertar para a relevancia de se aprofundar neste
assunto e proporcionar maior visibilidade as mulheres que passam por situacfes semelhantes,
de sobrecarga devido ao cuidado continuo e exclusivo a crianga. Ainda durante atuacdo na
Residéncia, houve a aproximacdo com diversos assuntos relativos a tematica familia,
oportunidades que sensibilizaram o olhar coletivo e integral do cuidado aos individuos.

A lacuna do conhecimento acerca da vulnerabilidade das mées de criancas com a

SCZ que vivenciam estigmas a depressdo e a ansiedade foi verificada através de pesquisa
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virtual no Portal Regional da Biblioteca Virtual em Saude (BVS), fazendo uso dos Descritores
em Ciéncias da Saude (Decs) “Vulnerabilidade em Satde”, “Estigma Social”, “Depressao”,
“Ansiedade”, “Microcefalia” e “Satde da Mulher” em variadas combina¢des entre si, nao
foram encontrados materiais e fontes que versassem sobre a temética ou sobre esse fenémeno,
0 que j& justifica a realizacdo desse estudo. Além, a partir de toda problematica que envolve
as transformac6es ocorridas no viver dessas mulheres, ampliando a vulnerabilidade reforca a
importancia de coloca-las em pauta nos estudos de Saude Coletiva dando visibilidade as suas
demandas de salde e cuidado.

A relevancia social do estudo reside na possibilidade de contribuir com a
construcdo do conhecimento acerca da vulnerabilidade de mulheres, que possa subsidiar a
tomada de decisGes no campo da Saude Coletiva e alcancar direta e indiretamente as mées das
criangas com a SCZ, sensibilizando os profissionais a estabelecerem vinculos com elas, no
intuito de cuida-las também, e ndo apenas para manutencdo do vinculo com o objetivo de
cuidar somente das criancas com a sindrome. Considera-se também a possibilidade do estudo
alertar gestores sobre a importancia da atencdo a essas mulheres invisibilizadas, a partir da
mudanca e/ou criacao de préticas e politicas publicas que deem suporte a estas mulheres.

Com isso, espera-se que este estudo apresente resultados inéditos e significativos
que contribuam para reforcar a importancia do acompanhamento ndo somente as criangas com
a SCZ, como também para suas mdes, possibilitando-lhes uma atencdo mais humanizada e

integral.



20

2 REFERENCIAL TEORICO

O referencial tedrico oferece base de sustentacdo ao estudo ja que estabelece
ligagéo entre a teoria e o0 problema a ser investigado, proporcionando norteamento ao objeto
da pesquisa (MINAYO et al, 2004).

2.1 ESTIGMA VIVENCIADO POR MAES DE CRIANCAS COM ADOECIMENTOS
CONGENITOS

O termo estigma foi desenvolvido na Grécia Antiga (XX a.C. até o século 11 a.C.)
para fazer referéncia aos sinais corporeos que sinalizavam algo diferente, que chamassem a
atencdo ou que fossem tidos como ruins, demonstrando alguma informacéo sobre o status
moral de quem o0s carregava no corpo. As cicatrizes de queimaduras ou de cortes, por
exemplo, evidenciavam que o portador delas seria um escravo, alguém que cometeu um crime
ou uma trai¢cao e que, por isso, era considerado “sujo” e deveria ser excluido, evitando
convivio dos demais junto a essa pessoa, principalmente em locais de circulacdo publica. Na
Era Cristd (depois de Cristo), o termo estigma também recebeu outras significagdes; uma
delas reporta aos sinais na pele que eram vistos com formato de flores e eram tidos como uma
graca divina, ou seja, eram considerados béncédos e tinham aluséo religiosa. Ja outra referéncia
trazia essa alusdo religiosa para a alusdo médica, onde esses sinais eram avaliados como
disturbios fisicos ou deficiéncias. Hoje, o termo é utilizado de maneira vasta, entretanto é
mais aplicado a ocorréncia de infortinios das mais variadas causas do que para marcas na
pele. Porém, ndo existem descricBes que fornecam uma definicdo exata do conceito de
estigma, ou seja, existem algumas afirmativas com elucidacdes muito gerais sobre atributos
estigmatizantes que categorizam individuos (GOFFMAN, 1988).

A sociedade brasileira estabelece meios para categorizar as pessoas e 0s atributos
delas s&o considerados comuns para cada categorizagdo. Melhor explicando, os espacos
sociais determinam e selecionam pessoas com caracteristicas que tém maior chance de serem
neles encontrados. Assim, nesses espacos, as pessoas com semelhancas mantém relacfes
sociais. Quando reconhecemos individuos de outras categorias e com caracteristicas diferentes
das nossas, podemos desenvolver um certo grau de estranheza e, por vezes, podem surgir
preconceitos, acusagdes e a inclusdo daqueles que tém caracteristicas diferentes em uma
categoria menos desejavel, ou até mesmo desprezivel, ma, perigosa ou fraca. Ai residem

situacbes em que pessoas estigmatizadas e seus familiares/cuidadores podem ser alvo
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prioritario para as descargas raivosas, negacdes, hostilidades, exclusdes, agressdes fisicas,
psicoldgicas, sexuais, entre outras, devido ao contexto de vulnerabilidade e dependéncia.
Contudo, o termo estigma refere-se aos atributos profundamente depreciativos que
estigmatizam alguém, ndo seriam todos aqueles que séo indesejaveis, mas somente 0s que sao
incompativeis com os esteredtipos que criamos para um certo tipo de pessoa ou grupo social.
Por outro lado, esse mesmo estigma pode conferir a normalidade a outros individuos, portanto
estes ndo sdo, em si mesmos, nem assombrosos e nem desonrosos (GOFFMAN, 1988,
QUINTEIRO, VEIGA; PINTO, 2017).

Desta forma, Goffman (1988) traz em sua obra a indicacdo de dois tipos de
estigmas relacionados com a percep¢do dos mesmos. O primeiro, o estigma desacreditavel,
faz referéncia a um estigma que nao é manifesto e nem precebido pelas pessoas prontamente,
é silencioso e ndo tdo evidente, refletindo na auto culpa. O outro, o estigma desacreditado, é
manisfesto e é imediatamente perceptivel, partindo da desaprovagdo dos outros e, devido a
isso, muito mais segregador e intrusivo relativamente ao processo de interacdo. Ja sobre os
tipos de estigmas relacionados as suas caracteristicas, podem-se mencionar trés claramente
diferentes. O primeiro traz as aversdes do corpo as varias deformidades fisicas. O segundo faz
referéncia as culpas de carater individual, conhecidas como vontade fraca, paixdes tirénicas,
crencas falsas, crencas rigidas, desonestidade, sendo essas ligadas a, por exemplo, distrbios
mentais, vicios, alcoolismo, homossexualidade, desemprego, comportamento politico radical
e outros. O terceiro e Gltimo diz respeito aos estigmas tribais de raca, nacao e religido, que
podem ser repassados de geracdo a geracdo. Portanto, tendo em vista essas tipologias, é
notorio que o estigma parte da construcédo social e coletiva (GOFFMAN, 1988).

Portanto, no estudo sociol6gico das pessoas estigmatizadas, o interesse esta
geralmente voltado para o tipo de vida coletiva, quando esta existe, que levam aqueles que
pertencem a uma categoria particular. Assim, € importante levar em consideracdo também
aqueles individuos que participam da vida coletiva das pessoas estigmatizadas, como amigos,
familiares e cuidadores, pois esses também podem sofrer com episodios de estigma,
conhecido como estigma de cortesia. Tomemos como exemplo o caso de criangas com algum
distdrbio fisico e/ou mental; frequentemente, os cuidadores destas criancas podem sofrer o
estigma de cortesia, pois, mesmo ndo carregando consigo qualquer anomalia, eles tém uma
maior proximidade da crianga com o disturbio estigmatizante. Assim, tais cuidadores
deparam-se com reacOes hostis, preconceituosas e insensiveis do publico quando suas

criancas tém algum comportamento ndo aceito socialmente, o que pode ser agravado se este
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comportamento estiver associado a aparéncia fisica da crianga considerada anormal
(GOFFMAN, 1988, GRAY, 1993, FERNANDES, 2015).

E comum que o medo, a angUstia, a ansiedade, a tristeza, a exclusdo social e a
ocorréncia de discriminagdes acontecam com frequéncia na vida dos cuidadores, questdes que
sdo associadas a preocupacao de que as criangas adoecidas sofram rejeicbes e preconceitos,
principalmente para as maes cuidadoras. Por vezes, estas crian¢as ndo sao capazes de entender
a situacdo a qual estdo expostas, pois sao0 muito novas, ainda estdo iniciando o processo de
interacdo social e estdo comecando a conhecer 0 mundo em que vivem e ja se deparam com
muitas dificuldades de insercdo na sociedade, que, constantemente, ndo é acolhedora com as
diferencas, uma vez que o cotidiano e vivéncias dessas criancas e de seus cuidadores sdo
ignorados pelo entendimento humano (GALVAO et al, 2013).

Nessa situagdo, a mulher-mae-cuidadora com um (a) filho (a) com necessidades
adicionais e intensivas de cuidado enfrenta a perda do (a) filho (a) sonhado (a), deparando-se
com o (a) filho (a) real, entendendo que essa crianga ndo correspondeu as suas expectativas
em consequéncia de suas limitacdes, enfrenta também o preconceito social, a discriminacéo
dentro da propria familia e, até mesmo, um auto-preconceito, ocasido em que ela sente-se
culpada por achar que foi ou é uma mulher incapaz de gerar um bebé dentro dos padrdes da
normalidade e socialmente aceito, e por ser cobrada por profissionais de satde, pela familia e
pela sociedade a dedicar-se exclusivamente a esta crianca. Portanto, entende-se que esses
fatores contribuem para a construcao social da crianca e da mulher-mée-cuidadora, a qual esta
associada ao estigma, ressaltando que este estigma é desacreditado, pois é segregador e
prejuducial as interacfes sociais, trazendo aversdes as deformidades fisicas da crianca, e de
cortesia, pois a mae também ¢é estigmatizada devido a grande proximidade com o (a) filho (a)
estigmatizado por seu adoecimento (GOFFMAN, 1988, MOURA; ARAUJO, 2004,
BATISTA; FRANCA, 2007, NEVES; CABRAL, 2008, DANTAS, 2009,
CONSTANTINIDIS; SILVA; RIBEIRO, 2018).

Assim, como a mulher-mée-cuidadora estigmatizada responde as mais diversas
situagdes no cotidiano de forma a tentar vencé-las? Em alguns casos de estigma é possivel
corrigir o que se considera a base objetiva de seu defeito, tal como quando uma pessoa com
algum problema fisico se submete a uma cirurgia corretiva ou plastica, quando uma pessoa
com deficiéncia visual se submete a um tratamento oftalmoldgico, quando um analfabeto
aprende a ler e a escrever, ou quando um homossexual faz psicoterapia, ou seja, sao criados
meios para que alguém que tinha uma marca depreciativa se transforme em alguém que tem

possibilidades de diminuir a marca ou omitir. Mas no caso destas mulheres, em vez de se
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retrairem, elas podem tentar corrigir suas condi¢cGes de maneira indireta. Por vezes, podem
reagir com agressividade e violéncia, o que traria também respostas agressivas e violentas de
terceiros, ou podem reagir unindo-se a pessoas que vivem situacfes estigmatizantes
semelhantes, na tentativa de obter ajuda mdtua, ou se aproximando de pessoas que tém
conhecimentos sobre a situa¢do vivida e que podem empodera-las de alguma forma,
objetivando a conquista e garantia de direitos, principalmente aqueles que séo direcionados
para seu (sua) filho (a), além de exercerem sua cidadania de forma plena, garantindo cuidado
de qualidade para as criancas estigmatizadas pelo adoecimento, além de se manterem
incluidas no processo de cuidar (GOFFMAN, 1988, NEVES; CABRAL, 2008).

Enfim, considera-se que o estigma, 0 preconceito e a discriminagdo vivenciados
por estas mulheres sdo processos de descrédito e depreciacdo dos sujeitos, que, neste caso, Sao
os filhos que elas cuidam, o que gera marcas muito negativas na formacao da identidade das
pessoas, levando-as a processos de excluséo social e adoecimentos. Deste modo, considera-se
gue, ndo somente essas mulheres, mas também todo ser humano possui o direito basico de ser
livre de estigmas e de qualquer tipo de discriminagdo, devendo isto ser primordialmente
respeitado (FORSAIT et al, 2009).

2.2 VULNERABILIDADE A DEPRESSAO E A ANSIEDADE ENTRE MAES DE
CRIANCAS COM ADOECIMENTOS CONGENITOS

A depressédo e a ansiedade sdo consideradas transtornos com alta prevaléncia e
capazes de causar incapacidades para a atividade produtiva, 0 que pode ocasionar também
varios prejuizos no bem-estar global dos individuos afetados e nas suas familias. Na
populacdo em geral, a prevaléncia desses dois transtornos é bastante variada, com indices que
variam entre 12.2% e 48.6%. Tais variacOes podem ser motivadas pelo tipo de populagéo
estudada e pelos diversificados instrumentos diagnosticos que sdo usados nas investigacfes
(FURLANETTO; BRASIL, 2006, MILLS et al, 2018, XIMENES; NEVES, 2018).

Sobre a depressdo, € conhecido que se trata de uma sindrome relatada ha mais de
2 mil anos, entretanto, até hoje, ndo foram encontradas explicacfes satisfatorias sobre suas
caracteristicas e por isso, ainda existem questdes ndo respondidas sobre sua natureza,
classificacdo e etiologia. Alguns pesquisadores relatam que a depressdo € um transtorno
psicogénico, ou seja, tem origem a partir de fendmenos somaticos com origem psiquica;

outros asseguram que ela é ocasionada a partir da influéncia de fatores organicos e biologicos.
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Ja uma terceira vertente defende que existem dois tipos de depresséo, uma psicogénica e outra
organica (BECK; ALFORD, 2011).

O que denominamos hoje como depressdo comegou a ser descrito por Hipdcrates
no século IV a.C, que fez uso do termo “melancolia”. Aretacus, um médico que viveu no
século Il d.C., afirmou que o individuo melancolico seria triste, pesaroso, com padrao de sono
prejudicado, que emagrece justamente por conta de sua agitacdo e perda do sono reparador,
além de queixar-se de futilidades e ter o desejo de morte. Ja no inicio do século XIX, Pinel,
um meédico francés, descreveu a melancolia a partir dos seguintes sintomas: tristeza, ar
pensativo sério, feicdo mal-humorada e apego a soliddo. Pode-se considerar que essas
informacBes guardam semelhancas com muitas descricdes sobre depressdo na literatura
moderna (BECK; ALFORD, 2011).

Por exemplo, de acordo com o Manual Diagndstico e Estatistico de Transtornos
Mentais (DSM-5) (2014), a depressao é definida por um humor triste, vazio ou irritavel, que
também traz perturbacfes somaticas e cognitivas que interferem de forma dréstica e negativa
a vida do individuo afetado. Além dessas caracteristicas, outras também se relacionam
intimamente com o humor deprimido, tais como a falta de estima pelas atividades do dia-a-
dia, disturbios alimentares e no padrdo de sono, perda ponderal, astenia, prostacdo, retardo
psicomotor ou agitacdo, descrédito pessoal, baixa autoconfianca, culpabilizacdo prépria,
incapacidade para tomar decisdes e resolver problemas, perda da libido, delirios de ter
cometido transgressdes imperdoaveis, tentativas de suicidio e pensamentos sobre fuga,
desaparecimento e morte. E importante salientar que esses sinais e sintomas devem estar
presentes pelo menos por duas semanas para serem caracterizados como provenientes de uma
perturbacao depressiva mais grave (BECK; ALFORD, 2011, DSM-5, 2014).

J& a ansiedade, cuja palavra deriva do latim ‘“anxietas” que significa
“preocupacdo”, teve seus primeiros estudos realizados em meados do século XVII, mas
comecou a ser explicada melhor nos livros de Psicologia através dos escritos baseados nas
investigacBes de William James, um filésofo e psicologo americano, no ano de 1890.
Entretanto, foi Sigmund Freud que produziu a obra “Problema da Ansiedade” em 1926 e a
partir dai a ansiedade passou a ter uma maior visibilidade dentro das ciéncias do
comportamento, ndo restringindo essa visibilidade somente na area da filosofia. Nos relatos
atuais, a ansiedade se define atraves da preocupacdo exacerbada sobre determinado (s)
episodio (s) conflituoso (s) ou atividade (s) que exige (m) uma maior dedicacdo de acordo
com o grau de complexidade apreciado por cada individuo, além da dificuldade que os

mesmos tém em administrar sinais e sintomas de inquieta¢do, angustia, aflicdo, nervosismo,
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exaustdo, desatencdo, estresse muscular e perturbacfes nos padrbes de sono e apetite
(ROSAMILHA, 1971, COELHO; TOURINHO, 2008, DSM-5, 2014, XIMENES; NEVES,
2018).

Contudo, a ansiedade € considerada um fenémeno natural na vida do ser humano,
é ela que constroi uma espécie de estratégia de defesa natural frente as ocasides conflituosas,
ou seja, fundamenta nosso instinto basico de fugir ou lutar, tendo o papel de contrabalancar a
interacdo do individuo com o meio em que vive. Assim, a ocorréncia da ansiedade prenuncia
algo desfavoravel ou improprio, responsavel por determinar algumas reacbes que S&o
fisiologicas, porém, quando a ansiedade ocasiona rea¢Ges que atingem niveis acentuados e
com uma frequéncia maior do que o convencional, trazendo prejuizos funcionais e sociais ao
individuo, pode ser considerada danosa a salude, caracterizando as patologias conhecidas
como transtornos de ansiedade (COELHO; TOURINHO, 2008, RAMOS, 2009, ARAUJO,
2011).

Além das questdes de ordem genética, na grande maioria dos casos, 0s transtornos
de ansiedade se desenvolvem a partir de demandas e estresses presentes no dia-a-dia.
Portanto, as pressdes sociais, politicas e econdémicas e o intenso desenvolvimento técnico-
cientifico podem ter importancia significativa para que os casos de ansiedade fisiolégica
evoluam para casos de ansiedade patoldgica. Desta forma, se faz necessaria uma percepcéo
sensivel no momento do diagnéstico, que deve ser pensado na ocasido em que for identificada
uma ocorréncia repetida e intensa de diversificados sintomas fisicos, como por exemplo
taquicardia, palpitacdes cardiacas, xerostomia (boca seca), taquipneia, dispneia, algia ou
pressdo toracica, tensdo muscular e hiperidrose (sudorese em excesso), além de sinais
comportamentais, a exemplo da agitacdo, da insonia, da reacdo exagerada a estimulos e dos
medos, como também os sintomas cognitivos, sendo eles nervosismo, angustia, preocupacao,
entre outros (CLARK; BECK 2012, DSM-5, 2014, XIMENES; NEVES, 2018).

Uma das informacfes sobre os estudos epidemioldgicos da depressdo e da
ansiedade traz que a prevaléncia desses agravos € maior entre as mulheres do que entre 0s
homens, tendo em vista que esse fato ja foi comprovado no Brasil e em varios outros paises
do mundo, por meio da aplicacdo de instrumentos de avaliacdo e critérios diagndsticos
operacionais. Considera-se, entdo, que mulheres podem estar mais frequentemente expostas
do que homens a problemas desencadeadores da depressdo e da ansiedade. 1sso pode ser
explicado por diversos motivos, dentre eles a renda e a escolaridade, pois em torno dessas
questdes existem muitas variaveis influenciadas pelos papéis de género na sociedade. Por

exemplo, tendo em vista que mulheres (casadas ou mées solteiras) exercem uma parte maior
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dos afazeres domeésticos, compreendendo o cuidado com os filhos, isso pode prejudicar a
carreira profissional e, como consequéncia, prejudicar a independéncia econdmico-financeira,
podendo ocasionar inclusive a vulnerabilidade a adoecimentos de ordem mental (ANDRADE
et al, 2002, SILVEIRA, 2016, XIMENES; NEVES, 2018).

Falando em vulnerabilidade, é importante abrir um adendo aqui para comentar um
pouco sobre este termo. De acordo com a etimologia, “vulneravel” tem referéncia com o
sentido de dano fisico, emocional ou social, induzindo também ao sentido de ferir, magoar,
ofender. A &rea da salde passou a utilizar o termo vulneralibidade a partir de consideracdes
da area de Direitos Humanos, em especial nos estudos e pesquisas sobre a sindrome da
imunodeficiencia adquirida, a aids, isso a partir de 1980, para designar suscetibilidades das
pessoas a danos de salde. No entanto, vale salientar que vulnerabilidade e risco ndo sdo a
mesma coisa. Enquanto risco remete a ideia de chances probabilisticas de susceptibilidade,
vulnerabilidade expressa potenciais de adoecer, de ndo adoecer e de enfrentamento,
relacionados aos individuos, ou seja, risco indica probabilidades e vulnerabilidade é um
indicador de iniquidade e desigualdade social, que reconhece a determinacdo social da doenca
(AYRES, 2002, SANCHEZ; BERTOLOZZI, 2007, BERTOLOZZI et al, 2009, CARMO;
GUIZARDI, 2018, SEVALHO, 2018). Fundamentado nisso e levando em consideragédo que a
depressdo e ansiedade possuem carater de determinacdo social, por serem mais expostas a
iniquidades e desigualdades, as mulheres estdo mais vulneraveis a esses adoecimentos.

Uma vez que a depressdao e a ansiedade constituem o0s principais transtornos
mentais a atingir a populacéo feminina, ao analisar as provaveis consequéncias desfavoraveis
no comportamento materno, 0s prejuizos no desenvolvimento infantil se tornam mais
possiveis também, aumentando o risco de surgimento ou exacerbacdo de quadros
psicopatoldgicos nas criangas. A situacdo depressiva e ansiosa de uma mulher pode ocasionar
uma desconexado no seu papel de mée, podendo torna-la indiferente aos sinais da crianca, o
que pode levar também a um dano na relagdo entre mae e filho, por meio da expressao de
atitudes negativas, sem atencdo, irritantes, tristes, ansiosas, com indisponibilidade psicologica
e com inabilidade de manejo com a crianca, além de considerar-se uma mée sem
competéncia, levando tambem a construcdo de uma visdo negativa sobre seu filho
(PERREIRA, 2007, CID; MATSUKURA, 2010, CARDOSO; SIQUARA; FREITAS, 2014).

Quando esse filho tem alguma necessidade adicional e intensiva de cuidado, as
mdes estdo ainda mais susceptiveis a apresentar episodios de (re) adaptacOes sociais e de
crises emocionais, como consequéncia da reacdo diante de algo inesperado e impactante.

Assim, sentimentos como afligdo, temor, solidao, fuga e rejeicdo ou superprotecdo da crianca
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podem guardar relagdo com problemas relacionados a depressdo. A presencga desses fatores
em conjunto favorece o prejuizo da autoestima, da identidade familiar e, comumente, a
separacdo dos pais (LIMA, 2006, SILVEIRA; GIORGE; FURUTA, 2006, FIAMENGHI;
MESSA, 2007, CARVALHO et al, 2010).

Criangas com necessidades adicionais e intensivas de cuidado demandam uma
maior dedicacdo de atencdo de suas mées por conta da dependéncia funcional que apresentam,
0 que ocasiona nessas mulheres sobrecarga fisica e emocional, principalmente pela intensa
rotina de cuidados aos filhos. Esse desgaste fisico e psicoldgico traz consideraveis aspectos
negativos na qualidade de vida e bem-estar das mulheres, tornando-as indispostas para se
relacionar socialmente e para realizar atividades fisicas, ocasionando determinados problemas
na convivéncia afetiva, social, familiar e profissional, tornando-as mais susceptiveis para
desenvolver problemas de salde, tais como a depresséo e a ansiedade (LIMA, 2006, MUGNO
et al, 2007, WHITE-KONING et al, 2008, CARVALHO et al, 2010).

Além dos desgastes relativos ao cuidado direto a crianga com necessidade
adicional e intensiva de cuidado, observa-se que todas experiéncias vivenciadas pelas méaes
séo capazes de gerar e manter a uma cascata de comportamentos e sentimentos que abarcam
periodos de intensos conflitos emocionais e de ajustamentos relacionados a manutencéo do
bem-estar e até mesmo da vida da crianca, de preocupacdes acerca do desenvolvimento dentro
da sociedade e da construcdo da autonomia, ou seja, tais fatores caracterizam a tensdo relativa
a incerteza do futuro do filho, o que pode levar a uma maior influéncia no declinio
psicoldgico das maes (SOUSA,; PIRES, 2003).

Esse declinio pode ser acentuado quando ocorre a diminui¢cdo ou a cessacdo do
apoio prestado por familiares e amigos as maes de criancas com necessidades adicionais e
intensivas de cuidado, que pode ocorrer por uma gama de motivos, sendo que um deles seria 0
isolamento social que essas mulheres passam a viver por causa da dedicacdo exclusiva ao
filho. Portanto, quando as mées possuem bons relacionamentos sociais e um circulo familiar
forte e unido, onde uns apoiam 0s outros, elas apresentam os estados fisico e psicologico
melhor adaptados com o contexto em que se inserem, independentemente do grau de
comprometimento de desenvolvimento da crianca. Desta maneira, 0 apoio as maes dessas
criangas traz como consequéncia a minimizagédo de riscos de desenvolvimento de agravos a
salde fisica e mental materna, além de uma melhor assisténcia relacionada aos cuidados com
as criangcas (SOUSA; PIRES, 2003, EKER; TUZUM, 2004, MONTEIRO; MATOS;
COELHO, 2004, LIMA, 2006).
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Assim, levando isso a saude dos filhos com necessidades adicionais e intensivas
de cuidado, conclui-se que maes seguras e preparadas e que conseguem cuidar e ter apoio no
cuidado proprio e no cuidado ao filho podem proporcionar, consequentemente, um
desenvolvimento mais saudavel, digno e satisfatorio a sua crianga, tendo em vista que, em
muitos casos, a mae é a primeira conexdo com o mundo, além de ser uma figura de extrema
importancia na vida dos filhos (CARDOSO; SIQUARA,; FREITAS, 2014).

2.3 A SINDROME CONGENITA DO ZIKA VIRUS E AS MAES DAS CRIANGCAS
ACOMETIDAS

O Zika é um arbovirus que foi descoberto em macacos Rhesus na floresta Zika, na
Republica de Uganda, no continente africano, no ano de 1947. No Brasil, por volta de abril de
2015, deu-se inicio a epidemia do Zika com a primeira transmissao do virus pelos mosquitos
Aedes aegypti e Aedes albopictus, sendo que sua circulacdo foi constatada inicialmente na
regido Nordeste, atingindo posteriormente mais de um milhdo de pessoas em territorio
brasileiro. A febre do Zika apresenta sinais e sintomas claros, tais como: exantema
pruriginoso, hiperemia conjuntival, febre baixa, mialgia, cefaleia, artralgia, ndo sendo
obrigatéria a presenca de todos para caracterizar um caso da doenca. A principio era
entendido que a febre do Zika era benigna, entretanto, ja no inicio dos casos, havia a
ocorréncia de consequéncias neuroldgicas apos infec¢do, como a sindrome de Guillain-Barré
(BALM et al, 2012; HEANG et al, 2012; ECDC, 2014; BRASIL, 2015b; CDC, 2016;
BRASIL, 2017c).

Inesperadamente, ap6s alguns meses do inicio da epidemia da febre do Zika,
percebeu-se um aumento na quantidade de nascidos vivos com microcefalia no Brasil. Para
melhor contextualizagdo, no periodo de 2000 a 2014, foram notificados 2.464 nascimentos de
criangas brasileiras com microcefalia, com média de 164 casos por ano. Em contrapartida, no
ano de 2015, o nimero de casos elevou nove vezes em comparagdo com essa media, gerando
um total de 1.608 casos, sendo que, destes casos, 71% eram filhos de maes que residiam na
regido Nordeste (CAMPOS et al, 2018).

Desta maneira, no trimestre final de 2015, ap0s investigacdes e pesquisas, ficou
estabelecida a relacdo causal entre a infeccdo pelo virus Zika durante a gestacdo e a
microcefalia no pais. Contudo, também foram identificados outros problemas congénitos nos
bebés microcéfalos, tais como calcificagbes subcorticais, atrofia cerebral, lisencefalia

(auséncia de sulcos e reentrdncias que observa-se em um cérebro normal),
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desproporcionalidade craniofacial, cutis verticis gyrata (crescimento excessivo da pele do
couro cabeludo), anormalidades auditivas e oculares, ventriculomegalia, malformacdes
osteomusculares, ndo sendo a microcefalia a Gnica sequela consequente da infec¢do do ZIKV
durante a gestagdo. Por isso, a doenga passou a ser classificada como uma sindrome
congénita, a Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZ), trazendo um novo alerta para 0s
conceitos e os riscos em torno das infecgbes congeénitas, ressaltando a atencéo do poder de um
virus capaz de causar malformacdes ao ser transmitido por um mosquito (BRITO, 2015;
MELO et al., 2016a; MELO et al., 2016b, MIRANDA FILHO et al, 2016, SCOTT et al,
2017, CAMPOS et al, 2018).

Assim, com a descoberta dessa relacdo causal, diversas acfes emergenciais foram
definidas para prevenir a doenca e suas consequéncias, bem como para dar assisténcia as
criangas com a SCZ, entretanto, foram praticamente inexistentes as ac¢Oes voltadas para dar
assisténcia especifica as maes. De acordo com Diniz (2016b), a visdo apenas epidemiolégica
do fenbmeno da sindrome faz esquecer que esses casos foram precedidos por mulheres
adoecidas. Ao pronunciar sobre casos, muitas histdrias, sofrimentos, angustias e desamparos
sdo ignorados e reduzidos a nimeros. Diniz (2016b) ainda traz que a epidemia da SCZ tem
uma clara defini¢do geogréfica e de classe no Brasil, a maioria das gestantes infectadas foi
nordestina e pobre. Sdo pessoas que enfrentam diversas dificuldades de acesso aos servicos de
salde e que vivem situacOes ruins de saneamento basico e de moradia, ou vivem em locais
com oferta descontinuada de agua potéavel, obrigando a estocagem, que se for realizada de
forma errada, favorece a proliferacdo dos mosquitos vetores. Sdo mulheres muito
semelhantes, jovens, trabalhadoras rurais ou desempregadas, negras, com baixa escolaridade,
dependentes de servicos de salde e de transporte publico para poder oferecer uma assisténcia
melhor as suas criancas com diversas limitacGes fisicas ocasionadas pela sindrome. Entre as
criangas nascidas com a SCZ, 72% sao filhas de mulheres residentes na Bahia, na Paraiba, em
Pernambuco e no Rio Grande do Norte (DINIZ, 2016b, SCOTT et al, 2017).

De acordo com o panorama atual, as maes das vitimas acometidas pela SCZ estdo
predispostas a uma vida de muitas adversidades e sacrificios, privam-se de viver a prépria
vida, dedicando-se somente aos cuidados com a crianga, com outros filhos e com a casa,
precisando na grande maioria das vezes afastar-se das atividades laborais, porque ndo existem
instituicdes apropriadas para receber criangcas com SCZ, com infraestrutura satisfatoria para
acolher essas criancas e suas familias e que Ihes assegurem o minimo de dignidade (REGO;
PALACIOS, 2016, FERNANDES, 2018).
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Além do afastamento do trabalho devido aos cuidados com a crianca e afazeres
domeésticos, muitas dessas maes também se privam dos momentos de lazer, deixando de
realizar atividades de distracdo e entretenimento que gostam ou que realizavam antes do
nascimento da crianca. Afastamentos tanto do trabalho quanto das atividades de lazer podem
acarretar sérios prejuizos na vida social dessas mdes, 0 que pode torna-las predispostas ao
adoecimento fisico e psicologico (FERNANDES, 2018).

E importante salientar que o afastamento do trabalho ocasiona também uma
diminuicdo ou até mesmo a extin¢do da renda familiar, o que também interfere na saide e
bem-estar dos membros de uma familia. Segundo Lira, Scott e Meira (2017), mées e familias
de criancas com a SCZ vém enfrentando sérias dificuldades financeiras devido aos altos
gastos especificos com a crianca, provenientes dos problemas de saude associados a sindrome
e, Como ja exposto, por causa da impossibilidade materna em trabalhar devido toda a dispensa
de tempo para os cuidados demandados, o que piora com o término da licenca maternidade.
Por isso, este fator também €é capaz de trazer desentendimentos e desarranjos familiares
(FERNANDES et al, 2011).

Em virtude dos desentendimentos e desarranjos, muitas familias vivenciam o
fendmeno do abandono, desde familias que abandonam filhos com a SCZ, até pais que
abandonam filhos sozinhos com suas mées, optando até mesmo pelo ndo reconhecimento da
paternidade. Entende-se, entdo, que o abandono de um(a) filho(a) € mais frequente entre
familias de recém-nascidos com malformacdes, que possuem baixo nivel socioeconémico e
baixa escolaridade, e entre mulheres que ndo tém suporte familiar e nem participacéo e apoio
do companheiro de maneira satisfatéria (FERNANDES, 2011, BARROS et al, 2017,
PEREIRA, 2018, CAJUHI et al, 2020).

Conforme o estudo de Barros e outros pesquisadores (2017), existem diversas
formas de participacdo dos companheiros nos cuidados da criangca com SCZ, desde aqueles
homens que participam ativamente dos cuidados, até aqueles que exercem apenas o papel de
provedor financeiro da casa, 0 que ocasiona sobrecarga as mulheres. 1sso pode ser explicado
por meio da ideia sociocultural de que os homens sdo mais distantes afetivamente,
desconsiderando as dimensdes de sensibilidade e cuidado deles, o que auxilia na afirmacéo da
figura do pai como nédo acolhedor e despreocupado. Nessa logica, existem as ideias de que 0s
pais se distanciam por acreditarem que as criancas sdo frageis e por se sentirem incapazes de
cuidar das mesmas, ou que as proprias maes distanciam os pais, por acreditarem que somente
elas seriam capazes de cuidar do (a) filho (a), como uma forma de superprotecdo. Outra
questdo identificada diz respeito a dificuldade de comunicacdo, entendida por algumas
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mulheres como desatengdo do companheiro, 0 que pode ocasionar problemas no
relacionamento conjugal (BARROS et al, 2017).

Diante dessa fatalidade social, mulheres solteiras, abandonadas ou até mesmo as
que possuem companheiros responsabilizam-se inteiramente pelos cuidados a crianga com a
SCZ, vivenciando peregrinacfes em busca de assisténcia a salde, sem apoio adequado ou
com informacdes incertas, enfrentando diversos obstaculos para oferecer dignidade a seus
(uas) filhos (as) (CAJUHI et al, 2020). Fatores como esse também fazem refletir que questdes
de género também marcam a SCZ e que toda probleméatica em torno dos relacionamentos
familiares e conjugais carrega consigo a fragilidade e a vulnerabilidade biopsicossocial
vivenciada por essas mulheres, além das repercussées que podem ocorrer e que sdo inerentes
as vivéncias (BARROS et al, 2017, LINDE; SIQUEIRA, 2018, PEREIRA, 2018).

Além de prejuizos familiares e conjugais, a maioria dessas maes convive com 0
rompimento da antiga rede de amizades ap6s o nascimento da crianga com SCZ, isolando-as
ainda mais do meio social a que estavam habituadas, o que leva ao questionamento sobre a
qualidade e o vinculo das relacdes de amizade conquistadas. Contudo, a transformacdo na
rotina dessas mulheres também pode ser considerada um dos motivos de distanciamento de
verdadeiras amizades. Em contrapartida, as redes sociais e 0s ambientes de assisténcia as
criancas com a sindrome sdo capazes de criar novos lacos de amizades entre mulheres que
tém criancas com a sindrome, principalmente pelo fato de que nesses espagos elas podem
compartilhar experiéncias e estabelecer afinidades, onde as trocas de informagdes e as
articulaces podem ser uma forma de apoio muito importante para enfrentar os efeitos da SCZ
(DINIZ, 2016b, BARROS, et al, 2017).

Outra questdo ndo menos importante na vida das mées das criancas com a
sindrome é o impacto fisico decorrente do esforco feito para carregar seus (uas) filhos (as),
que com o passar do tempo vdo crescendo e ficando mais pesados, além do esfor¢o para
carregar bolsas repletas de materiais para os cuidados a crianga, 0 que se agrava quando as
condicBes de transporte sdo precarias. Algumas maes ainda possuem outros (as) filhos (as)
pequenos (as) que também demandam atencdo por serem dependentes, acarretando em mais
peso a ser carregado por tais mulheres (LIRA; SCOTT; MEIRA, 2017).

Além dos desafios enfrentados pelas mées de criangas com a SCZ que foram
citados, ha varios outros no contexto brasileiro, principalmente pela existéncia de uma
conjuntura que mantém a incapacidade de resposta das acfes governamentais, que geram
negligéncia as localidades afetadas e aos atores sociais envolvidos, que trazem problemas de

saneamento basico, de desigualdades socioecondmicas, de precariedade dos servicos de saude
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e de dificuldade de acesso aos mesmos, além da deficiéncia de direitos e de politicas publicas
mais inclusivas as mulheres. Até entdo ndo foram criadas pelo Estado politicas direcionadas
as mdes de criancas com a sindrome, demonstrando que o Estado ainda ndo promoveu acoes
que dessem respostas positivas e direcionadas a elas (DINIZ, 2016b, ALVES, 2018).

Muitas dessas mades seguem lutando pelo interesse dos pesquisadores e
governantes e pela visibilidade de um grupo de pessoas que geralmente € invisivel: aquelas
que convivem com deficiéncias. Elas representam a cor, a classe social, a regido e o retrato da
desigualdade social da epidemia da SCZ, assim como denunciam as diferentes formas de
desigualdade que atingem o mundo feminino. Enfim, é importante reconhecer que a
emancipacao social dessas mées reside na protagonizacdo delas na luta pela garantia dos seus
direitos e das criancas nascidas com as marcas da SCZ (DINIZ, 2016b, MOREIRA;
MENDES; NASCIMENTO, 2018).
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3 METODOLOGIA

A metodologia é compreendida como o conjunto de atividades sistematicas e
racionais, que tem o intuito de apresentar de forma clara e coesa a trajetoria proposta para
atingir os objetivos da pesquisa (MINAYO, 2010).

3.1 TIPO DE ESTUDO

Estudo de carater descritivo, exploratério e transversal, com abordagem quali-
guantitativa. A abordagem qualitativa permite a descricdo da complexidade de certo
problema, a andlise da interacdo de determinadas varidveis, a compreensao e classificacdo de
processos dinamicos da sociedade e o entendimento das particularidades do comportamento
dos individuos (RICHARDSON et al, 2008). Nessa perspectiva, considera-se que este tipo de
estudo é capaz de atender os objetivos desta pesquisa, por auxiliar na compreensdo das
relacBes entre os individuos, o seu contexto, as suas vivéncias e suas acoes.

Ja a abordagem quantitativa faz uso de uma estratégia sistematica, objetiva e
rigorosa para gerar e refinar o conhecimento, buscando inicialmente raciocinio dedutivo e
generalizacdo. De acordo com Sousa, Driessnack e Mendes (2007), o raciocinio dedutivo se
refere a uma teoria ou arcabouco estabelecido, onde conceitos ja foram reduzidos a variaveis,
que serdo avaliadas ou testadas a fim de se confirmar a teoria. Ainda de acordo com esses
autores, a generalizagdo traduz que conclusfes obtidas a partir das evidéncias coletadas de
uma amostra podem ser estendidas para uma populacdo maior. Considera-se, entdo, que esta
abordagem seja adequada para medir opinides, atitudes, preferéncias e comportamentos,
seguindo consonancia com 0s objetivos deste estudo.

Desta forma, por trazer as abordagens qualitativa e quantitativa
concomitantemente, considera-se que este estudo segue a metodologia dos estudos mistos,
tendo em vista que essa metodologia proporciona o entendimento sobre o fenémeno
investigado de uma maneira que ndo se alcangaria com o uso de uma abordagem apenas
(CRESWELL,; CLARK, 2013).

3.2 ESTRATEGIA METODOLOGICA
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Para planejamento desta pesquisa, utilizando a proposta dos métodos mistos, serdo
considerados quatro aspectos principais: distribuicdo de tempo, atribuicdo de peso,
combinacéo e teorizacdo (SANTOS et al, 2017).

Com relacdo a distribuicdo do tempo, neste estudo, os dados qualitativos e
quantitativos serdo coletados concomitantemente, ou seja, a0 mesmo tempo, e posteriormente
serdo comparados com o intuito de identificar convergéncias, diferencas e combinacdes,
adotando-se, desta maneira, a estratégia de triangulacdo concomitante. Sobre a atribuicéo de
peso, os dados provenientes das duas abordagens terdo o mesmo peso, dados qualitativos ndo
irdo se sobressair em detrimento aos dados quantitativos e vice-versa (SANTOS et al, 2017).

Ja a combinacéo refere-se a0 modo de como os dados serdo mixados, ou seja,
significa estabelecer se os dados qualitativos e quantitativos serdo realmente fundidos, ou se
serdo mantidos separados, ou ainda se estardo de algum modo combinados. Considera-se,
entdo, que esta pesquisa propOe uma integracdo entre dados qualitativos e quantitativos a
partir da unido de ambos, sendo que cada abordagem produzird informacGes capazes de se
apoiarem reciprocamente (CRESWELL, 2010).

O ultimo aspecto a ser considerado, a teorizacao, refere-se a perspectiva tedrica
que guia a execucao do projeto de método misto. Portanto, para a perspectiva tedrica adotada
serdo usados as referéncias sobre vulnerabilidade, estigma, ansiedade e depressdo
(CRESWELL, 2010).

O quadro a seguir representa a sintese dos aspectos metodoldgicos do estudo,
tendo em vista que a parte de coleta e analise de dados serd melhor detalhada posteriomente.

Quadro 1: Sintese dos aspectos metodoldgicos do estudo

Desenho do estudo Pesquisa de métodos mistos com triangulagdo concomitante de dados

Qualitativo

Quantitativo

Estudo descritivo e exploratério

Estudo transversal

Obijetivo (s)

Apreender as vivéncias do estigma de
mées de criangas com a SCZ; descrever
as estratégias de enfrentamento do
estigma adotadas por mées de criangas
com a SCZ.

Identificar sinais de depressdo e
ansiedade entre maes de criancas com

SCZ.

Coleta de dados

Roteiro de entrevista semiestruturada

Escalas de Beck (depressdo) e IDATE

(ansiedade)

Anélise de dados

Andlise Léxica

Andlise Estatistica

Softwares

IRAMUTEQ

SPSS
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3.3 CAMPO DE ESTUDO

Campo de estudo é um recorte do espaco que abrange, em termos empiricos, 0
recorte tedrico que corresponde ao objeto investigado (MINAYO, 2010). Portanto, este estudo
teve como campo de pesquisa 0 municipio de Feira de Santana e como recorte a rede de
atencdo a salde das criancas com a SCZ do respectivo municipio, mais especificamente o
Ambulatério Municipal de Infectologia, que fica localizado no Centro de Endemias, o Projeto
Aconchego, ambos vinculados a Secretaria Municipal de Salde, e a APAE (Associacdo de
Pais e Amigos dos Excepcionais ).

Feira de Santana € o segundo maior municipio do estado da Bahia, com extensdo
territorial de 1.344 Km? e com populacio de 568.099 habitantes, sendo 269.433 do sexo
masculino e 298.666 do sexo feminino (FEIRA DE SANTANA, 2012). Este municipio
apresentou os primeiros casos da infec¢do pelo virus Zika e da SCZ no ano de 2015. Com
relacdo aos casos suspeitos da SCZ, entre 2015 e 2018, foram notificados 58 casos, sendo 23
(39,65%) casos confirmados, 27 (46,55%) descartados, 03 (5,17%) casos em investigacéo e
05 (8,63%) casos evoluiram para 6Obito. Em 2017, até a semana epidemioldgica (SE) 47,
foram notificados 95 casos suspeitos do Virus Zika, a faixa etaria mais afetada esta entre 20 a
49 anos com 50 (52,63%) casos, sendo o0 sexo feminino mais acometido com 64 (67,36%)
casos, sendo que destes casos 10 (15,62%) foram gestantes, com 01 caso da SCZ. Em 2018
ndo houve casos notificados da SCZ. Os bairros de Feira de Santana com maior nimero de
notificacbes da infeccdo por Zika em 2017 foram: Tomba (07), Ponto Central (06),
Mangabeira (04), Distrito Maria Quitéria (04), Parque Ipé (03), Campo Limpo (03),
Sobradinho (03), Sitio Matias (03), Conceicdo (03) e Pedra Ferrada (03); entretanto, o Distrito
Humildes ultrapassou todos os bairros com a notificagao de 11 casos (FEIRA DE
SANTANA, 2018).

Desde 2015, quando surgiram os primeiros casos da SCZ em Feira de Santana, ha
0 acompanhamento das criangas acometidas por equipes multiprofissionais da Vigilancia
Epidemiologica, do Centro de Endemias e da Atengdo Basica do municipio, com assisténcia
de infectopediatria, psicologia, enfermagem, entre outros, além de encaminhamentos para
demais servigos da rede, como o Centro de Prevencdo e Reabilitacdo da Pessoa com
Deficiéncia (CEPRED), Hospital Sarah e o Instituto de Cegos da Bahia, em Salvador - BA,
para a APAE, Hospital Estadual da Crianca, em Feira de Santana, e outros. Além disso, essas
criancas tém prioridades para recebimento do Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC), para
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obtencdo do passe livre em transportes publicos e para o cadastro no Programa Minha Casa,
Minha Vida do Governo Federal (informacdes obtidas com a gestdo do Centro de Endemias

de Feira de Santana).

3.4 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Visando obter dados que possibilitasse o alcance dos objetivos do estudo,
inicialmente se buscou alcancar a participagdo de todas mulheres encontradas no servico, para
que essas participassem tanto na abordagem qualitativa quanto na quantitativa.

Desta forma, foram incluidas aquelas que atenderam aos seguintes critérios: ser
maior de 18 anos de idade, ter pelo menos um (a) filho (a) com a SCZ, participar dos cuidados
a esta crianca e residir no municipio de Feira de Santana ou regido. E foram excluidas do
estudo, as mulheres que declararam n&o se sentirem aptas emocionalmente/psicologicamente
a participarem da pesquisa. Das 25 maes de criangas com a SCZ, 07 mulheres ndao foram
elegidas a participar do estudo levando em consideracéo os critérios de excluséo e inclusédo

Considerando que uma das abordagens deste estudo é a qualitativa, o nimero de
participantes esteve condicionado a saturagdo tedrico-empirica, isto €, quando os dados
coletados se tornaram repetitivos e quando se esgotaram as chances de novas discussfes a
partir dos mesmos, com a finalidade de alcancar o objetivo de maneira aprofundada a coleta

foi finalizada. Desta forma, o0 estudo contou com participacdo de 12 mulheres.

3.5 APROXIMACAO COM OS SERVICOS E PARTICIPANTES

A aproximacao as mulheres ocorreu no Centro de Endemias de Feira de Santana,
localizado na Rua Bardo do Rio Branco, n° 1054, Centro, com a participacdo voluntaria da
pesquisadora em atividades coletivas do proprio Centro de Endemias destinadas as criancas e
familias. Além desse local, também ocorrerd a aproximacgéo junto as mulheres na APAE de
Feira de Santana, localizada na rua da APAE, n° 76, Centro.

A insercdo nos campos empiricos ocorreu entre dezembro de 2019 e fevereiro de
2020 nos dias de atendimentos as criangas com a SCZ. O servigo do Ambulatorio Municipal
de Infectologia atende criangas com sindrome as sextas pela manhd, ofertando
acompanhamento com infectologista, fisioterapeuta, nutricionista, entre outros. J4& a APAE
oferece servigos de reabilitacdo/estimulacdo a 26 criangcas com microcefalia por causas

diversas, ndo somente pela SCZ, em um turno semanal para cada crianga, portanto algumas
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criangas sao atendidas as segundas pela manhd e outras as tercas pela tarde. Os dados foram
coletados junto as mulheres em sala privativa dos lugares citados, apos anuéncia da Secretaria
Municipal de Satde (SMS), da APAE e do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da UEFS.

3.6 TECNICAS E INSTRUMENTOS DE COLETA DOS DADOS

Foram aplicadas duas técnicas de coleta de dados: a entrevista semiestruturada
(APENDICE 1), para coletar dados qualitativos, e a aplicacdo das escalas de depressdo
(ANEXO 1) e ansiedade (ANEXO 2 e 3), que foram usadas na coleta de dados quantitativos.

Tendo em vista que uma das abordagens desse estudo é qualitativa, € valido
ressaltar que esse tipo de estudo ndo tem a pretensdo de numerar ou medir unidades, ou seja, é
um método que ndo se preocupa com a quantidade de pessoas selecionadas (RICHARDSON
et al, 2008). Pensando nisso, a coleta de dados qualitativos foi encerrada a partir do momento
em que houve a saturacao tedrico-empirica, ou seja, quando se esgotaram as chances de novas
discussbes a partir dos dados coletados, envolvendo repeticdo de conteudos e achados
evidenciados em outros estudos relacionados. A amostragem por saturagdo tedrico-empirica é
usada para que a dimensdo do fim da amostra seja determinada, interrompendo a coleta de
novos dados, levando em consideracdo que novas narrativas das entrevistadas do estudo nédo
trariam acréscimos ao material j& adquirido, o que ndo contribuiria de forma relevante e
consideravel para potencializar e desenvolver ainda mais a anélise dos dados até entdo
colhidos. (FONTANELLA; RICAS; TURATO, 2008).

Para a técnica de entrevista semiestruturada, foi utilizado um roteiro de entrevista
semi-estruturada como instrumento dessa coleta (APENDICE 1), precedido por um
formuléario de coleta de dados sociodemograficos. Esse tipo de entrevista foi mais adequado
para atender os objetivos do trabalho, visto que o entrevistador possui mais liberdade para
conduzir as situacdes, conforme a direcdo que considere apropriada, além de oferecer “amplo
campo de interrogativas, fruto de novas hipdteses que véo surgindo a medida que se recebem
as respostas do informante” (TRIVINOS, 2008, p. 146). Todas entrevistas foram gravadas e
transcritas pela mestranda para serem trabalhadas na analise de dados.

Por ser um estudo de abordagem mista, a coleta de dados incluiu a aplicacdo das
escalas escalas de depressdo (ANEXO 1) e ansiedade (ANEXO 2 e 3).

Na aplicacdo da escala sobre depressdo foi utilizado o instrumento Inventério de
Depressao de Beck ("Beck Depression Inventory”, ou BDI). Trata-se de um instrumento que é

possivelmente a medida de auto-avaliacdo de depressdo mais amplamente usada tanto em
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pesquisa como em clinica, tendo sido traduzido para varios idiomas e validado em diferentes
paises. De acordo com o estudo de Oliveira e outros pesquisadores (2012), os indicadores de
confiabilidade e validade da versdo brasileira do BDI foram satisfatorios e apoiam seu uso
em populagdes brasileiras para prever a provavel depressdo; a confiabilidade da versdo em
portugués no Brasil é semelhante a confiabilidade relatada para a versdo original americana.
O BDI é formado por 21 itens, compreendendo sintomas e atitudes, cuja intensidade varia de
0 a 3. Os itens referem-se a tristeza, pessimismo, sensacdo de fracasso, falta de satisfagéo,
sensacdo de culpa, sensacdo de punicdo, autodepreciacdo, auto-acusacdes, ideias suicidas,
crises de choro, irritabilidade, retragdo social, indecisdo, distor¢do da imagem corporal,
inibicdo para o trabalho, distarbio do sono, fadiga, perda de apetite, perda de peso,
preocupacdo somatica e diminuicdo de libido (DUNN; SHAM; HAND, 1993,
LORENCATTO et al, 2002, OLIVEIRA et al, 2012).

Sobre os resultados do Inventério de Depressdo de Beck, pode-se concuir que
escores acima de 15 sdo provaveis para identificar algum grau de disforia e escores acima de
20 podem identificar de fato a depressdo, diagnosticando-a, preferencialmente, com avaliacao
clinica concomitante (KENDALL et al, 1987).

Para coletar dados que se refere a ansiedade foi usado o Inventério de Ansiedade
Traco-Estado (IDATE), que tem como pilar uma concepcao que distingue entre estado e traco
de ansiedade. E importante salientar que este instrumento também é validado para o contexto
brasileiro, uma vez que o formato em portugués é uma traducdo dos itens elaborados em
inglés e avaliado entre sujeitos bilingues (portugués e inglés). Para esclarecimento, o estado
de ansiedade (A-estado) refere-se a um estado emocional passageiro ou de condigdo do
organismo do ser humano, que possui algumas caracteristicas como 0s sentimentos néo
agradaveis de tensdo e apreensdo que sdo notados conscientemente, por estimulacdo na
atividade do sistema nervoso autonomo (KACELNIK; OLIVEIRA; FARIAS, 1975,
BIAGGIO; NATALICIO; SPIELBERGER, 1977).

J& o trago de ansiedade (A-traco) tém referéncia as diferengas estiveis de cada
individuo em exposi¢cdo a ansiedade, ou seja, trata-se da distingdo na reacdo em situagdes
tidas como hostis com aumento de intensidade no estado de ansiedade. Em resumo,
ansiedade-estado € uma maior manifestacdo no nivel de ativacdo, de acordo com a situacdo e
ansiedade-traco sdo diferencas da propria personalidade do individuo, que sdo relativamente
estaveis. Portanto, espera-se que aqueles individuos que tém alto A-traco expressariam
elevacdes de A-estado com uma frequéncia maior do que aqueles de baixo A-traco, tendo em

vista que eles tendem a reagir a um maior espectro de situaces consideradas perigosas,
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hostis ou ameacadoras. Individuos que tém um alto A-trago também possuem uma maior
chance de responder com elevacbes de intensidade do A-estado em circunstancias que
compreendem relacdes interpessoais que trazem algum prejuizo ou ameaca a auto-estima. As
escalas do IDATE, A-estado e A-traco, podem ser visualizadas nos anexos 2 e 3,
respectivamente (BIAGGIO; NATALICIO; SPIELBERGER, 1977).

A soma dos valores de cada resposta das escalas do IDATE varia entre 20 e 80
pontos e faz correspondéncia ao nivel de ansiedade, sendo: 20 a 40 pontos baixo nivel de
ansiedade; 41 a 60 pontos médio nivel de ansiedade; e 61 a 80 pontos alto nivel de ansiedade.
Entretanto, como para cada pergunta € atribuida a pontuacdo correspondente a resposta, nas
perguntas com carater positivo a pontuacdo € invertida (ex: se a participante responder 4
pontua-se 1) (SANTOS; GALDEANO, 2009).

3.7 ANALISES DOS DADOS

Apbs a coleta, os dados das entrevistas foram organizados e analisados, para que
pudessem proporcionar respostas a investigacdo. Para isso, foi utilizada a técnica de andlise de
contetdo segundo proposicdo de Bardin. Para essa autora, a andlise de contetdo € um
conjunto de técnicas de andlise das comunicac@es, que utiliza procedimentos sistematicos e
objetivos de descri¢do do contetido das mensagens (BARDIN, 2011).

As fases da andlise de conteddo sdo trés. A primeira é a pré-analise, na qual foram
escolhidos os documentos que serdo submetidos a analise e onde houve a formulagdo de
hipoteses para a elaboracdo de indicadores para a interpretacao final. O primeiro passo dessa
fase foi a leitura “flutuante”, onde foi estabelecido o contato com os documentos a partir do
conhecimento do texto, promovendo o envolvimento por impressdes e orientacdes. Com a
demarcagdo dos documentos a serem analisados, foi preciso constituir o conjunto daqueles
que serdo submetidos aos procedimentos analiticos por meio das seguintes regras: da
exaustividade, onde ndo se devem excluir elementos dos documentos; da representatividade,
onde a amostra € parte representativa do universo inicial; da homogeneidade, que obedece a
critérios de escolha e ndo apresenta demasiada singularidade que néo atenda esses critérios; da
pertinéncia, de modo que os documentos satisfagam o objetivo que suscita a analise. Nesta
fase houve também a elaboracdo dos indicadores e a preparacdo e organizacdo do material a
ser analisado (BARDIN, 2011).

A segunda fase foi a exploragdo do material que consiste em operacdes de

codificacdo, decomposicdo ou enumeracdo, em funcdo de regras previamente formuladas.
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Trata-se de uma fase longa e fastidiosa, onde se aplica-se sistematicamente as decisoes
tomadas na pré-analise (BARDIN, 2011).

A ultima fase foi o tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo, que se trata
da transformacdo dos resultados brutos em resultados significativos e véalidos, propondo
interpretacdes a propdsito dos objetivos previstos ou que digam respeito a outras descobertas
inesperadas. (BARDIN, 2011).

Ainda para a andlise dos dados transcritos da entrevista, foi utilizado o software
Iramuteq (Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de
Questionnaires), criado na lingua francesa, mas hoje ja possui os dicionarios em diversos
idiomas. E um software gratuito, que ancora-se no ambiente estatistico do software R e na
linguagem python, e que comegou a ser utilizado no Brasil no ano de 2013. Este programa
informatico viabiliza diversos modos de tipos de andlise de dados textuais, desde as mais
simples, como a lexicografia basica (célculo de frequéncia de palavras), até as analises
multivariadas (classificacdo hierarquica descendente, analises de similitude). Além disso, esse
programa ordena a distribuicdo do vocabulario de forma que facilita a compreensdo (anélise
de similitude e nuvem de palavras) (CAMARGO; JUSTO, 2013).

E, para analise dos materiais obtidos por meio da aplicacdo das escalas, foi usada
a analise descritiva simples e estatistica com apoio do software Statistical Package for the
Social Sciences (SPSS) no processamento dos dados, este software se trata de um pacote
estatistico destinado as ciéncias sociais, com abordagem quantitativa e com a caracteristica de
determinar de padrdes e tendéncias de comportamento amostral referentes a uma populagédo
especifica (FIELD, 2009).

3.8 ASPECTOS ETICOS DA PESQUISA

Este estudo obedeceu as normas e diretrizes da Resolucdo n°466 de dezembro de
2012, do Conselho Nacional de Saude, que regulamenta todas as pesquisas envolvendo seres
humanos, considerando o respeito pela dignidade humana e principalmente pela protecéo
devida aos participantes de pesquisas cientificas assegurando sua integridade fisica, psiquica,
moral, social, intelectual, cultural e espiritual, e obedecendo aos principios da bioética da
beneficéncia, ndo-maleficéncia, autonomia e justica. Considera-se que o progresso da ciéncia
e da tecnologia devem existir e serem incentivados, mas respeitando a dignidade, a liberdade

e a autonomia dos participantes (BRASIL, 2012).
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No principio que se refere a autonomia da participante da pesquisa, foi garantida a
liberdade de aceitar ou recusar a sua participacdo e o direito de suspender a entrevista, mesmo
apos ter sido iniciada, tendo em vista que o atendimento nos servicos de saude ndo foi
prejudicado, independentemente de sua decisdo de participar ou ndo da pesquisa. Levando
em conta a ndo maleficéncia, foi assegurado o anonimato e a confidencialidade das
informacdes relatadas, através do uso de nomes ficticios femininos escolhidos pelas proprias
mulheres e da realizacdo da pesquisa em local privativo, sem a presenca de pessoas
desconhecidas. Ao final da coleta de dados, as participantes interessadas puderam ter acesso
individual e esclarecimentos prestados pela propria pesquisadora sobre as informacdes e
resultados das aplicacGes das escalas. Acredita-se que este estudo trouxe como beneficio o
reconhecimento das necessidades dessas maes por parte dos profissionais envolvidos no
cuidado das criangas com a SCZ, estimulando o desenvolvimento de praticas de salde que
englobem essas mulheres, além de proporcionar uma maior visibilidade a gestdo publica
guanto as demandas de cuidados a esse grupo, podendo inclusive ser estendida para outros
individuos com comprometimentos neuroldgicos e adoecimentos congénitos. Com relacédo aos
riscos da pesquisa, a participante pdde se constranger em responder as perguntas ou sentir
tristeza e/ou raiva ao relembrar momentos que porventura tivessem sido desagradaveis.
Nessas condicBes, para minimizar tais riscos, além da realizacdo da pesquisa em local
privativo como ja foi citado, foi oferecido apoio emocional por meio da escuta atenta e, se
preciso, de siléncio proveniente da pesquisadora, deixando as participantes livres para
interrupcao da entrevista, se assim desejassem. Com relacdo aos casos sugestivos ou positivos
para ansiedade e depressao, de acordo com o0s escores obtidos com a aplicacao das escalas, 0s
mesmos foram sinalizados pela pesquisadora as equipes multiprofissionais dos servicos de
salide para realizar seguimento do cuidado, ou até mesmo encaminhamentos, de acordo com a
avaliacdo de cada necessidade individual. Além disso, um psicologo colaborador ficou de
retaguarda para ser contactado se alguma participante necessitasse de apoio psicolégico
profissional, entretanto ndo foi necessario. A declaracdo de pesquisador colaborador do
referido psic6logo encontra-se no ANEXO 4.

Ainda em observacdo a Resolucdo 466/12, foi utilizado o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE (APENDICE 2), em duas vias, sendo que uma
ficou com a pesquisadora e a outra com a entrevistada. Foi realizada a leitura do termo pelas
proprias participantes ou pela pesquisadora, conforme solicitacdo delas, para que
conhecessem 0 tema, 0s objetivos, os direitos, 0s riscos e o0s beneficios desta pesquisa, além

de autorizarem a coleta de suas informacOes, ressaltando a participacdo voluntaria e
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assegurando-as confidencialidade e anonimato. Posteriormente, cada participante do estudo
assinou o TCLE, autorizando legalmente a realizacdo da entrevista. Os depoimentos foram
gravados em mp4 e transcritos na integra, sendo que tais arquivos ficardo guardados no
Nucleo de Pesquisa Cogitare por cinco anos, sob a responsabilidade da docente orientadora,
sendo destruidos ap0s esse periodo (BRASIL, 2012).

Considerando ainda que este projeto utiliza metodologias caracteristicas da area
de Ciéncias Humanas e Sociais, pois trabalhou com estigma e a percep¢do qualitativa de
participantes, além de utilizar dados diretamente obtidos com as participantes, serd cumprido
também o que é preconizado na Resolucdo n® 510 de abril de 2016, do Conselho Nacional de
Saude (BRASIL, 2016) .

O projeto dessa pesquisa foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa da UEFS
e aprovado sob o parecer n° 3.740.211 e CAAE n° 22750719.3.0000.0053 (ANEXO 5). Para a
realizacdo da coleta dos dados, foi requerida a autorizagdo das dire¢fes/coordenacdes, tanto
do Centro de Endemias, quanto da APAE, por meio de oficio e, somente ap0s aprovacao
destes, a coleta de dados foi iniciada.

Como retorno as participantes, apés finalizagdo da pesquisa, serd agendada uma
reunido com elas, com suas familias e com os profissionais envolvidos no cuidado as criancas
com SCZ para que os resultados da pesquisa sejam expostos aos mesmos. Uma copia do
trabalho serd deixada na Secretaria de Saude de Feira de Santana, outra no Centro de
Endemias e outra na APAE para que os resultados encontrados sejam disponibilizados para
aqueles que desejarem conhecé-los. Além disso, artigos serdo confeccionados, submetidos e
publicados em revistas cientificas, com a finalidade de expor os resultados encontrados a

outros pesquiadores e estudiosos.
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4 RESULTADOS

Os resultados deste estudo foram organizados em dois artigos. O primeiro artigo
explora aspectos do estigma vivenciado pelas mées de criangas com a SCZ e as estratégias
que elas utilizam como forma de enfrentamento das adversidades secundarias as situaces
relacionadas diretamente e indiretamente com as condicGes de vida e salde das suas criangas.

Ja o segundo artigo explora a vulnerabilidade dessas maes a depressdo e a
ansiedade, tendo em vista que as mées de criangas com a SCZ vivenciam diversos eventos

estressores, que podem torna-las vulneréaveis a sofrimentos psiquicos.

4.1 ARTIGO 1 — ESTIGMA E ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO DE MAES DE
CRIANCAS COM A SINDROME CONGENITA DO ZIKA VIRUS

RESUMO

Objetivos: apreender as vivéncias do estigma de mées de criangas com a SCZ e descrever suas
estratégias de enfrentamento.

Método: estudo qualitativo desenvolvido no Ambulatério Infectologia e na Associacdo de
Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), em Feira de Santana-BA, entre dezembro de 2019 e
fevereiro de 2020. Participaram 12 mdes de criancas com sindrome do zika virus que
responderam a entrevistas semi-estruturadas. Foram procedidas as Analise Fatorial de
Correspondéncia e Classificacdo Hierarquica Descendente com apoio do Software Iramutec.

Resultados: compreendeu-se melhor sobre o estigma vivido pelas mées das criancas com a
SCZ e quais sdo as estratégias de enfrentamento adotadas por elas, além de evidenciar que
parte das mées de criancas com a SCZ apresenta sinais de depressdo e ansiedade por conta da
rotina fastidiosa e, desta maneira, sdo mais vulneraveis.

Conclusdo: faz-se necessario o fortalecimento da rede de apoio dessas maes, a sensibilizacdo
da equipe multiprofissional responsavel pelos cuidados a crianga, e a incorporacdo dessa
discussdo na implementacdo de politicas puablicas, a fim de minimizar sofrimentos
provenientes da estigmatizacao.

Palavras-chave: Estigma Social; Zika Virus; Microcefalia; Comportamento Materno; Bem-
estar Materno.

INTRODUCAO
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A doencga causada pelo Zika virus (ZIKV) tornou-se uma epidemia no primeiro
semestre de 2015, afetando especialmente o Nordeste brasileiro. Ja no segundo semestre desse
mesmo ano, neuropediatras da regido notaram associacdo entre malformacdes congénitas e
déficits neuroldgicos com a infeccdo pelo ZIKV durante a gestagdo. As criangas que nasceram
nessa época e que foram infectadas verticalmente pelo virus desenvolveram a Sindrome
Congénita do Zika Virus (SCZ) caracterizada por deformacbes fisicas a distdrbios
neuroldgicos, compreendendo problemas oculares, auditivos, desproporcdo craniofacial,
alteracGes nas articulagOes e nos membros, irritabilidade e crises convulsivas, com destaque
paraa microcefalia, tornando a sindrome visivel no corpo da crianca (BRASIL, 2016,
MIRANDA FILHO et al, 2016, BRASIL, 2017).

Em nossa sociedade, as caracteristicas fisicas que se distanciam dos padrdes de
normalidade, assim como 0 que ocorre com as criangas de SCZ, suscitam a categorizacao e
segregacdo dos individuos, tornando-os marcados. O estigma se define como um sinal
fortemente depreciativo que € usado para separar o individuo ou um grupo de pessoas dotadas
das diferencas daquilo que é considerado normal, aceitavel e belo por um grupo dominante, o
que acarreta rejeicdo, discriminacdo e exclusdo da participacdo em diversos setores da
sociedade (GOFFMAN, 1988).

Além de ser pensada como a expressdo de uma anomalia congénita que determina
limitacGes a participacdo social e a cidadania, a SCZ passou a ser também o produto de uma
estrutura social que reprime a crianca afetada e as pessoas responsaveis por seu cuidados, em
que as vivéncias sdo frequentemente frisadas pelo estigma, pela desigualdade social e pela
repulsa estética do corpo, considerado abjeto (BUTLER, 2003).

Na grande maioria das vezes, a mde da crianca com a SCZ é a principal
responsavel por seus cuidados e, como o estigma ndo deprecia somente a crianga
estigmatizada, mas também aqueles proximos a ela, a mée percebe e sofre com a depreciacéo
diretamente em si. Esse fendmeno é explicado pelo estigma de cortesia ou de associacao, em
gue pessoas mais préximas do individuo estigmatizado sofrem pelo simples fato de manterem
alguma relacdo ou vinculo com o estigmatizado, o que os tornam uma unidade desaprovada e
rejeitada socialmente (GOFFMAN, 1963, BASTOS; DESLANDES, 2008, BOS et al, 2013).

A desaprovacdo e a rejeicdo sofridas pela unidade formada pela mée e pela
crianga com SCZ podem acentuar na medida em que a deficiéncia for mais visivel,0 que
suscita também uma maior atitude indiscreta por parte de terceiros, a partir de olhares e
comentarios ndo receptivos, discursos e emoc¢oes desagradaveis, sendo provavel que a pessoa

estigmatizada sinta sua privacidade afetada pela observacdo direta e curiosidade sobre sua
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condigdo. Assim, o estigma traduz-se numa violéncia sutil que por vezes ndo é reconhecida
como tal, mas que atinge duramente aqueles que sdo estigmatizados, podendo até mesmo
prejudicar o cotidiano e o0 bem estar psicolégico (LE BRETON, 2018, LIMA, 2019).

Os individuos que sofrem estigma desenvolvem estratégias de enfrentamento que
sdo usadas como meios, artificios, a¢des e intervencdes que contribuem para que, de alguma
forma, as consequéncias da estigmatizacdo sejam minimizadas, com a finalidade de se
sentirem melhor. Essas estratégias podem ser o isolamento social e tentativa de esconder a
criangca com SCZ, para evitar experiéncias negativas, a tentativa de ndo dar importancia as
situacBes vivenciadas, mesmo sendo perceptivel que ela afeta negativamente de alguma
forma, além de respostas e olhares hostis perante episddios de preconceito e discriminacéo,
entre outros (NASCIMENTO; LEAO, 2019).

Face a epidemia da SCZ ocorrida nos estados do Nordeste, as autoras foram
demandadas pela escuta das narrativas das maes a buscar a compreenséo do fendmeno a partir
das vivéncias dessas. Nesse sentido, um projeto matriz foi desenvolvido para prestar suporte
as maes de criangas com SCZ, e o presente artigo foi norteado pela seguinte questdo: “Como
as mades de criangas com SCZ vivenciam e enfrentam o estigma?” E teve por objetivos:
apreender as vivéncias do estigma de mées de criancas com a SCZ; e descrever as estratégias
de enfrentamento do estigma adotadas por maes de criangas com a SCZ.

Resultados deste estudo podem contribuir na construcdo de conhecimento sobre a
experiéncia de maes que subsidie a tomada de decisdes no campo da Saude Coletiva e atingir
diretamente e indiretamente as mées das criangas com a SCZ, sensibilizar profissionais a
fortalecerem vinculos com essas mulheres no intuito de cuida-las também, e ndo apenas para
manter o vinculo com o objetivo de cuidar somente das criangas com a sindrome. Esse estudo
pode ainda alertar gestores sobre a importancia da atencéo a essas mulheres invisibilizadas, a

partir da formulacdo de préticas e politicas publicas que Ihes deem suporte.

METODOLOGIA

Estudo de carater descritivo e exploratério, com abordagem qualitativa, realizado,
no Ambulatério Municipal de Infectologia e na Associacdo de Pais e Amigos dos
Excepcionais (APAE) ambos situados no municipio de Feira de Santana-BA.

A insercdo de uma das autoras, em qualificacio de mestrado, nos campos
empiricos ocorreu entre dezembro de 2019 e fevereiro de 2020. O servigco do Ambulatério

Municipal de Infectologia atende criangas com SCZ as sextas pela manhd, oferecendo
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acompanhamento com médica infectologista, fisioterapeuta, nutricionista, entre outros.
Enquanto que a APAE oferece servigos de reabilitacdo/estimulacdo a 25 criangcas com
microcefalia por causas diversas, ndo somente pela SCZ, em um turno semanal para cada
crianga, existindo entdo o grupo de criancas atendidas nas segundas pela manha e outro as
tercas pela tarde.

Foram incluidas neste estudo mulheres que atenderam aos seguintes critérios: ser
maior de 18 anos de idade, ter pelo menos um (a) filho (a) com a SCZ , participar dos
cuidados a esta crianca e residir no municipio de Feira de Santana ou regido. E foi adotado
como critério de exclusdo o fato dessas mulheres ndo se sentirem aptas
emocionalmente/psicologicamente a participarem da pesquisa. A quantidade de participantes
da pesquisa foi estabelecida a partir do critério de saturacdo tedrico-empirica dos dados
(FONTANELLA et al, 2011).

Participaram do estudo doze mées de criangas com a SCZ que eram responsaveis
diretas pelos cuidados aos filhos, com faixa etéria entre 21 e 43 anos, média de 32 anos.
Destas oito eram solteiras, trés eram casadas, e uma era divorciada. Entretanto, além das
casadas, quatro das mulheres solteiras referiram que conviviam na mesma casa que O
companheiro, nenhuma referiu unido estavel. Todas mulheres relataram que ndo possuiam
vinculo formal de trabalho remunerado desde o nascimento do filho e relataram ocupacéo
domeéstica, exceto uma participante que referiu trabalhar como lavradora mesmo apds
nascimento da sua crianga.

A religido predominante foi a evangélica, com cinco adeptas, quatro se declaram
catélicas e trés ndo ter religido. Apenas uma participante tinha ensino superior completo,
cinco concluiram o nivel médio, trés delas completaram o ensino fundamental, e trés delas
ndo completaram. Todas mulheres se identificaram como negras, sendo nove autodeclaradas
pardas e trés pretas.

Para producdo de dados foram aplicadas entrevistas semiestruturadas as quais
foram obtidas no ambiente privativo do consultério das unidades, contando com a presenca
apenas da entrevistada e entrevistadora, essas foram gravadas em seguida transcritas pela
propria entrevistadora, tendo em vista que a entrevista mais curta durou 13:06 minutos e a
mais longa durou 18:48 minutos, com média de 15:28 minutos entre as doze entrevistas.

O material empirico foi submetido a analise de contedo com apoio do software
Iramuteq (Interface de R pourles Analyses Multidimensionnelles de Textes et de
Questionnaires), sendo que, entre as analises textuais que o Iramuteq processa, foram gerados

dois planos fatoriais de Analise Fatorial de Correspondéncia (AFC), um referente aos dados
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sociodemogréficos e outros relacionado as falas das participantes, e um dendrograma de
classes também relacionado as falas, que representa a Classificacdo Hierarquica Descendente
(CHD)(CAMARGO; JUSTO, 2013).

A partir do Iramuteq foram gerados dois planos cartesianos de AFC e um
dendrograma de classes, representando a CHD, considerando que, do conteudo dos doze
textos (doze relatos), 42,27% foram aproveitados. A AFC equivale a intersecdo entre o
vocabulario e as classes, levando em consideracdo a frequéncia de incidéncia de palavras,
originando uma representacdo grafica em plano fatorial, onde séo visualizadas as oposi¢des
entre as classes; ja a CHD classifica os segmentos de texto em funcdo dos seus respectivos
vocabularios, visando obter classes de segmentos de texto que, a0 mesmo tempo, apresentam
vocabulario semelhante entre si, e vocabulario diferente dos segmentos de texto das outras
classes (CAMARGO; JUSTO, 2013).

Assim, a primeira AFC (Figura 1) traz as varidveis relativas aos dados
sociodemogréaficos, tendo em vista que os mesmos foram transformados em cddigos para
organiza-los no software, sendo que as idades das participantes foram divididas em faixas
etarias, que foram representadas pelos respectivos cddigos: 20 a 24 anos: ida_01, 25 a 29
anos: ida_02, 30 a 34 anos: ida_03; 35 a 39 anos: ida_04 e 40 a 44 anos: ida_05. Ja o Estado
Civil das mulheres foi organizado em torno dos seguintes cddigos: casada: est 01, solteira:
est 02, em unido estavel: est 03 e divorciada: est 04. Sobre a cor autodeclarada da pele,
foram relacionados os codigos: branca: cor_01, preta: cor_02, parda: cor_03, amarela: cor_04
e vermelha:cor_05. E, sobre a escolaridade das participantes temos: fundamental incompleto:
esc_01, fundamental completo: esc_02, médio incompleto: esc_03, médio completo:esc_04,
superior incompleto: esc_05 e superior completo: esc_06. Além disso, cada individuo
participante recebeu um codigo para identificar seu relato: ind_01, ind 02, e assim
sucessivamente até o ind_12.

A segunda figura representa um dendrograma com a CHD que ilustra a relagéo
entre as classes de palavras dos discursos das mées de criangcas com a SCZ (Figura 2).
Utilizou-se em cada classe considerando as palavras com maior frequéncia e p-valor< 0,0001
(significante), sendo elas substantivos, verbos e advérbios, as demais classes de palavras néo
foram usadas.

Para chegar a esse dendrograma, o software Iramuteq realizou calculos e forneceu
resultados que possibilitou o detalhamento de cada uma das cinco classes geradas a partir do
seu vocabulario (o léxico) e pelas suas varidveis. Essas cinco classes formaram quatro

categorias, sendo elas: Classe 3: Rejeicdo X Solidao; Classe 5: Autoculpa, Sofrimentos pelo
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Estigma e Estratégias de Enfrentamento; Classes 1 e 2: Comportamentos Estigmatizadores
das Pessoas e suas Consequéncias; e Classe 4. Sobre Sentir o Estigma. Assim, pode-se
considerar que o programa calculou e forneceu os segmentos/palavras do texto mais
caracteristicos de cada classe (corpus em cores diferentes) permitindo a contextualizacdo do
vocabulério tipico de cada classe (CAMARGO; JUSTO, 2013).

Ja a terceira e ultima figura (Figura 3) € uma AFC, também em plano fatorial, que
traz a representacdo grafica da incidéncia de palavras dos relatos referentes a tematica
estigma, em que se pode visualizar a oposicao entre as classes, caracterizadas pelas diferentes
cores, bem como as convergéncias.

Este estudo obedeceu as normas e diretrizes da Resolucdo n°466 de dezembro de
2012, do Conselho Nacional de Saude, foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Estadual de Feira de Santana sob o parecer n° 3.740.211e CAAE:
22750719.3.0000.0053. Todas participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, e visando assegurar o anonimato e a confidencialidade seus relatos foram

identificados com nomes ficticios escolhidos pelas proprias mulheres.

RESULTADOS

Os dados estdo apresentados em duas sessdes, na primeira, consta uma
caracterizacdo do perfil das participantes. E na segunda, as quatro categorias que emergiram
dos relatos das mdes sobre suas vivéncias de estigma.

Encontraram-se algumas semelhancas no tocante as variaveis e caracteristicas das
participantes: sdo autodeclaradas negras, a maioria descobriu a SCZ apds o nascimento da
crianca, Sdo as principais ou Unicas pessoas que cuidam dos seus filhos, tiveram que deixar o
mercado de trabalho ou interromper os estudos para dedicar o tempo a crianca com a
sindrome, nenhuma possui renda fixa prépria. Mas também foram encontradas algumas
divergéncias, como o nivel de escolaridade, que variou entre o fundamental incompleto e o
superior completo, e a idade, sendo que a mais nova tinha 21 anos e a mais velha 43.

A AFC representada pela Figura 1 traz os codigos relacionados as variveis e
demonstra que as classes extraidas dos relatos diferenciadas por cores, apesar de terem suas
particularidades, no geral, se convergem, ou seja, 0s relatos das participantes possuem mais
semelhangas do que divergéncias. Além disso, as aproximacOes e distanciamentos entre as
classes podem ser identificados de acordo com a disposi¢do nos quadrantes, demonstrando

também os individuos formadores de cada classe. Isso pode ser afirmado a partir da analise
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visual da figura 1, em que os cddigos se encontram mais concentrados préximo ao ponto de
intersecdo dos eixos do plano, tendo em vista que aqueles que estdo mais distantes fazem
referéncia as oposicoes entre classes. Portanto, a representacao grafica desses dados auxilia na

compreenséo da convergéncia dos discursos.

*ind_01
“ida_0%

*ind_03
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facteur 2 - 289 %%

facteur 1 - 3253 %%

Figura 1. Plano cartesiano representando a Analise Fatorial de Correspondéncia das varidveis das médes de
criancas com a SCZ. Feira de Santana, BA, 2020.

Ja a Figura 2 representa um dendrograma com a CHD das palavras separadas por
classes referentes aos estigmas vivenciados pelas mées de criangas com a SCZ. Cada uma das
cinco classesé composta por palavras com vocabulario semelhante entre si e vocabulario
distintodas palavras das outras classes. Além disso, cada conjunto é particionado de acordo
com a frequéncia das raizes das palavras (SALVIATI, 2017).

Desta forma, nessa CHD as palavras de cada conjunto sdo diferenciadas por

tamanho e seguem uma determinada ordem, representando sua influéncia nas classes, ou seja,
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guanto maior o seu tamanho e mais no topo da classe estiver, mais notoriedade e importancia
ela terd no corpus textual (RAMOS; LIMA; ROSA, 2018).

classe 4 classe 2 classe 1 classe 5
hoje pergunta especial comecar
até gente tratar zika
A proeuE perto importar
triste pena lado
forte perguntar nascer
pegar - cranca divulgar
ainda digna certo
amor saude
junto machucar
lugar culpado
ani médico
onis
tudo doenca
pensar menos
crianca_especial cabeca
meu_filho

ligar
sofrer
andar
querer
ouvir
muite
nata
normal
ajudar

charar
forma
estar
guande
fzlar
inicic
sentar
muito
lewvar

Figura 2. Dendrograma representando a Classificacdo Hierdrquica Descendente das palavras separadas por
classes, com referéncia aos estigmas vivenciados pelas mées de criangas com a SCZ. Feira de Santana, BA,
2020.

Assim, ao analisarmos o topo do dendrograma (Figura 2), nota-se que,
hierarquicamente, a Classe 3, que compfe a categoria Rejeicdo X Soliddo, se sobrepde as
demais e as palavras que a compdem possuem uma proximidade léxica entre si. Considerando
a frequéncia das raizes das palavras, sendo as cinco primeiras mais freqlientes dessa classe e
com p-valor < 0,0001 “pai”, “filho”, “casa”, “perder” e “lutar”, bem como seus sentidos
dentro do contexto dos relatos, percebe-se algumas nuances sobre o estigma sofrido pelas
mdes de criancas com a SCZ. Em vista disso, nessa classe, 0 estigma esta associado a rejei¢do
do filho pelo préprio pai, ao abandono da familia devido a saida paterna de casa, conferindo

um dos momentos de grande perda para a mulher, ndo somente pelo abandono do pai, como
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também de amigos e familiares, ocasido em que, sozinhas, precisam reunir forcas para superar
tal situacdo e lutar pelo bem estar da crianga com a sindrome.

Seguindo a hierarquia e a proximidade com a Classe 3, temos a Classe 5, que
forma a categoria Autoculpa, Sofrimentos pelo Estigma e Estratégias de Enfrentamento, e que
traz consigo um destaque para as palavras “comecar”, “zika”, “importar”, “lado” e “nascer”,
mais frequentes nesta ordem e com p-valor < 0,0001. Voltando novamente aos contextos dos
relatos, essas palavras fazem referéncia as lembrancas das maes acerca do comeco da
epidemia da SCZ e da divulgagédo da prevencdo da infeccdo entre gestantes, tendo em vista
que ndo ocorreram exatamente no mesmo momento. Apesar de ter acontecido essa lacuna de
tempo entre os primeiros nascimentos de criancas com SCZ e a descoberta da causa da
sindrome, com intensificacdo da divulgacdo da prevencdo posteriormente, tais relatos estdo
permeados por sentimento de culpa da mae, como se ela fosse a maior responsavel pelo
acontecido, porque ndo se preveniu e ndao cuidou da sua salde.

Além disso, na Classe 5 também houve destaque para as palavras “cabeca”, que
devido a microcefalia ¢ a principal marca estigmatizante da SCZ, e “machucar”, que esta
relacionada aos sofrimentos causados pela percepcdo da anomalia e incapacidades do filho
recordada pela imagem do créanio reduzido de tamanho (microcefalia), e também pelos
julgamentos de terceiros direcionados a méde, como se a sindrome no filho fosse provocada
intencionalmente por ela. Ainda na Classe 5, as participantes referem a forma de lidar com
tais julgamentos, como elas se preocupavam mais com 0 que as pessoas faziam e falavam,
hoje tentam ignora-las como forma de enfrentamento.

As préximas sdo as Classes 1 e 2, que juntas formam a categoria Comportamentos
Estigmatizadores das Pessoas e suas Consequéncias, serdo tratadas como uma unidade, pois
as palavras que as formam estdo imersas em contextos similares e associadas ao mesmo
mundo Iéxico. As cinco mais frequentes na Classe 1 e com p-valor < 0,0001 sdo “especial”,
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“tratar”, “perto”, “pena” e “perguntar”, dando ressalva para as palavras “curiosidade”, “do6” e
“microcefalia”, menos frequentes, porém importantes para o entendimento da categoria. E as
cinco mais frequentes na Classe 2: “pergunta”, “gente”, “procurar”’, “vez” e “assim”, com
destaque para os termos ‘“crianga normal”, “curiosidade”, “coitado” e “preconceito”,
fundamentais para o contexto dos relatos. Porém, dessas palavras listadas, somente
“pergunta” e “gente” tiveram p-valor < 0,0001. Nessas duas classes as maes trazem relatos
sobre 0 comportamento das pessoas estigmatizadoras. O que mais tem evidéncia sdo as
perguntas com tom de curiosidade direcionadas as méaes sobre a condicdo e o

desenvolvimento da crianga com a SCZ, por exemplo, perguntam se a crianca € doente, se vai
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andar ou falar, deixando-as sem respostas exatas, pois ainda ndo ha total conhecimento sobre
prognosticos. Além disso, as maes também percebem olhares e entonagfes nas falas que
denotam sarcasmo, preconceito, dé e aversdo a crianga, principalmente por conta da
microcefalia. A partir dai acontece o afastamento, ou da mae, que se afasta do estigmatizador
como forma de protecdo ao filho, ou do estigmatizador, que ndo mantém proximidade por
aversdo a imagem da crianca. Entretanto, as maes sempre salientam que existem pessoas que
as tratam com estima e generosidade, como se seus filhos fossem “criangas normais”, de
modo que “ser normal” fosse condi¢do para ser aceito e bem quisto.

Por ultimo, temos a Classe 4, que compde a categoria Sobre Sentir o Estigma, que
tem como as cinco palavras mais incidentes “hoje”, “até”, “la”, “triste” e “forte”, e além
dessas que sdo mais frequentes, é importante enfatizar as seguintes palavras que também
compdem esta classe: “amor”, “crianga especial” e “sofrer”. Entretanto, nenhuma dessas
palavras teve p-valor < 0,0001. Pensando-as no ambito dos relatos, nota-se que as vivéncias
das maes estdo permeadas de sentimentos: a tristeza, pela condigdo do filho “ser especial” e
pelos olhares e comentarios estigmatizantes das outras pessoas; o0 sentimento de sofrimento
causado pelos abandonos que, entretanto, as mées referem que se trata de um sentimento
minimizado com o passar do tempo, principalmente porque elas tentam esquecer as
experiéncias negativas passadas e focar no hoje; o amor, tanto entre mae e filho, quanto pelo
amor transmitido pelas pessoas que as tratam bem, ndo julgam, respeitam e ddo apoio; e 0
sentimento de fortaleza, que surge justamente do respeito e do apoio de terceiros.

Na Figura 3, temos um plano cartesiano representando a AFC com as palavras
apresentadas no dendrograma da Figura 2 e que, por isso, também sdo referentes aos estigmas
vivenciados pelas maes de criangas com a SCZ. Ao realizar essa AFC, o Iramuteq permitiu
visualizaras oposicGes resultantes da CHD, isso porque ela foi obtida pelo software em
decorréncia da analise de CHD, como se fosse uma funcdo interna dessa classificagdo, ou
seja, 0 software gerou um plano fatorial que possibilita a visualizacdo das oposicoes
resultantes da CHD. Assim, pode-se notar que os diferentes agrupamentos de palavras estdo
separadas pelos quadrantes, porque cada uma engloba contextos semanticos caracteristicos,
que se refere a raiz semantica da palavra que mais interferiu na classe (CAMARGO; JUSTO,
2013, MENDES et al, 2016).
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Figura 3. Plano cartesiano representando a Analise Fatorial de Correspondéncia com a incidéncia de palavras
referentes aos estigmas vivenciados pelas mées de criangas com a SCZ. Feira de Santana, BA, 2020.

Ao realizar uma analise visual da Figura 3, percebe-se que as palavras “pai”,
“especial” e “pergunta” se superpdem as demais, justamente pela maior frequéncia delas nos
relatos, sendo que elas possuem p-valor < 0,0001. Com isso, pode-se inferir que, apesar de
todas vertentes e cendrios das experiéncias das mdes de criangas com a SCZ perante aos
estigmas, a rejeicdo do pai e as perguntas das pessoas sobre o filho “especial” ainda sdo as
questdes mais evocadas nas narrativas das mulheres, marcando a sua experiencia, que afetam
substancialmente a vida dessas mulheres.

A partir dos resultados, podemos inferir que as mées de criangas com a SCZ
sofrem com a estigmatizacdo da anomalia em seus filhos e, infelizmente, vivem diversas

situagbes que sdo invisibilizadas pela marca do estigma. Além disso, na tentativa de
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superarem as dificuldades provenientes dessas situacdes, elas apresentam estratégias de

enfrentamento.

DISCUSSAO

Este artigo buscou apreender as vivéncias do estigma de mdes de crian¢as com a
SCZ e descrever as estratégias de enfrentamento do estigma adotadas por mées de criancas
com a SCZ.

Para isso, sera discutida inicialmente a Classe 3, ou categoria Rejei¢do X Solidéo,
levando em consideracdo a hierarquizacdo de palavras representada no dendrograma (Figura
2). Tal classe, que versa sobre a rejeicdo do pai, dos amigos e dos familiares, e posterior
abandono e soliddo da mée, traz nos respectivos relatos indicios da estigmatizagdo advinda de
pessoas com vinculos muito proximos, como a figura paterna.

Isso acontece porque, com o0 nascimento de um filho com a SCZ, o pai pode
expressar odio, agressividade e desprezo ao descobrir que a crianca sera discriminada e
rejeitada, além de apresentard limitacdes ao longo da vida. Justamente por conta dos
sentimentos desfavoraveis e do estigma paterno, na grande maioria dos casos, a participacao
do homem nos cuidados a criangca com a SCZ é diminuta, e alguns chegam até mesmo a
rejeitar o filho e a abandonar toda a familia como forma de fuga da realidade (DINIZ, 2016,
PINHEIRO; LONGHI, 2017, CAJHUI et al, 2020).

Sobre isso, estudos apontam que o abandono paterno no grupo com SCZ é
significantemente maior quando comparado ao grupo sem a sindrome, chegando a atingir até
mais de 70% dos casos, demonstrando também que o abandono pode acontecer logo apés a
descoberta através dos exames feitos no pré-natal (MELO et al., 2017, ALVES; FLEISCHER,
2018).

No presente estudo, constatou-se que a mulher/mée é estigmatizada por cortesia
da SCZ em seus filhos e por isso sdo rejeitadas, sofrem violéncias, a exemplo de insultos
verbais, ameagas e até mesmo tentativa de homicidio, aléem de serem deixadas sozinhas com a
crianca a mercé da sorte, sendo responsaveis por todo cuidado e sustento do (s) filho (s) e da
casa.

Pode-se considerar que um contexto de vulnerabilidade e dependéncia esta por
trds do abandono de um pai, ndo acontecendo apenas por razdes bioldgicas, visto que a
gestacdo é inerente a mulher, ou somente por razdes socioculturais, em queo exercicio de

cuidar da familia esta destinado e imposto a figura feminina. O abandono de uma crianga com
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a SCZ, neste caso, esta envolto também pelo estigma, em que o pai estigmatizador encontra-
se numa posicdo privilegiada e dominante, envolta por uma relacdo assimétrica, e acaba
rejeitando a crianga para ndo ser estigmatizado pela proximidade com o filho, ou seja, para
ndo sofrer o estigma de cortesia, 0 pai reage com a rejeicdo (LINK; PHELAN,
2014,FERREIRA, 2017).

Para além do abandono paterno como produto dos estigmas, as maes das criangas
com SCZ também sofrem com a rejeicdo da familia e amigos, colocando-as ainda mais
isoladas socialmente, reclusas em seus domicilios, afastadas de pessoas, de grupos e de
atividades cotidianas e, consequentemente, em solid&o.

Corroborando com essa informacdo, estudos relatam que a soliddo esta
permanentemente presente no cotidiano das maes das criancas com a SCZ, apontando em
especial para o descaso de vérios pais para com a familia e para o abandono afetivo. Além
disso, ha a soliddo pelo isolamento imposto excesso de responsabilidades vinculado ao
cuidado que recai sobre essas mulheres (MARINHO, 2018, ALVES; SAFATLE, 2019).

O estigma advindo das pessoas mais proximas, sendo elas uma rede de apoio
fundamental para as mées, representa um impacto desestruturante para a realizacdo das
atribuicGes diarias e pode prejudicar até mesmo o bem-estar e a satde da mulher, devido a
sobrecargas de responsabilidades e sofrimentos provenientes do desprezo e da depreciacéo.
Nesse contexto, em vez de serem realmente uma rede de apoio, familiares e amigos tornam-se
uma barreira para a o convivio social, evidenciando que ndo estdo prontos para enfrentar essa
situacdo e a acolher a crianca com a SCZ e sua mde (SALLES; BARROS, 2013,
NASCIMENTO; LEAO, 2019).

Desta forma, é importante que companheiros, familiares e amigos das méaes sejam
sensibilizados pelas equipes multiprofissionais encarregadas pelos cuidados as criancas com a
SCZ, para que as responsabilidades sejam compartilhadas, ou que ao menos as maées
tenhamauxilio e suporte satisfatorio de sua rede de apoio.

A partir dai, adentramos na Classe 5, ou categoria Autoculpa, Sofrimentos pelo
Estigma e Estratégias de Enfrentamento, que, no contexto dos relatos, é formada por reflexdes
sobre sentimento de culpa, sofrimentos causados pelo estigma e as estratégias de
enfrentamento que sdo adotadas pelas maes das criancas com SCZ. Portanto, com a rede de
apoio fragilizada, as mées por vezes sdo culpabilizadas pelo ocorrido, sendo julgadas por
apresentarem comportamentos de alta vulnerabilidade, como ndo ter usado repelente ou nao
ter usado roupas compridas para evitar picada do mosquito transmissor do virus Zika, que

podem ser considerados pelas pessoas atitudes negligentes que causaram 0 nascimento da
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crianga com a sindrome. Além disso, também as participantes aderem a essas crengas se
autoculpabilizando pelo ocorrido, questionando-se como seria a vida do filho caso tivessem
prevenido a infeccdo pelo Zika virus durante a gestacéo.

Essa questdo da autoculpabiliza¢do do eu (o auto-criticismo), quando se da em um
circulo hostil e permeado por estigmas, pode indicar um empenho de defesa da mulher contra
um outro que certamente é dominante (o estigmatizador) e, desta maneira, pode ser uma
tentativa para minimizar ou barrar os provaveis danos das depreciacdes (GILBERT;
MCGUIRE, 1998, SOARES et al, 2015).

Desta forma, a mée da crianga com a SCZ internaliza o estigma, passando a ser
algoz de si, ou seja, ela tem nocao do estigma atribuido a ela e a crian¢a mas, ainda assim, ela
guarda em si as consequéncias negativas dos esteredtipos da sindrome, como se aceitasse a
justificabilidade desse fendmeno. A internalizagdo do estigma pode ocasionar ainda mais
sofrimentos, isolamentos eprovocar sentimentos de baixa autoestima, de culpa e de
autorreprovacdo (GOFFMAN, 1988, NASCIMENTO; LEAO, 2019).

Além da autoculpabilizacdo ser um meio para minimizar ou barrar os provaveis
danos dos estigmas, existem as estratégias de enfrentamento que possuem justamente essa
finalidade. A partir dos relatos das mées, pode-se considerar que elas adotam como estratégias
de enfrentamento os seguintes pontos: tentativas de ignorar as pessoas que olham e perguntam
com curiosidade e/ou com aversdo a crianca; reacdes hostis perante a esses olhares e
comentarios; afastamentos quando percebem que estdo sendo ou serdo estigmatizadas;
tentativas para esconder a crianga, em especial esconder a cabeca, que, devido a microcefalia,
carrega a principal marca do estigma; entre outros.

O enfrentamento, também conhecido como estratégia de coping, trata-se do
conjunto de estratégias para superar algo que configure uma ameaca para o individuo, tendo
em vista que essa ameaca surge como um fardo as capacidades cognitivas e comportamentais.
No caso, as ameacas seriam provenientes das situacdes estigmatizadoras da sindrome
(KOHLSDORF; COSTA, 2008).

Entretanto as estratégias de enfrentamento ndo sdo exercidas apenas pelas maes
das criancas com a SCZ. Situacdes de abandono as maes e as criancas, reacdes de ira ou
rejeicdo, criticas, comentarios maldosos, maus tratos, violéncia das mais variadas formas
vindas de pessoas proximas podem ser estratégias de enfrentamento do estigma de cortesia,
tendo em vista que aqueles que mantém proximidade com a crianga que tem a sindrome

também séo estigmatizados e, por tanto, estigmatiza-la seria uma forma de distancia-la.
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Ademais, certos familiares culpam a mae enfatizando seu comportamento de alta
vulnerabilidade como a causa da sindrome, como ndo usar repelente ou roupas compridas,
como protecdo contra o mosquito transmissor do virus Zika e, por outro lado,alguns
familiares escolhem acolher com carinho mée e crianga, independente do que desencadeou a
SCZ. Esses comportamentos sdo exemplos de estratégias de enfrentamento do estigma de
cortesia relacionado a familia (GOFFMAN, 1975).

E importante salientar que as estratégias de enfrentamento podem ser positivas ou
negativas, tendo em vista que as positivas devem ser encorajadas, como por exemplo:
conversar e passar tempo com familia e com amigos; discutir problemas com alguém de
confianca; fazer atividades que ajudem o relaxamento; praticar exercicios fisicos e outros. E
as negativas devem ser desencorajadas, como: trabalhar o tempo todo sem qualquer descanso
ou momento para relaxamento; se isolar de amigos e entes queridos; negligenciar a higiene
pessoal basica; e ser agressiva (OMS, 2016).

Levando em consideragdo que as estratégias de enfrentamento podem ser
positivas ou negativas, considera-se também que os comportamentos de terceiros perante a
criangca com a SCZ podem ser positivos ou negativos. Ademais, passaremos a discutir as
Classes 1 e 2 como uma unidade que compde a categoria Comportamentos das Pessoas e suas
Consequéncias, pois elas guardam bastante semelhancas entre eles na hierarquizacdo de
palavras representada no dendrograma (Figura 2), pois ambas remetem sobre as reacdes e as
atitudes das pessoas.

Sendo assim, 0os comportamentos negativos, por vezes, estdo relacionados aos
estigmas e preconceitos, surgem na forma de perguntas maldosas ou somente para satisfazer
curiosidades, na forma de comentarios e olhares permeados de sarcasmo,rejeicdao, aversao,
pena ou dd, ou com comentarios permeados de criticas e julgamentos contra a mae. Todos
esses comportamentos causam desconfortos nas maes das criangas com a SCZ, podendo
ocasionar também o desejo de reclusdo e afastamento da sociedade, podendo levaraté mesmo
sofrimentos psiquicos.

Entretanto, felizmente, existem aqueles individuos que tém comportamentos
positivos perante a mée e a criangca com a SCZ, ou seja, agem com solidariedade, oferecem
ajuda, priorizam mae e crianca em locais com filas ou acentos, sdo generosos e amaveis, nao
julgam e ndo criticam. Portanto, considera-se que comportamentos assim fazem com que as
mées se sintam valorizadas, bem quistas e pertencentes ao meio em que vivem.

Os comportamentos variados das pessoas estdo relacionados a fantasia coletiva do

grupo dominante, tendo em vista que a estigmatizacdo viria daqueles que seriam 0s mais
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dominantes do grupo, os tidos “superiores”. Essa fantasia seria uma forma de explicar os
estigmas e preconceitos do grupo dominante para com aqueles que possuem marcas ou
condutas que ndo sdo bem vistas socialmente, ou os “inferiores”. Dessa maneira, o principal
sinal fisico da SCZ, a microcefalia, passa a ser o simbolo da inferioridade da crianca,
inferiorizando também a mde por cortesia, resumindo-os & marca do estigma. Portanto, a
sindrome tem uma construcdo social negativa, ou seja, ndo é estigmatizada em si, mas pela
sociedade (GOFFMAN, 1988, ELIAS; SCOTSON, 2000).

J4 a ultima classe, a Classe 4, ou categoria Sobre Sentir o Estigma, também
aborda a diade positivo e negativo, desta vez com relacdo aos sentimentos. Portanto,
considera-se que todos comportamentos negativos de terceiros podem trazer as maes
sentimentos deletérios, tais como tristeza, raiva, pesar, tensdo, medo, aflicdo, hostilidade,
frustracdo, culpa entre outros, e como ja mencionado, podem ocasionar também distarbios
psiquicos, a exemplo da ansiedade e da depressdo. Além disso, a mée que sofre o estigma de
cortesia pode ter uma baixa da autoestima, passando a se rejeitar e a Se menosprezar, gerando
uma espécie de estigmatizacao propria.

Em contrapartida, os comportamentos positivos de terceiros trazem sentimentos
bons as mdes cuidadoras, como felicidade, esperanca, amor, gratiddo, alta autoestima, ao
préximo, que funcionam com fatores protetivos contra adoecimentos fisicos e mentais e
contra a estigmatizacéo propria.

Assim, considera-se que 0s sentimentos das mées séo provenientes das reagoes de
outras pessoas, ou da imaginacdo antecipada sobre essas reacfes, que surgem como
aprovacoes ou reprovacgdes. Essas avaliagbes nunca serdo iguais, pois existem circunstancias
que proporcionam a discrepancia entre o olhar de quem estigmatiza e de quem ¢é
estigmatizado, uma delas é a diferenca na bagagem de conhecimentos que cada individuo
possui (GOFFMAN, 1975, JONES et al, 1986).

Contudo, dentro do conjunto das reacdes e sentimentos, ndo ha necessariamente
uma coeréncia. Por exemplo, frente a comentarios que a mée da criangca com SCZ considera
ofensivo e desrespeitoso, podem existir reacGes e sentimentos internos como 0dio e tristeza,
mas ela sorri, demonstra considerar que aqueles comentarios séo brincadeiras e responde com
voz suave, a fim de contornar a situagdo e ndo mostrar ao outro o quanto aquilo a afeta
negativamente (MIGUEL, 2015).

E importante acrescentar que quem estigmatiza também estd envolto por
sentimentos deletérios, tais como medo, aversdo, ansiedade, irritacdo e pena. O resultado

disso € que as mées estigmatizadas perdem seu status dentro dos grupos sociais em que estao



59

inseridas, por ndo serem aceitas pelos demais, restringindo assim direitos e oportunidades,
tendo em vista que a estigmatizacdo é um empecilho no acesso a vida social (BARRANTES
etal, 2017).

Considera-se, entdo, que as vivéncias das maes de criangcas com a SCZ estéo
repletas situagdes permeadas de estigmas, que ocasionam sofrimentos, sentimentos ruins,
afastamentos e aumentam as chances de surgimento de prejuizos a saude. Como resposta a
essas questdes, as mdes adotam variadas estratégias de enfrentamento do estigma, como

forma de minimizaras consequéncias negativas dele.

CONSIDERACOES FINAIS

Diante das vivéncias do estigma e das estratégias de enfrentamento adotadas pelas
mées de criangas com a SCZ sob o olhar da pesquisa qualitativa, conclui-se que trata-se de um
conjunto de vivéncias dificeis, conflituosas e tristes. Tendo em vista que o estigma é permeado
pelas interacBes sociais e pelo desconhecimento, € de fundamental importancia que aqueles
que formam as redes de apoio das mées sejam orientados e sensibilizados sobre os prejuizos
das consequéncias da estigmatizacdo, principalmente aquelas pessoas que mantém vinculos
afetivos mais préximos, como o companheiro e os familiares.

Desta forma, redes de apoio bem estruturadas auxiliam melhor o exercicio das
estratégias de enfrentamento do estigma, diminui os casos de reclusdo e afastamento da
sociedade, além de diminuir as chances de sofrimento psiquico, contemplando aspectos
bioldgicos, psicolégicos e sociais, que podem ocasionar distlrbios mentais como 0s
transtornos de ansiedade e a depressao.

Além disso, € de suma importancia que as equipes multiprofissionais de salde
responsaveis pelos cuidados a crianca com a SCZ estejam dispostos a manter vinculos de
confianga com mae, ser sensivel a compreender e ouvi-la, dando suporte para que as maes
consigam enfrentar e superar as situagdes complicadas, identificando aquelas que precisam de
uma assisténcia mais especifica de acordo com cada caso e problematica encontrada, para que
assisténcia a saude da crianca e da mae seja pensada de forma integral, pois o bem-estar de
um depende do bem-estar do outro, e vice-versa.

Por fim, questdes sobre estigmas séo substancialmente relevantes para entrar nas
pautas sobre discussdes na area da salde, tendo em vista que trata-se de um fator que pode
levar a agravos e adoecimentos. Gestores precisam ter ciéncia sobre isso e sobre a

importanciado desenho de politicas publicas que incluam essa vertente, para a garantia de
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direitos e de protecdo das mulheres, para um enfoque mais contextualizado e atento aos
aspectos sociais, trazendo meios e novas ideias para a tomada de decisdes no campo da Saude
Coletiva, com o objetivo de alcancar direta e/ou indiretamente as mées das criancas com a
SCZ.

REFERENCIAS

ALVES, R. L. C.; FLEISCHER, S. ‘O Que Adianta Conhecer Muita Gente e no Fim das
Contas Estar Sempre s6?’ Desafios da maternidade em tempos de Sindrome Congénita do
Zika Virus. Revista Anthropologicas,v. 29, n. 2, p. 6-27, 2018.

ALVES, R. L. C.; SAFATLE, Y. B. R. Maes de micro”: perspectivas e desdobramen,tos sobre
cuidado no contexto da Sindrome Congénita Do Zika Virus (SCZV) em Recife/PE. Altera, v.
1,n. 8, p. 115-145, 2019.

BARRANTES, J.F.; VIOLANTE, C.; GRACA, L.; AMORIM, I. Programa de Luta contra o
estigma: resultados obtidos na formacdo nos profissionais de sade mental. Revista
Portuguesa de Enfermagem de Saude Mental,v. 5, p. 19-24, 2017.

BASTOS, O. M.; DESLANDES, S. F. A experiéncia de ter um filho com deficiéncia mental:
narrativas de maes. Cad. Saude Publica, Rio de Janeiro, n. 24, v. 9, p. 2141-2150, set, 2008.

BOS, A. E.; PRYOR, J. B.; REEDER, G. D.; STUTTERHEIM, S. E. Stigma: Advances in
TheoryandResearch. Basic andApplied Social Psychology, v. 35, n. 1, p. 1-9, 2013.

BRASIL. Secretaria de Vigilancia em Saude, Ministério da Saude. Protocolo de vigilancia e
resposta a ocorréncia de microcefalia. Brasilia: Ministério da Satde; 2016.

BRASIL. Ministério da Saude. Secretaria de Vigilancia em Saude. Secretaria de Atencédo a
Saude. Orientacdes integradas de vigilancia e atencéo a salide no ambito da Emergéncia
de Saude Publica de Importancia Nacional : procedimentos para o0 monitoramento das
alteracdes no crescimento e desenvolvimento a partir da gestacéo até a primeira
infancia, relacionadas a infeccéo pelo virus Zika e outras etiologias infeciosas dentro da
capacidade operacional do SUS [recurso eletrdnico] / Ministério da Saude, Secretaria de
Vigilancia em Salde, Secretaria de Atencdo a Saude. — Brasilia : Ministério da Saude, 2017.

BUTLER, J. Problemas de género: feminismo e subverséo da identidade. Rio de Janeiro:
Civilizagéo Brasileira, 2003.

CAMARGO, B. V.; JUSTO, A. M.IRAMUTEQ: Um Software Gratuito para Analise de
Dados Textuais. Temas em Psicologia, v. 21, n. 2, p.513-518, 2013.

DINIZ, D. Zika virus and women. Cad Saude Publica., v.32, n.5, p.1-4, 2016.
ELIAS, N.; SCOTSON, J. L. Os estabelecidos e os outsiders: sociologia das relac6es de

poder a partir de uma pequena comunidade. Rio de Janeiro: Jorge Zahar, 2000. (Obra
original publicada em 1965).



61

FERREIRA, P. F. C. O problema ¢é de quem? Responsabilizacéo e direcionamento de
género na producéo dos sentidos da epidemia de Zika no Brasil pelas narrativas do
Fantastico. Rio de Janeiro: Fundagdo Oswaldo Cruz, 2017. 44p.

FONTANELLA, B. J. B.; LUCHESI, B. M.; SAIDEL, M. G. B.; RICAS, J.; TURATO, E.R,;
MELO, D. G. Amostragem em pesquisas qualitativas:proposta de procedimentos para
constatar saturacdo tedrica. Cad. Saude Publica., v. 27, n. 2, p:389-394, 2011.

GILBERT, P.; MCGUIRE, M. Shame, status, and social roles: Psychobiologyand Evolution.
In:GILBERT, P.; ANDREWS, B.Shame: Interpersonalbehavior,
psychopathologyandculture (pp. 99-125). New York: Oxford University Press, 1998.

GOFFMAN, E. Stigma: Notes on the Management of a Spoiled Identity. Penguin: London,
1963.

GOFFMAN, E. A representacao do eu na vida cotidiana. Petrdpolis, RJ: Vozes. 1975.

GOFFMAN, E. Estigma: notas sobre a manipulacdo da identidade deteriorada. Tradugéo
de Mathias Lambert. Rio de Janeiro: Guanabara, 1988.

JONES, E.; FARINA, A.; HASTOF, A.; MARKUS, H.; MILLER, D.T.; SCOTT, R. A.
Stigmaandthe self-concept. In: JONES, E.; FARINA, A.; HASTOF, A.; MARKUS, H,;
MILLER, D.T.; SCOTT, R. A. Social Stigma: thepsychologyofmarkedrelationships. New
York: Freeman andCompany, 1984.

KOHLSDORF, M.; COSTA, A. L. Estratégias de enfrentamento de pais de criangas em
tratamento de cancer. Estudos de Psicologia, v. 25, n. 3, p. 417-29, 2008.

LE BRETON, D. La sociologiadelcuerpo. [Internet] Siruela, 2018.

LIMA, M. P. Compreenséo psicossocial da vida de trabalho para pessoas com nanismo:
entre a estigmatizacao e o reconhecimento. 166f. Tese (Doutorado — Programa de Pds-
Graduacao em Psicologia Social) — Instituto de Psicologia, Universidade de Séo Paulo, 2019.

LINK, B. G.; PHELAN, J. Stigma Power. Social Science and Medicine, v. 103, p. 24-32,
2014.

MARINHO, J. R. L. Experiéncias maternas no contexto da Sindrome Congénita Do Zika
na cidade de Campina Grande — Paraiba. 133f. Dissertacdo (Mestrado em Psicologia da
Saude) - Programa de Pos-graduacdo em Psicologia da Saude, Universidade Estadual da
Paraiba, 2018.

MELO, D.G.S,; SILVA, H.F.; MOURA, I.T.T.; BARBOSA, S.S. Aceitacdo paterna diante o
diagndstico de microcefalia. Psicologia.pt.[Internet]. 2017.

MENDES, F. R. P.; ZANGAO, M. O. B.; GEMITO, M. L. G. P.; SERRA, I. C. C. Social
Representacdes sociais dos estudantes de enfermagem sobre assisténcia hospitalar e atencéo
primaria. RevBrasEnferm,v. 69, n. 2, p. 321-328, 2016.



62

MIGUEL, F. K. Psicologia das emogdes: uma proposta integrativa para compreender a
expressao emocional. Psico-USF, v. 20, n. 1, p. 153-162, jan./abr. 2015.

MIRANDA-FILHO, D. B. et al. Initialdescriptionofthepresumed congenital Zikasyndrome.
Am J Public Health, v. 4, p. 598-600, 2016.

NASCIMENTO, L. A.; LEAO, A. Estigma social e estigma internalizado: a voz das pessoas
com transtorno mental e os enfrentamentos necessarios. Histéria, Ciéncias, Saude —
Manguinhos, Rio de Janeiro, v.26, n.1, p.103-121, jan.-mar. 2019.

OMS. Organizagdo Mundial da Satde. Apoio Psicossocial para mulheres gravidas e
familias com microcefalia e outras complicacgdes neuroldgicas no contexto do Zika virus.
Guia preliminar para provedores de cuidados a saude. [Internet]. 2016.

PINHEIRO, D.A.J.P; LONGHI, M.R. Maternidade como missdo! A trajetoria militante de
uma mae de bebé com microcefalia em PE. Cadernos de Género e diversidade, v.3, n.2,
2017.

RAMOS, M. G.; LIMA/M. R. V.; ROSA, M. P. A.Contribuic¢des do software IRAMUTEQ
para a Andlise TextualDiscursiva. InvestQualit em Educ., v.1, p.505, 2018.

SALLES, M. M.; BARROS, S. Representac6es sociais de usuarios de um Centro de Atencao
Psicossocial e pessoas de sua rede sobre doenca mental e inclusdo social. Satde e Sociedade,
v.22, n.4, p.1059-1071. 2013.

SALVIATI, M. E. Manual do Aplicativo Iramuteq. [Internet]. Planaltina, 2017.

SOARES, R.G.;.SILVEIRA, P. S.; NOTO, A. R.; BOYD, J. E.; RONZANI, T. M. Validacéo
da verséo brasileira da escala Ismi adaptada para dependentes de substancias. Psicologia:
Teoria e Pesquisa, v.31, n.2, p.229-238. 2015.

4.2 ARTIGO 2 — DEPRESSAO E ANSIEDADE EM MAES DE CRIANCAS COM
SINDROME DO ZIKA VIRUS: estudo da vulnerabilidade

RESUMO

Obijetivo: discutir a vulnerabilidade de maes de criangcas com SCZ a depresséo e a ansiedade.
Método: Estudo misto, do tipo exploratorio sequencial desenvolvido no Ambulatorio
Municipal de Infectologia e na Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais de um
municipio do estado da Bahia, entre dezembro de 2019 e fevereiro de 2020. Os dados foram
produzidos a partir de entrevistas semi-estruturadas e escalas de depressdo e de ansiedade,
foram processados nos softwares Iramuteq e SPSS respectivamente, analisados
separadamente e mixados durante a fase de interpretagdo dos resultados.
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Resultados: parte das maes de criangas com a SCZ apresenta sinais de depresséo e ansiedade
por conta da rotina fastidiosa e, portanto, sdo mais vulneraveis. Além disso, ha real
necessidade de sensibilizacdo das equipes multiprofissionais de salde sobre a problematica, o
fortalecimento das redes de apoio dessas mulheres e a criacdo de politicas de saude pelos
gestores para garantia de direitos e protecdo contra adoecimentos mentais maternos.

Palavras-chave: Ansiedade; Depressdo; Zika Virus; Comportamento Materno; Bem-estar

Materno.

INTRODUCAO

Mais de 450 milhdes de pessoas sdo acometidas por algum tipo de problema de
salde mental no mundo. Problemas como a ansiedade e a depressdo vem crescendo e a
Organizacdo Mundial de Saude (OMS) alerta para a elevada prevaléncia destes diagndsticos
no mundo (ORESKOVIC, 2016, OMS, 2017, WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2017).

A ansiedade se define através da preocupacdo exacerbada sobre episodios
conflituosos ou atividades que exigem maior dedicacdo de acordo com o grau de
complexidade apreciado por cada individuo, além da dificuldade em administrar sinais e
sintomas, como angustia, nervosismo, exaustao, desatencao, estresse muscular e perturbacdes
nos padrdes de sono e apetite (DSM-5, 2014, XIMENES; NEVES, 2018). E a depressdo é
definida por um humor triste, vazio ou irritavel, que também traz perturbacdes somaticas e
cognitivas que interferem de forma dréstica e negativa a vida do individuo afetado (DSM-5,
2014).

Com relacdo a ansiedade, 3,6% da populacdo mundial é acometida por esse
problema, sendo mais comum entre as mulheres (4,6%) do que entre os homens (2,6%). No
Brasil, as porcentagens sdo mais elevadas: 3,9% na populacdo em geral, com as mulheres
apresentando maior prevaléncia (6,2%) em comparagdo com os homens (2%). Ja a depressao
atinge cerca de 4,4% da populagdo mundial, sendo mais comum também entre as mulheres
(5,1%) do que entre os homens (3,6%). No Brasil, tais valores sdo maiores, com prevaléncia
de 4,7% na populacdo em geral, sendo 6,7% para as mulheres e 3% para os homens (OMS,
2017).

Pressdo social, extenuantes jornadas de trabalho, renda inferior e exposigcdo as
mais variadas formas de violéncia sdo apontadas como causas da vulnerabilidade de mulheres
ao sofrimento psiquico, além disso, o acimulo de fungdes no exercicio do papel de mée, que

traz consigo responsabilidades, exigéncias, tensbes e fatores estressantes. Essa
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vulnerabilidade se sobrepde quando a mae tem um filho com alguma necessidade adicional e
intensiva de cuidado devido algum comprometimento da salde, que pode se exacerbar
sintomas de depressdo e ansiedade de acordo com os desafios e dificuldades encarados pela
familia no processo de adaptacdo apds o nascimento da crianca (MCCUBBIN; MCCUBBIN,
1993, WAISELFISZ, 2012, FLORIN; OLIVEIRA, DIAS, 2014).

E importante salientar que a mie de uma crianca com alguma necessidade
adicional e intensiva de cuidado & mais vulneravel, ndo sofrera danos necessariamente, mas
estd mais suscetivel a eles, uma vez que possui prejuizos na esfera social (FIORATI et al,
2014).

Uma das causas para isso € a Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZ), que teve
0s primeiros casos descritos no Brasil no segundo semestre de 2015 e surpreendeu muitas
mdes com as incertezas de uma condi¢do de saude desconhecida e a urgéncia em atender as
necessidades especiais de seus filhos. (BULHOES et al, 2020).

A SCZ ¢ ocasionada pela infeccdo congénita pelo virus Zika, que causa
malformacdes congénitas e déficits neurolégicos, o que torna essas criancas totalmente
dependentes de cuidados de terceiros, em especial da mée, que é cobrada por um papel
culturalmente vinculado ao género feminino. Ademais, a descoberta de uma deficiéncia pode
acarretar uma verdadeira trajetéria de dificuldades, como a falta de conhecimento sobre os
cuidados, o sentimento de culpa, impoténcia e dependéncia (BRASIL, 2017a, BULHOES et
al, 2020).

Ao cuidar de uma crianga com a SCZ, a mée se submete a diversos eventos
potencialmente estressores, tais como mudangas e restricdes na rotina doméstica, laboral e de
lazer, falta de apoio satisfatorio, dificuldades financeiras, sentimentos negativos e
preocupacfes com a crianca no curso da sindrome, situacdes que geralmente afetam as
relacOes sociais e trazem fatores que podem desencadear prejuizos a satde, incluindo aqueles
de ordem mental, como a ansiedade e a depressdo (CARDOSO; GALERA; VIEIRA, 2012).

Como agravante dessa situacdo, a assisténcia prestada nos servicos de saude é
voltada exclusivamente a crianca, objetivando a melhoria do seu quadro clinico. A vista disso,
0 cuidado a mae é negligenciado, tanto por ela, que coloca seu autocuidado em segundo
plano, quanto pelos outros, sejam profissionais que participam da assisténcia a crianga com a
SCZ ou pessoas do convivio cotidiano, como familiares e amigos (as). Para além, muitas
mées sdo rejeitadas e menosprezadas pelos companheiros, familiares e amigos e sentem as
consequéncias dos estigmas (GONDIM; PINHEIRO; CARVALHO, 2009, BULHOES et al,
2020).
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E importante salientar que o comportamento de mées ansiosas e/ou deprimidas
pode piorar o quadro clinico dos seus filhos, podendo gerar desordens de comportamento, de
cognicdo, de afeto e de relagdes sociais, assim como também alteracdes da atividade de
desenvolvimento do cérebro da crianca (BRUM; SCHERMANN, 2006, HALPERN;
FIGUEIRAS, 2004, BELTRAMI; MORAES; SOUZA, 2013, CHEMELLO, 2015).

Assim, considerando a sobrecarga de emogdes que as maes de criangas com SCZ
tém sido expostas desde a descoberta diagnostica até o presente para sustentar o cuidado de
seus filhos, este artigo foi norteado pela seguinte questdo: “Quais os sinais de depressdo e
ansiedade expressados por maes de criangas com a SCZ?”. Portanto, 0 objetivo desse estudo
foi: discutir a vulnerabilidade de mées de criangas com SCZ a depressao e a ansiedade.

A relevancia social desta pesquisa reside na possibilidade de contribuir com a
construcdo do conhecimento acerca da vulnerabilidade a ansiedade e a depressao a que estdo
expostas essas mulheres, e, desta maneira, oferecer subsidios para a tomada de decisdes no
campo da Saude Coletiva e alcancar direta e indiretamente as maes das criancas com a SCZ,
sensibilizando os profissionais, gestores e formuladores de politicas a reconhecerem a
importancia do acompanhamento ndo somente as criangas com a SCZ, como também a de

inclusdo das mées como sujeitos do cuidado.

METODOLOGIA

Estudo misto do tipo exploratério sequencial, com a combinacdo de técnicas de
pesquisa qualitativa e quantitativa. Desenvolvido no Ambulatério Municipal de Infectologia
e a Associacao de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE), ambos situados em municipio do
estado da Bahia entre dezembro de 2019 e fevereiro de 2020, nos dias e turnos de
atendimentos as criancas com SCZ. Estes cenarios foram escolhidos por serem frequentados
pelas mées de criangcas com a SCZ.

Participaram doze mdes de criangas com a SCZ, responsaveis diretas pelos
cuidados a crianga e com faixa etaria entre 21 e 43 anos, média de 32 anos. Os critérios de
incluséo do estudo foram: ser mulher maior de 18 anos de idade, ter pelo menos um (a) filho
(@) com a SCZ participar dos cuidados a esta crianca e residir no municipio de Feira de
Santana ou regido metropolitana. Como critério de exclusdo foi considerado o fato das
mulheres que ndo se sentiram aptas emocionalmente/psicologicamente a participar da

pesquisa. Levando em consideragéo tais critérios, 07 mulheres ndo foram elegidas a participar
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do estudo. A quantidade de participantes foi estabelecida a partir do critério de saturacdo
tedrico-empirica dos dados (FONTANELLA et al, 2011).

Foram exploradas duas técnicas de coleta de dados: a entrevista semiestruturada,
para coletar dados qualitativos a partir do roteiro de entrevista semiestruturada, contendo
também um formulédrio com dados sociodemogréficos; e a aplicacdo do Inventario de
Depresséao de Beck (BDI) (KENDALL et al, 1987) e o Inventario de Ansiedade Traco-Estado,
ambos validados para o contexto brasileiro (IDATE) (KACELNIK; OLIVEIRA; FARIAS,
1975, DUNN; SHAM; HAND, 1993). As etapas de coleta de dados foram realizadas no
mesmo dia, respeitando a sequéncia qualitativa/quantitativa, recomendada para o método
misto exploratoria sequencial. Todas as entrevistas foram realizadas em uma sala reservada no
ambiente dos campos empiricos, com a presenca somente da pesquisadora, a participante do
estudo e a crianga, o contetido delas foi gravado e transcrito pela pesquisadora.

O BDI é um instrumento de avaliacdo de depressdao em pesquisas e em clinica,
com indicadores de confiabilidade e validade satisfatrios da verséo brasileira. E formado por
21 itens, compreendendo sintomas e atitudes, cuja intensidade varia de 0 a 3, referem-se a
tristeza, pessimismo, sensagéo de fracasso, falta de satisfacdo, sensacéo de culpa, sensacao de
punicdo, autodepreciacdo, auto-acusacdes, ideias suicidas, crises de choro, irritabilidade,
retracdo social, indecisdo, distor¢do da imagem corporal, inibicdo para o trabalho, distarbio do
sono, fadiga, perda de apetite, perda de peso, preocupacdo somatica e diminuicdo de libido.
Sobre os resultados, escores acima de 15 sdo provaveis para identificar algum grau de disforia
e escores acima de 20 podem identificar de fato a depressdo, diagnosticando-a,
preferencialmente, com avaliacdo clinica concomitante. (KENDALL et al, 1987, DUNN;
SHAM; HAND, 1993, LORENCATTO et al, 2002, OLIVEIRA et al, 2012).

Ja o IDATE tem como pilar uma concepc¢do que distingue entre estado e traco de
ansiedade. O estado de ansiedade refere-se a um estado emocional passageiro ou de condi¢éo
do organismo do ser humano, que possui algumas caracteristicas como 0s sentimentos nao
agradaveis de tensdo e apreensdo que sdo notados conscientemente. E o traco de ansiedade
tem referéncia as diferencas estaveis de cada individuo em exposi¢do a ansiedade, ou seja,
trata-se da distin¢éo na reacdo em situacgdes tidas como hostis com aumento de intensidade no
estado de ansiedade. Em resumo, ansiedade-estado &€ uma maior manifestacdo no nivel de
ativacdo, de acordo com a situacdo e ansiedade-traco sdo diferencgas da propria personalidade
do individuo, que sdo relativamente estaveis (KACELNIK; OLIVEIRA; FARIAS, 1975,
BIAGGIO; NATALICIO; SPIELBERGER, 1977).
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A soma dos valores de cada resposta das escalas do IDATE varia entre 20 e 80
pontos e faz correspondéncia ao nivel de ansiedade, sendo: 20 a 40 pontos baixo nivel de
ansiedade; 41 a 60 pontos médio nivel de ansiedade; e 61 a 80 pontos alto nivel de ansiedade
(SANTOS; GALDEANO, 2009).

Para a anélise dos relatos referentes as teméaticas mudanca de rotina e autocuidado
foi utilizado o software Iramuteq (CAMARGO; JUSTO, 2013) para analise lexical simples,
que permite rapida identificacdo das palavras-chaves de um corpus organizando-as em
nuvem, as palavras mais frequentes estdo mais perto do centro e em fonte maiores
(SALVIATI, 2017).

Os dados obtidos por meio das escalas, foram processados no software Statistical
Package for the Social Sciences e submetidos a andlise descritiva simples e gerados trés
gréaficos, um referente ao BDI e dois referentes ao IDATE.

Este estudo respeitou as normas éticas em todas suas etapas, foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual de Feira de Santana sob o parecer n°
3.740.211 e CAAE: 22750719.3.0000.0053.

RESULTADOS

Como forma de aprofundar o entendimento e para superar 0s limites impostos
pela quantidade de participantes no estudo, dados qualitativos e quantitativos, foram
triangulados levando em consideracdo a possibilidade de complementariedade de um para o
outro. Assim, nuvem de palavras, graficos e falas serdo apresentados em sequéncia,
pretendendo que cada dado em si colabore para o entendimento de outro (s) dado (s).

Com relacdo ao estado civil, das doze participantes do estudo, oito eram solteiras,
trés eram casadas, e uma era divorciada. Entretanto, além das casadas, quatro das mulheres
solteiras referiram que conviviam na mesma casa que o companheiro, nenhuma referiu unido
estavel. Todas mulheres relataram ndo possuir vinculo empregaticio desde o nascimento da
crianga e que tinham como ocupacdo as atividades domésticas e de cuidado a crianga, exceto
uma mulher que continua trabalhando como lavradora mesmo ap06s nascimento da crianca.

A religido predominante foi a evangélica, com cinco adeptas, quatro eram
catdlicas e trés declararam ndo ter religido. Uma participante tinha ensino superior completo,
cinco concluiram o nivel médio, trés tinham o ensino fundamental completo e trés

incompleto. Todas mulheres se autodeclararam negras, incluindo nove pardas e trés pretas.
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As mées de criancas com SCZ revelaram que abdicam do seu projeto de vida,
deixam de trabalhar e de participar de atividades de lazer, sdo abandonadas por sua rede de
apoio social (familiares, amigos, companheiro), com grande impacto para a separacao e
distanciamento do genitor da crianca. Além disso, parte das mdes também abdicam do
cuidado consigo, ndo se preocupando com o aspecto visual do seu corpo, com recomendacoes
alimentares adequadas, praticas de atividades e exercicios fisicos e tampouco, do proprio
processo de adoecimento em curso antes mesmo da chegada da crianca.

Tais aspectos provavelmente estdo relacionados com o0s niveis elevados de
ansiedade e depressao encontrados nesse estudo, resultando em estado de vulnerabilidade das
maes a esses adoecimentos.

A nuvem de palavras, representada pela Figura 1, emergiu a partir da analise
lexical, sendo constituida de palavras em tamanhos de fontes de letras diferentes, sendo que as

palavras maiores seriam aquelas com maior frequéncia de ocorréncia.

deixar
mudarY'93 tempo_

casa ge nte £
(‘3 sair dificil
(= meu fll?h olhar

E levar saude
vez fl Ca I's fllho

Vel’pensar
quesgo CaLﬁQ a rda rmae

traballrggr,ar-q ue rerpressoa
crianca

ha_filha

Figura 1. Nuvem de palavras dos relatos das mdes das criancas com a SCZ. Feira de Santana, BA, 2020.

Levando em consideracdo que os relatos das mulheres foram sobre mudancas de

rotina e autocuidado, nota-se que as palavras ou termos que receberam mais énfase foram

99 ¢¢ 2 ¢e 99 G L9 ¢

“meu filho”, “ficar”, “coisa”, “gente”, “s6”, “achar”,

9% ¢¢ 2 ¢e

cuidar”, “dar”, “minha filha”, “querer”.
Ao explorar o termo “meu filho”, que foi o mais frequente com 109 ocorréncias, juntamente

com o contexto dos relatos das participantes, puderam ser extraidos os seguintes trechos:

[...] eu tinha liberdade pra fazer as coisas e eu hoje ndo eu ndo tenho mais essa
liberdade, tenho que viver pra meu filho, eu tenho que fazer tudo por ele [...] eu ndo
tenho vida, eu ndo vivo, eu ndo saio pra festa, € s6 mesmo pra cuidar do meu filho
(Elisa).

Gostava de sair nos finais de semana, ir na casa de uma amiga, curtir um dia de
lazer, agora ndo estou tendo esse tempo mais, meu tempo é mais dentro de casa, me
dedicando ao meu filho.[...] minha vida mudou completamente depois que ele
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nasceu, meu tempo é mais para ele mesmo, para me dedicar a ele mesmo, que
também ele é uma crianca que precisa de cuidados especiais (Amanda).

Em primeiro lugar meu filho, em segundo lugar meu filho, em terceiro lugar meu
filho (Marise).

A partir deles, percebe-se que as mées de criangas com a SCZ referem o quanto
priorizam seus filhos em detrimento a elas préprias, como uma forma de anulagdo de si.
Transformar os habitos de vida, deixar de fazer coisas que gostavam de fazer, priorizar
somente a crianca com a sindrome por conta do tempo de cuidados que ela requer, entre
outras coisas, sdo fatores que podem levar a negligéncias e anulacdes de desejos e projetos de
vida e que, consequentemente, podem ocasionar também sofrimentos e adoecimentos
psiquicos. Ainda sobre as mudancas de rotina por conta dos cuidados a crianga com a

sindrome, as participantes relataram:

Mudou a questdo do meu trabalho, eu ndo trabalho mais, mudou a questdo do
convivio com algumas pessoas [...] eu tinha mais proximidade com determinadas
pessoas, € questdo de tempo mesmo, eu tinha tempo mais livre [...] (Marina).

[...] eu ndo posso mais trabalhar, meu tempo é s6 pra cuidar dela (Maria).

Antes eu estudava mesmo com os outros filhos [...] eu estava para concluir os
estudos e eu também trabalhava, fazia faxina [...] (Juliete).

Uma das participantes refere a expressdo “minha filha”, que difere da expressdao
“meu filho” pela flexdo de género. Nele ha referéncia ao autocuidado relativo a aparéncia

fisica, que também, por vezes, é negligenciado pelas mées a favor do cuidado as criancas:

Antes de ter minha filha eu sempre ia no saldo, depois que eu tive ela, eu ndo ia
mais. Eu tinha mais o cuidado de ir, de me arrumar mais, depois que eu tive ela, com
0 corre-corre, as prioridades sdo pra ela (Marina).

A negligéncia ao autocuidado com a aparéncia fisica, bem como a negligéncia
com o cuidado & saude sdo pontos de desconforto mées de criangas com a SCZ. Ao considerar
a palavra “cuidar” da nuvem de palavras e ao analisar suas ocorréncias dentro das falas das

mulheres, foram destacadas:

Eu fazia minha unha e ndo fago mais [...] cuidava do meu cabelo, hoje néo cuido [...]
a gente para de cuidar (da alimentagdo) pra cuidar da alimentacdo do filho [...] em
termo de exame saude, eu dou mais preferéncia a “ele” do que a mim, embora eu
precise cuidar de mim, mas tem coisas que a gente deixa de fazer para cuidar “dele”
(Andrelina).
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Vaidade acaba. Como ndo sai muito, ndo se cuida tanto. Fazia academia, fazia com
mais frequéncia as unhas, cabelo e hoje faco, mas ndo é tanto [...] quando ela (a
filha) ndo esta acordada pela manhd, da pra dar uma caminhadinha [...] tenho
problema sério no joelho, até pra cuidar dela esta sendo dificil, ai eu priorizo mais a
saude dela, ir para os médicos para ela e, quando sobra um tempo, estou tentando
pra ver se dou um jeito pra minha (sadde) (Maria).

Me cuido pouco [...] ndo sou mais a mesma pessoa, ndo. Sinto nem animo de me
arrumar para nada [...] me entreguei mesmo. Pra mim té tudo horrivel [...] procurava
mais ir no médico, fazer exame, me cuidar, hoje em dia me joguei mesmo, nédo vou
mais para lugar nenhum, até para eu ir no posto (de salde) da trabalho (Jalia).

[...] ja ndo era tdo bom e piorou, ndo era tdo bom a questdo de cuidar de satde [...] e
agora com uma filha assim acho que piorou 100% (Paula).

As mées abdicam do cuidar de si, deixando de realizar cuidados com o seu corpo
e até mesmo cuidados destinados a condi¢Bes agudas de adoecimento em curso, como relata
Maria sobre seu joelho. Tais limitacGes restringem sua capacidade motora e diminuem sua
autoestima, resultando em restri¢des das atitudes cuidativas as criangas.

Em contrapartida, outras participantes relataram a preocupacdo em cuidar de si,
em estar bem fisicamente e psicologicamente, buscando meios para concretizarem isso.
Entretanto, elas relacionam o bem estar préprio como fator influenciador do cuidado que
prestam a crianca com a SCZ, ou seja, a assisténcia que as criangas com a sindrome recebem
de suas médes depende do bem estar e da boa saude delas, se elas ndo estiverem bem, ndo
conseguirdo cuidar bem da crianca. Trata-se de um autocuidado que ndo vem da priorizacdo

prépria, mas da priorizacao do filho, como evidenciam as falas:

[...] a gente ndo pode s6 viver em funcéo da crianca e deixar de viver, eu mesma
abdiquei minha vida totalmente para viver a dele, entdo eu tenho que me cuidar,
cuidar de mim para eu ter o meu psicol6gico, o meu estado bem, porque se eu nao
tiver, se eu ndo me sentir bem, eu ndo vou estar apta para cuidar dele. Eu tenho que
cuidar de mim para eu ficar bem, para cuidar dele. Ele s tem eu, entfo eu decidi
colocar isso na minha vida, porque eu também ndo estava me sentindo bem [...] eu
estava a ponto de pegar até uma depressdo (Elisa).

[...] me cuido bem mais do que antes do meu filho [...] eu acho que pra ele estar
bem, eu tenho que estar bem também [...] me arrumo e saio com ele, entdo para eu
sentir aquele sorriso dele feliz, eu também tenho que estar feliz (Marise).

Se eu ndo tiver com a salde em dia, ai vai t4& complicado para cuidar dela, entdo
sempre procuro estar com a salde em dia [...] fazer exames de rotina, da parte
ginecolégica, procuro sempre estar em dia [...] com a minha salde eu ndao me
descuidei (Juliete).

Outra situacdo que foi identificada nos relatos € a questdo dos abandonos das
pessoas mais proximas, principalmente por conta de preconceitos e estigmas. Uma boa rede

de apoio favorece que as mées das criangas com a sindrome enfrentem as adversidades com
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menos risco de desenvolverem algum sofrimento de ordem psicoemocional. Entretanto, nota-
se que elas sdo solitariamente responsaveis pelos cuidados aos filhos, porque foram
abandonadas ou esquecidas por familiares, amigos e, principalmente, pelos companheiros,

como ressaltam as falas:

Ele (o ex-companheiro) se nega a dar pensdo, a me ajudar em qualquer coisa [...] foi
embora de casa, entdo tipo rejeitou a familia [...] perdemos amigos, familia,
perdemaos tanta coisa, as pessoas simplesmente se afastaram, passaram a ter medo de
chegar perto [...] eu me sinto s6, estou sozinha (Paula).

O pai deles que me deixou, me deixou na casa, me deixou com a méo na frente e
outra atras (Juliete).

Convivia com a familia e parei bastante, com amigos [...] (Marise).

Portanto, por meio da andlise léxica da nuvem de palavras e dos relatos das
participantes, infere-se que as questdes levantadas a partir dos dados podem tornar as maes de
criancas com a SCZ mais vulneraveis a distarbios psiquicos, como a depressdo e a ansiedade.
Tendo em vista que tais distarbios sdo multicausais e que os relatos tiveram enfoque somente
nas mudancas de rotina e nos prejuizos no autocuidado, para melhor entendimento dessa
inferéncia associou-se, entdo, os resultados obtidos da aplicagdo do Inventéario de Depressdo
de Beck (BDI), ou escala de depressao, e do Inventario de Ansiedade Traco-Estado (IDATE),
ou escalas de ansiedade. Assim, o grafico 1 representa a porcentagem de médes e 0s

respectivos os escores do BDI.
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Gréfico 1. Porcentagem de mées de criangas com a SCZ de acordo com os escores do Inventario de Depressdo
de Beck. Feira de Santana, BA, 2020.
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Desta forma, os resultados foram: seis participantes (50%) das mé&es obtiveram
escores abaixo de 15; duas participantes (16.7%) obtiveram escores entre 15 e 20; e quatro
participantes (33,3%) obtiveram escores acima de 20. Portanto, se levarmos em consideracao
que duas mulheres podem ter algum grau de disforia e que quatro mulheres podem realmente
ter a depressdo, seis mées (50%) podem ter ou ndo depressdo, um nimero notadamente
elevado em um universo de doze mées de criancas com a SCZ.

Para mensuracdo dos niveis de ansiedade entre as participantes foram utilizadas as
escalas do IDATE estado e trago e, portanto, dois graficos foram gerados a partir dos dados
obtidos da aplicacdo de cada uma delas, trazendo a porcentagem de maes em cada nivel. O
grafico 2 se refere aos resultados encontrados a partir da aplicacdo da escala do IDATE-

estado.
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Gréfico 2. Porcentagem de mdes de criangas com a SCZ de acordo com os escores do IDATE-estado. Feira de
Santana, BA, 2020.

Desta forma, com a aplicacdo do IDATE-estado foi obtido o seguinte resultado:
quatro participantes (33,3%) apresentaram baixo nivel de estado de ansiedade; seis
participantes (50%) apresentaram nivel médio de estado de ansiedade; e duas participantes
(16.7%) apresentaram nivel alto de estado de ansiedade. Sendo assim, pode-se considerar que,
das dozes participantes do estudo, oito delas possuem o estado de ansiedade entre moderado a

elevado, ou seja, 66,7% dessas mulheres reagem com ansiedade moderada ou elevada, de
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forma transitdria, quando enfrentam alguma situacdo hostil que se apresenta em determinado
momento.

Ja o grafico 3 se refere aos resultados encontrados a partir da aplicacdo da escala
do IDATE-traco, trazendo as porcentagens de mées de criangas com a SCZ em cada nivel de

traco de ansiedade.
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Gréfico 3. Porcentagem de mées de criangas com a SCZ de acordo com os escores do IDATE-trago. Feira de
Santana, BA, 2020.

Portanto, a partir da aplicagdo do IDATE-trago foi obtido o seguinte resultado:
seis participantes (50%) apresentaram nivel baixo de traco de ansiedade; cinco participantes
(41.7%) apresentaram nivel médio de traco de ansiedade; e uma (8.3%) apresentou nivel alto
de traco de ansiedade. Tendo em conta que o traco de ansiedade esta relacionado a tendéncia
das mées lidarem com niveis baixos a altos de ansiedade ao longo da vida, considera-se que,
das doze mées, metade tende a ter o traco de ansiedade de moderado a elevado. Em vista
disso, percebe-se que aquelas mulheres que apresentaram um maior traco de ansiedade tém
uma maior propensdo de ter um maior estado de ansiedade também.

Assim, com base na triangulacdo dos resultados obtidos através dos relatos e das
trés escalas, conclui-se que as maes das criancas com a SCZ estdo de fato vivendo

solitariamente em rotinas extenuantes e em diferentes padrdes de vulnerabilidade de
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desenvolverem depressdo e ansiedade devido o cotidiano de cuidados continuos e &rduos

dedicado exclusivamente a seus filhos.

DISCUSSAO

A frequéncia de mulheres em sofrimento psiquico ou com vulnerabilidade para
desenvolvé-lo, nesse estudo, aponta 0 quanto € relevante voltar as atencdes para as
circunstancias que afetam direta ou indiretamente a vida e bem-estar das mées das criangas
com a SCZ. Assim, as mudancas drasticas nas rotinas, as imposi¢es dos pap€is sociais, as
negligéncias e os abandonos, que confuiram das falas das participantes, se configuram fatores
capazes de influenciarem negativamente a saude psicoemocional delas, ocasionando, por
exemplo, a ansiedade e a depresséo.

Corroborando os resultados deste estudo, pesquisas trazem como achado que a
SCZ acarreta transformacfes consideraveis nas questdes profissionais e pessoais das maes
cuidadoras que, na grande maioria dos casos, precisam romper o vinculo empregaticio e
deixar de lado o autocuidado, como cuidar da aparéncia, da saide mental e fisica, para que,
desta forma, tenham mais tempo disponivel para dedicar seu cuidado a crianca,
principalmente que, no curso da sindrome, a crianca requer bastante atencdo, o que deixa a
mée em constante estado de tensdo. Assim, ratificando, essa mescla de situacdes pode
possibilitar o sofrimento psiquico e adoecimento mental (EICKMANN et al, 2016, FELIX;
FARIAS, 2018, BULHOES et al, 2020).

No presente estudo as participantes destacaram a intensa mudanca de rotina a
partir do nascimento da crianca com a sindrome, tendo em vista que as maes enfrentam a todo
momento novas, dificeis e desconhecidas situacBes provenientes dos conflitos pessoais e
sociais e, em meio a isso, precisam aprender a proceder com os cuidados intensivos a crianga
de forma satisfatoria.

Entretanto, por vezes, o sofrimento materno é omitido pelas pessoas, pois, de
qualquer forma, o foco de atengdo é maior para a crianca, seja ele um foco de atencéo
positivo, que surge como solidariedade e apoio, ou negativo, que guarda relacdo com a
estigmatizacdo e preconceito. Desta maneira, a mée torna-se esquecida, deixada a parte,
podendo ser esquecida até por ela mesma, por ser negligente com seu autocuidado e se anular,
priorizando somente a crianga com a SCZ. Por esse motivo muitas maes desistem de cuidar de
suas demandas pessoais, como cuidar da aparéncia, da saude, deixam de trabalhar e estudar,

porque seus filhos demandam tempo demais por conta dos cuidados constantes.



75

Isso corrobora com um estudo em que as maes de criangas com a SCZ tém
abdicado da carreira profissional e, consequentemente, da provisdo financeira da familia por
parte dela, especialmente pelo acimulo de atividades diarias (VALE; ALVES; CARVALHO,
2020).

Porém, mesmo sendo poucas, ainda existem aquelas mades que mantém a
motivacdo de autocuidar-se, cuidando da aparéncia e da saude fisica e mental, como por
exemplo, realizando exames de rotina, alimentando-se bem, praticando exercicios fisicos,
prezando por momentos de lazer e descanso, cuidando da beleza exterior, entre outros. Apesar
disso, é interessante ressaltar que as maes das criangas com SCZ se reportam aos seus filhos
com frequéncia quando falam sobre autocuidado, isto é, elas podem até valorizar e exercer o
autocuidado, mas fazem isso ndo porgque pensam em si prioritariamente, mas porque pensam
primeiro no bem estar do filho com a sindrome, como se mée e filho formassem uma diade
indissociavel, reforcando a ideia de que as criancas precisam de maes saudaveis, fortes e que
consigam cuidar bem, como se mulheres adoecidas tivessem maior possibilidade de falharem
no papel da boa mae e serem julgadas pelas outras pessoas por isso (VALE et al, 2020).

O autocuidado torna-se, entdo, uma obrigacdo da boa mée, se ela ndo estiver bem,
a crianga com a sindrome corre o risco de ndo ficar bem também, tendo em vista que essa
obrigacdo gera uma espécie de autocobranca que pode ocasionar estados de tensdo e,
consequentemente, sofrimentos psiquicos também (BADINTER, 1985).

Certamente, essa priorizacdo da crianca com a SCZ é explicada pelo fato do
autocuidado materno ser uma pratica que € pessoal e social a0 mesmo tempo, em que ocupar-
se e preocupar-se com si préprio é algo significativo, em que o cuidado de si ndo é uma
atividade solitaria, mas uma auténtica pratica social. A expressdo “cuidado de si mesmo” tem
relacdo com um entendimento multifacetado e rico, que era utilizado pelos gregos para definir
atitudes relacionadas ao cuidado de si mesmo, o que eles chamavam de epiméleiaheautod, que
estaria relacionada também ao exercicio da politica,ou seja, ao modo de lidar com as
situacOes, de estar no mundo, de praticar acdes e de se relacionar com o outro. Assim, o fato
das mées das criangas com a SCZ cuidarem-se de si para os filhos se refere a ideia da
epiméleiaheautol, em que acles e atitudes de autocuidado sdo para consigo, para com 0S
outros e para com 0 mundo (FOUCAULT, 2014).

Desta maneira, pode-se considerar que o processo de cuidado das criangas com a
SCZ ¢é rodeado desta e de outras situacdes complexas, em que as mées sdo postergadas no
itinerario terapéutico, onde o cuidado é voltado a crianga, mesmo sendo as maes as principais

responsaveis por esse itinerario. Ainda que o cuidado a crianga com a sindrome seja
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compartilhado com outras pessoas, nota-se que a mae é a protagonista e coordenadora do
cuidado familiar, atribuindo as funcGes de cada familiar/amigo (VALE et al, 2020), o que
reafirma a condicdo da mae/mulher cuidadora como papel socialmente e culturalmente
imposto. Infere-se entdo que as mées apropriam-se dessa atribui¢cdo quase que solitariamente
ou até mesmo sozinhas, principalmente quando elas sdo abandonadas, seja pelo companheiro,
pela familia e/ou pelos amigos (BULHOES et al, 2020).

Abandono, rejeicao, preconceito, discriminacdo, estigma, julgamentos, tudo isso
também é sofrido pelas mées das criangas com a SCZ. Desta forma, entende-se que esses
fatores também afetam negativamente a salde psicoemocional dessas mulheres, tendo em
vista que sdo fontes de tensdo, estresse, angustia, medo, preocupacdo, entre outros
sentimentos deletérios (GUERRA et al, 2015). Assim, nota-se que aquelas que sdo mais
expostas a situagfes que causam esses sentimentos e as que sdo mais negligenciadas estdo
mais vulneraveis a terem a qualidade de vida prejudicada e a desenvolverem variados sinais e
sintomas caracteristicos de ansiedade ou de depressao.

Isso corrobora com estudos realizados com maées de criancas com outras
condigdes, como a Sindrome de Down, Sindrome de Williams e o Transtorno do Espectro
Autista, sendo que as rotinas extenuantes e as incertezas sobre o futuro e o prognostico da
crianca proporcionam que essas maes  apresentem sofrimentos psicoemocionais e,
consequentemente, prejuizos a qualidade de vida (MARTIN et al, 2016, ALVES; HORA,
2017, CARVALHO, 2017).

Segundo estudos, mées de criangas com SCZ apresentam consideravel diminuigéo
da qualidade de vida quando comparadas a maes de criangas sem a sindrome, tendo em vista
gue apds o nascimento da crianca percebe-se uma piora da qualidade de vida e um aumento
dos casos de ansiedade e depressdo entre essas mdes, demonstrando que a sindrome nao
ocasiona somente deformidades fisicas e atrasos de desenvolvimento mental as criancas,
como também prejuizos de ambito social (OLIVEIRA et al, 2016, OLIVEIRA et al, 2017).

Considerando isso, é relevante destacar que a concepg¢do de determinantes sociais
de saude relacionada a vulnerabilidade em salde busca contestar o padrdo apenas bioldgico
para a caracterizacdo do processo saude-doenca. Esse sentido favorece uma compreensao
mais ampliada acerca das variadas condic¢des sociais que surgem no dia a dia das pessoas e
que podem contribuir para a protecdo ou declinio dos estados de saude (CARMO,;
GUIZARDI, 2018).

Sendo assim, considera-se que, apesar dos adoecimentos mentais (a ansiedade e a

depressdo nesse caso) serem influenciados pela predisposicdo psicobiolégica do individuo, as
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questdes sociais tém carga como fator para o desenvolvimento destes (DARABAS, 2016).
Até aqui foram destacadas as questdes sobre as mudancas da rotina das mées das criancas
com a SCZ, as “autonegligéncias” e abandonos como fatores, mas ¢ imprescindivel também
colocar em pauta a baixa renda, pois essas mulheres enfrentam dificuldades financeiras por
ndo terem renda fixa propria, pelos altos custeios do seguimento do tratamento da criangca com
a sindrome e, quando é o caso de receberem, pela insuficiéncia dos beneficios do governo
para arcar com todos 0s gastos, 0 que prejudica também o acesso a servicos e bens.

Desta maneira, € importante pensar na concepc¢do de vulnerabilidade atrelada a
multideterminacdo de sua origem ndo estritamente ligada as fragilidades de vinculos afetivo-
relacionais, como também a auséncia ou precariedade no acesso a renda, escolaridade e nas
desigualdades de acesso a bens e servicos publicos. Portanto, deve-se reconhecer o
predominio das circunstancias sociais sem desconsiderar as dimensfes individuais
requisitadas para a existéncia das situacOes vulnerabilizantes e que o suporte social favorece a
reducdo de eventos desagradaveis (MURPHY, 1982, CARMO; GUIZARDI, 2018).

Outro fator que contribui para a diminuicdo da renda das maes das criancas com a
SCZ é o rompimento dos vinculos empregaticios. Todas mées que relataram exercer algum
trabalho remunerado antes do nascimento de seus filhos, hoje ndo exercem mais, exceto uma
mée que trabalha como autbnoma mesmo ap6s 0 nascimento da crianca com a sindrome, mas
que diminuiu muito sua frequéncia no trabalho, o que acaba comprometendo também sua
renda. A dificuldade financeira também ocorre pelo aumento dos gastos e custos com compra
de fraldas, alimentos, produtos de higiene, medicamentos e custo do transporte para percorrer
0 itinerério terapéutico. Assim, as maes ndo conseguem tempo para desempenhar o papel de
mée cuidadora da crianca com a SCZ e manter o exercicio de um trabalho remunerado, por
conta da carga de cuidados demandados pelos filhos. Além de comprometer a questdo
financeira, a evasdo do mercado de trabalho compromete também a socializacdo das maes,
que tornam-se mais reclusas em suas casas, sem comunicacdo e sem interacdo com outras
pessoas.

Tais questdes corroboram com um estudo que afirma que, devido as variadas
necessidades de atencdo a crianga com a SCZ, as mées precisam dedicar muito tempo a elas,
visando o desenvolvimento satisfatorio da crianca, e para participar dos cuidados e
acompanhar os tratamentos, as mulheres se distanciam do mercado de trabalho, abrindo méo
dos seus empregos e passando a vivenciar situacbes complicadas, com sérias dificuldades
financeiras e falta de recursos, em especial, porque elas séo a for¢ca mantenedora da familia
em muitos casos (SILVA, 2017).
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Assim, aquelas mulheres que expressam o desejo de voltar ao mercado de
trabalho ndo buscam apenas a independéncia financeira, mas também a composicéo de renda
para sobrevivéncia familia e apoio econémico para 0 sucesso do tratamento da criangca com a
sindrome (SILVA, 2017).

Fora a evasdo do mercado de trabalho, algumas maes relataram que tambeém
precisaram abandonar os estudos, o0 que, da mesma forma, compromete a socializacao delas,
levando em conta também que isso gera ainda mais incertezas de um futuro melhor, tendo em
vista que escolaridades maiores funcionam como fator de protecdo social importante contra
declinios da saude mental (BARRETO; FERMOSELI, 2017, LIMA et al, 2017,
WECHSLER,; REIS; BARRETO, 2017).

Outra questdo importante é o fato de que todas participantes do estudo referiram
ser negras (pretas ou pardas). E interessante salientar que a populagio da Bahia é composta
em sua maioria por individuos autodeclarados negros, o que pode explicar essa ocorréncia.
Entretanto, cabe ressaltar também que a desigualdade social € maior entre mulheres, negros e
pessoas menos escolarizadas e que, além disso, a desigualdade por ragca/cor vem aumentando
no Brasil com o passar dos ultimos anos (BRASIL, 2017b).

Levando em consideracdo que a desigualdade social acarreta em maior
vulnerabilidade em salde, o fato de os individuos do estudo serem mulheres, negras e, em
parte, pouco escolarizadas, também configuram em fatores relevantes que ampliam a
vulnerabilidade de desenvolverem sinais e sintomas referentes a ansiedade ou a depresséo.

Achados de um estudo trazem que determinantes sociais, a exemplo do baixo
nivel de escolaridade, baixa renda familiar, morar sozinho, ou no caso das maes, morar s
com o filho com a SCZ, entre outros, sdo condi¢Bes que afetam diretamente a salde mental
das pessoas, mas quase nunca sdo discutidos em estudos que tém como objetivo identificar a
ocorréncia de transtornos mentais. Entretanto, tais condi¢des sdo fundamentais no
acometimento da ansiedade e da depressdo e merecem olhares sensiveis para suas causas e
consequéncias (BARRETO et al, 2019).

Em suma, considera-se que as mées das criangas com a SCZ estdo expostas a
diversos fatores de vulnerabilidade para desenvolvimento de quadros caracteristicos de
depressdo e de ansiedade, considerando que algumas delas ja apresentam sinais e sintomas

que podem indicar tais disturbios, o que as deixa ainda mais vulneraveis.

CONSIDERACOES FINAIS



79

Apesar das limitagdes relativas a quantidade de participantes, concluiu-se que esse
estudo possibilitou revelar que as mdes das criangas com SCZ encontram-se em
vulnerabilidade de desenvolver depressdo e ansiedade; 0 que pode afetar negativamente toda
uma familia e a crianga com a sindrome.

Tendo em vista que a assisténcia a essas mulheres é escassa, é necesséria a
sensibilizacdo para que exista a integracdo dessas maes na rede de atencdo a saude. Os
resultados demonstram uma real necessidade de acolhimento nas redes de atencdo a saude e
para a necessidade de criagdo de estratégias de assisténcia a elas, dando suporte para que as
mées consigam enfrentar e superar as situacfes complexas da assisténcia aos seus filhos,
evitando futuros agravos e adoecimentos fisicos e mentais.

Desta maneira, cabe aos gestores: prover atendimento multiprofissional
direcionado ao processo saude-doenca das maes e disponivel no mesmo ambiente (espaco
fisico) destinado as terapias da criangas, de modo a evitar dois itinerarios terapéuticos
paralelos; incluir as familias de criancas com SCZ como prioritarias para visitas domiciliares;
promover cursos de profissionalizacdo ou qualificacdo para reinsercdo da mulher no mercado
de trabalho; e viabilizar a adequacdo da carga horéria de trabalho do companheiro, para que
ele consiga participar dos cuidados a crianca também, com a finalidade de atenuar a
sobrecarga das mulheres.

E aos profissionais de salde e assisténcia cabe: apoiar a construcdo de um projeto
de vida que inclua os objetivos pessoais das maes das crian¢as com a sindrome, com prazos
viaveis para realizacdo; reafirmar as maes que os avancos no desenvolvimento da crianga sdo
alcancados a longo prazo; construir grupos de educacdo em saide com familiares e membros
da rede de apoio de cada crianca, a fim de tratar da relevancia do compartilhamento de
tarefas; e sensibilizar, principalmente, os genitores para compartilhamento das tarefas
domeésticas e de cuidado com a crianca.

E de grande relevancia que as equipes multiprofissionais exercam a escuta ativa e
sensivel e que estabelecam vinculos com essas mulheres para que as necessidades e demandas
delas sejam reconhecidas, oportunizando uma atencdo integral e um olhar diferenciado e
direcionado aos reais problemas apresentados e queixados por elas. Se faz importante também
0 vinculo e a aproximacao entre as proprias maes de criangas com a SCZ, seja presencial ou
por meio de grupos virtuais, para que elas estabelecam novos lagos de amizade e amenizem o
isolamento social.

Assim, considera-se que a ferramenta da comunicacdo seja fundamental para

ampliar os cuidados de forma holistica, tanto a comunicagédo diretamente com as maes das
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criangas com a sindrome, quanto a comunicacdo entre os profissionais responsaveis pelos
cuidados.

Além disso, € de suma importancia que as redes de apoio dessas mulheres sejam
fortalecidas por meio de orientagdes e educacdo daquelas pessoas que mantém vinculos
afetivos mais proximos, como o companheiro, os familiares e os amigos, principalmente
sobre a relevancia deles no processo de cuidado da crianca com a SCZ. Redes de apoio bem
estruturadas funcionam como um fator de protecdo contra sofrimento psiquico, que podem
ocasionar distUrbios mentais.

Portanto, as questdes de vulnerabilidade das mées devem alertar gestores sobre a
importancia do desenho de politicas publicas para a garantia de direitos e de protecéo,
reordenando as praticas de prevencdo e de promocéo, para um enfoque mais contextualizado e
atento aos aspectos sociais, trazendo meios e novas ideias para a tomada de decisdes no
campo da Saude Coletiva, com a finalidade de alcancar direta e/ou indiretamente as mées das

criangcas com a SCZ.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

A partir dos achados deste estudo misto, considera-se que as mées de criancas
com a SCZ experenciam diversas situacdes complicadas, conflituosas e tristes, principalmente
pelos estigmas vivenciados, juntamente com intensas e complexas mudangas em suas rotinas
apo6s o nascimento da crianga, que as levam a esquecer de si em funcdo das demandas dos
filhos, além de sentirem as consequéncias das negligéncias de outras pessoas, COmo
familiares, companheiros e amigos. Os resultados evidenciam que isso pode torna-las
vulneraveis a desenvolver sofrimentos psiquicos, como a depressdo e a ansiedade, o que pode
ocasionar danos a mulher, a familia e, consequentemente, a crianga com a SCZ.

Por isso, faz-se relevante a insercdo dessas maes na rede de atencdo a salde, tendo
em vista que atualmente a assisténcia a elas é exigua e, portanto, € de fundamental
importancia a sensibilizacdo das equipes multiprofissionais que estdo a frente do cuidado e na
gestdo, para que o acolhimento e a assisténcia as maes sejam otimizados. 1sso pode acontecer
inicialmente com uma escuta ativa e sensivel, com posterior estabelecimento de vinculos,
objetivando reconhecer as reais demandas e necessidades dessas méaes, favorecendo a atencéo
integral e bem estar a partir da vis&o holistica do cuidado a elas. E necessario que a rede esteja
apta e fortalecida para receber essas mulheres de forma efetiva e que meios sejam oferecidos
aos profissionais para concretizacao da atencao integral.

E importante também que as redes de apoio das mées de criancas com a SCZ
sejam reconhecidas e fortalecidas e que os componentes destas, ou seja, aqueles que mantém
vinculos proximos as maes, sejam orientados pelas equipe multiprofissionais sobre suas
contribuicdes e auxilios as maes que, por menor gue sejam, possuem relevancia.

Outra maneira de favorecer as redes de apoio é estimular e fomentar a relagdo
entre as proprias mées de criancas com a SCZ, por meio da criacdo e manutencdo de grupos,
sejam eles presenciais ou virtuais, de formar a incentivar a troca de experiéncias, de
informacdes relativas ao cuidado a crianca e ao autocuidado, opcBes de lazer, entre outros,
além da criacdo de novos lacos de amizades, o que pode funcionar também como fator de

protecdo contra sofrimento psiquico. Algumas delas ja mantém vinculos de amizades e o
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favorecimento de encontros entre elas seria mais uma forma de inseri-las em um meio social,
evitando a soliddo.

Infere-se entdo que a comunicacao é uma ferramenta que permeia e colabora com
as tentativas para ajudar as mées de criangas com a sindrome a enfrentarem da melhor forma
possivel as dificuldades impostas pela condi¢do da crianca e pelos estigmas sofridos, seja a
comunicacdo entre as equipes multiprofissionais e as maes, entre os profissionais e as redes de
apoio, entre os profissionais dessas equipes, ou entre as méaes e suas redes de apoio. A
comunicacéo leva ao conhecimento justamente pela troca de informacdes entre 0s sujeitos.

Espera-se que este estudo sensibilize as mdaes de criangas com SCZ a buscarem e
reconheceram a importancia do cuidados a saude fisica e mental para elas e que, além disso,
sensibilize profissionais das equipes que atendem mées e criancas para a mudanca de atitudes
de forma positiva, tendo como pilar a integralidade do cuidado. Ressalta-se ainda a relevancia
de novos planejamentos e acOes de gestores, para garantir que profissionais assistenciais
tenham subsidios para dar suporte satisfatorio a essas maes, fortalecendo também a
responsabilizacdo das redes de apoio.

Para que isso ocorra, é imprescindivel que politicas publicas sejam criadas ou
repensadas, com a finalidade de assegurar direitos e prote¢do as maes de criangcas com a SCZ,
para gque elas ndo sigam invisibilizadas e esquecidas nos itinerarios de cuidados a crianca. Os
enfoques dessas politicas devem ser pensados com base nas reais necessidades dessas maes,
levando em consideracdo as questdes sociais que influenciam as problematicas vivenciadas
por elas. Conclui-se que, desta maneira, novos rumos podem ser utilizados na tomada de
decisdes no campo da Saude Coletiva, com a finalidade de alcancar direta e/ou indiretamente
as maes das criancas com a SCZ, viabilizando melhores condi¢Ges de salde e bem estar a

sses grupos.
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APENDICE 1 - Roteiro de entrevista semi-estruturada
| - IDENTIFICACAO:

Nome ficticio:
Idade:

Estado civil:
Escolaridade:
Profissdo:
Ocupacao:
Cor:
Religido:
Mora com quem?
E provedora financeira da familia?
Possui quantos filhos?
Idade da crianca com SCZ:
Tempo de diagndstico:
Recebe algum auxilio do governo? Qual?

Il. QUESTOES NORTEADORAS:

a) O que mudou depois da chegada do (a) seu (sua) filho (a)?

b) Como ¢ o cuidado que vocé dedica a si propria?

c) Existe algo que vocé fazia e deixou de fazer por conta dos cuidados ao (a) seu (sua)
filho (a)? Em caso positivo, 0 qué? Gostaria de voltar a fazer? Por qué?

d) Como é para vocé a experiéncia de ser mulher e cuidadora de uma crianca com a
Sindrome Congénita do Zika Virus?

e) Como vocé é tratada pelas outras pessoas nos lugares que vocé frequenta? O que
acontece de positivo nesse tratamento? E de negativo? Como vocé lida com isso?
Como vocé se sente quando isso acontece? Por qué?

f) Existe alguma informacdo que vocé considera importante de ser dita e que ndo foi
perguntada aqui? Qual?
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APENDICE 2 - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE

\ Universidade Estadual De Feira De Santana - UEFS
Programa De Pds-Graduacdo Em Saude Coletiva - PPGSC

Titulo Do Projeto: Estigma vivenciado por mées de criancas com Sindrome Congénita do Zika
Virus e a vulnerabilidade a depressdo e ansiedade

Vocé est4 sendo convidada a participar de um estudo que tem objetivos de: apreender as vivéncias do estigma
de maes de criangas com a SCZ; descrever as estratégias de enfrentamento do estigma adotadas por mées
de criangas com a SCZ; e identificar sinais de depresséo e ansiedade entre maes de criangas com SCZ.
Este estudo sera desenvolvido por Deisyane Vitoria Alves, aluna do mestrado em Salde Coletiva da UEFS, sob
orientacdo da Prof2. Dr? Evanilda Souza de Santana Carvalho. Poderdo participar as mées cuidadoras de criangas
com a Sindrome Congénita do Zika Virus. Vocé serd convidada a dar entrevista a pesquisadora e a responder
escalas que falam sobre ansiedade e depressdo. Se concordar, suas falas serdo gravadas e vocé poderd ouvir a
gravacdo ao final da entrevista, caso deseje, podera retirar ou acrescentar quaisquer informagdes. Conforme
determina a Resolugdo n° 466/12, do Conselho Nacional de Salde, que trata dos aspectos éticos da pesquisa
envolvendo seres humanos, este estudo requer a participacao voluntaria. Ele ndo oferece riscos fisicos, mas podera
causar-lhe recordagdes negativas, emocOes e sentimentos desagradaveis, constrangimento ao relatar fatos de sua
vida particular, ou sentir que as perguntas da pesquisadora estdo se intrometendo na vida de sua familia. Para evitar
estes riscos, sua conversa com a pesquisadora serd feita em uma sala reservada, sem interrupcfes de pessoas
estranhas e, caso vocé sinta mal estar ou tenha emocdes ruins, poderemos lhe apoiar através da escuta e de
atendimento com psicologo. Vocé podera receber assisténcia integral e imediata, de forma gratuita, pelo tempo que
for necessario, em caso de danos decorrentes da pesquisa. Como beneficios desta pesquisa, vocé pode colaborar
para que os profissionais compreendam 0 que as mées passam com relacdo ao preconceito e as consequéncias
disso, para que esses profissionais possam te ajudar e ajudar outras mulheres que passam por situages
semelhantes. Seu nome ndo sera apresentado e para identificar o que vocé falou na entrevista sera solicitado que
vocé escolha um nome qualquer, que ndo seja o seu. O material de gravacéo sera arquivado pela pesquisadora por
um periodo de cinco anos, nas dependéncias fisicas do médulo 6, no nlcleo de pesquisa Cogitare da Universidade
Estadual de Feira de Santana, e ap0s esse periodo serd destruido (queimado). Sua participacdo necessita de sua
autorizacdo, mas, caso Vocé ndo queira, vocé nao precisa participar da pesquisa e a nao participacdo ndo trard
nenhum prejuizos para 0 cuidado a sua crianca e a vocé, o atendimento nos servicos de satde ndo sera prejudicado,
independentemente de sua decisdo de participar ou ndo da pesquisa. Caso deseje participar, vocé precisa assinar
esse termo em duas vias, uma delas ficard com vocé e a outra com a pesquisadora. VVocé poderad desistir em
qualquer fase da pesquisa, para isso é s6 comunicar sua vontade a pesquisadora, isso ndo trara nenhum prejuizo
para vocé. Neste estudo, nenhuma participante pagara por algo ou receberd qualquer tipo de compensagdo, brinde,
presente, dinheiro ou qualquer outro privilégio para participar da pesquisa. VVocé terd o direito a buscar indenizagdo
caso ocorram danos causados pela pesquisa. A pesquisadora também se compromete em cobrir qualquer despesa
gue essa pesquisa possa causar. Ao final da pesquisa vocé serd convidada para um bate-papo com a pesquisadora e
com outras participantes do estudo para conhecer os resultados encontrados, além disso, uma cOpia da pesquisa
completa serd deixada no estabelecimento de salde e na Secretaria Municipal de Saude para que vocé também
possa ler. Os resultados também serdo publicados no trabalho de conclusdo do mestrado (dissertacao), capitulos de
livros e artigos cientificos. Caso queira entrar em contato com a pesquisadora poderd ligar para o Programa de Pds-
Graduacao em Saude Coletiva pelo telefone (75) 3161-8096 ou (75) 3161-8095, situado no médulo 6 da UEFS, av.
Transnordestina, s/n, bairro Novo Horizonte. Qualquer divida adicional sobre os aspectos éticos dessa pesquisa,
vocé podera entrar em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da UEFS (CEP/UEFS), situado no médulo 1 da
UEFS, em horéario comercial pelo telefone: (75) 3161-8124 ou email: cep@uefs.br. O CEP é uma instituicdo que
defende os interesses dos participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade.

(participante da pesquisa)

Deisyane Vitoria Alves Prof. Dra. Evanilda Souza
(pesquisadora responsavel) de Santana Carvalho
(orientadora)
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ANEXO 1 - Inventério de Depressao de Beck (Escala de Depressao)

Este questionario consiste em 21 grupos de afirmagdes. Depois de ler cuidadosamente cada
grupo, faca um circulo em torno do namero (0, 1, 2 ou 3) diante da afirmacéo, em cada grupo,
que descreve melhor a maneira como vocé tem se sentido nesta semana, incluindo hoje. Se
varias afirmacdes num grupo parecerem se aplicar igualmente bem, faca um circulo em cada
uma. Tome o cuidado de ler todas as afirmacdes, em cada grupo, antes de fazer a sua escolha.

1)

0 N&o me sinto triste.

1. Eu me sinto triste.

2. Estou sempre triste e ndo consigo sair disso.

3 Estou t&o triste ou infeliz que ndo consigo suportar.

2)

0 N&o estou especialmente desanimado quanto ao futuro.

1 Eu me sinto desanimado quanto ao futuro.

2 Acho que nada tenho a esperar.

3 Acho o futuro sem esperanca e tenho a impresséo de que as coisas ndo podem melhorar.

3)

0 N&o me sinto um fracasso.

1 Acho que fracassei mais do que uma pessoa comum.

2 Quando olho para tras, na minha vida, tudo o que posso ver € um monte de fracassos.
3 Acho que, como pessoa, sou um completo fracasso.

4)

0 Tenho tanto prazer em tudo como antes.

1 N&o sinto mais prazer nas coisas como antes.
2 Ndo encontro um prazer real em mais nada.
3 Estou insatisfeito ou aborrecido com tudo.

5)

0 N&o me sinto especialmente culpado.

1 Eu me sinto culpado as vezes.

2 Eu me sinto culpado na maior parte do tempo.
3 Eu me sinto sempre culpado.

6)

0 N&o acho que esteja sendo punido.
1 Acho que posso ser punido.

2 Creio que vou ser punido.

3 Acho que estou sendo punido.

7)

0 N&o me sinto decepcionado comigo mesmo.
1 Estou decepcionado comigo mesmo.

2 Estou enojado de mim.

3 Eu me odeio.
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8)

0 N&o me sinto de qualquer modo pior que 0s outros.

1 Sou critico em relagdo a mim devido a minhas fraquezas ou meus erros.
2 Eu me culpo sempre por minhas falhas.

3 Eu me culpo por tudo de mal que acontece.

9)

0 Néo tenho quaisquer ideias de me matar.

1 Tenho ideias de me matar, mas ndo as executaria.
2 Gostaria de me matar.

3 Eu me mataria se tivesse oportunidade.

10)

0 Né&o choro mais que o habitual.

1 Choro mais agora do que costumava.

2 Agora, choro o tempo todo.

3 Costumava ser capaz de chorar, mas agora ndo consigo mesmo que o queira.

11)

0 N&o sou mais irritado agora do que ja fui.

1 Fico molestado ou irritado mais facilmente do que costumava.

2 Atualmente me sinto irritado o tempo todo.

3 Absolutamente ndo me irrito com as coisas que costumavam irritar-me.

12)

0 N&o perdi o0 interesse nas outras pessoas.

1 Interesso-me menos do que costumava pelas outras pessoas.
2 Perdi a maior parte do meu interesse nas outras pessoas.

3 Perdi todo 0 meu interesse nas outras pessoas.

13)

0 Tomo decisbes mais ou menos tdo bem como em outra época.
1 Adio minhas decisdes mais do que costumava.

2 Tenho maior dificuldade em tomar decisdes do que antes.

3 Né&o consigo mais tomar decisoes.

14)

0 N&o sinto que minha aparéncia seja pior do que costumava ser.

1 Preocupo-me por estar parecendo velho ou sem atrativos.

2 Sinto que ha mudancas permanentes em minha aparéncia que me fazem parecer sem
atrativos.

3 Considero-me feio.

15)

0 Posso trabalhar mais ou menos tdo bem quanto antes.

1 Preciso de um esforgo extra para comecar qualquer coisa.
2 Tenho de me esforcar muito ate fazer qualquer coisa.

3 Néo consigo fazer nenhum trabalho.

16)
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0 Durmo t&o bem quanto de hébito.

1 Nao durmo tdo bem guanto costumava.

2 Acordo uma ou duas horas mais cedo do que de habito e tenho dificuldade para voltar a
dormir.

3 Acordo Vvérias horas mais cedo do que costumava e tenho dificuldade para voltar a dormir.

17)

0 N&o fico mais cansado que de habito.

1 Fico cansado com mais facilidade do que costumava.
2 Sinto-me cansado ao fazer quase qualquer coisa.

3 Estou cansado demais para fazer qualquer coisa.

18)

0 Meu apetite ndo esta pior do que de habito.

1 Meu apetite ndo é tdo bom quanto costumava ser.
2 Meu apetite esta muito pior agora.

3 Né&o tenho mais nenhum apetite.

19)

0 N&o perdi muito peso, se € que perdi algum ultimamente.
1 Perdi mais de 2,5 Kg.

2 Perdi mais de 5,0 Kg.

3 Perdi mais de 7,5 Kg.

Estou deliberadamente tentando perder peso, comendo menos: SIM () NAO ()

20)

0 N&o me preocupo mais que o de habito com minha salde.

1 Preocupo-me com problemas fisicos como dores e aflicGes ou perturbacdes no estbmago ou
prisdo de ventre.

2 Estou muito preocupado com problemas fisicos e é dificil pensar em outra coisa que ndo
iSS0.

3 Estou tdo preocupado com meus problemas fisicos que ndo consigo pensar em outra coisa.

21)

0 Néo tenho observado qualquer mudanca recente em meu interesse sexual.
1 Estou menos interessado por sexo que costumava.

2 Estou bem menos interessado em sexo atualmente.

3 Perdi completamente o interesse por sexo

TOTAL:
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ANEXO 2 - Inventério de Ansiedade Traco-Estado (IDATE) - A-estado

Leia atentamente cada pergunta e faga um circulo ao redor dos nimeros a direita na melhor

afirmacdo que indique o que vocé sente no momento. Ndo gaste tempo pensando nas

afirmacdes apenas indique o0 que vocé sente agora.

Avaliagao

1. Absolutamente

x 2. Um pouco
nao

3. Bastante

4. Muitissimo

Sinto-me calma

Sinto-me segura

Estou tensa

Estou arrependida

Sinto-me a vontade

Sinto-me perturbada

Estou preocupada com possiveis infortinios

Sinto-me descansada

©| O Nl @ g & W M=

Sinto-me ansiosa

[EEN
©

Sinto-me “em casa”

[EEY
[EEN

. Sinto-me confiante

[EEN
N

. Sinto-me nervosa

[HEN
w

Estou agitada

[EEN
=

Sinto-me uma pilha de nervos

[EEN
o

Estou descontraida

[EEN
©

Sinto-me satisfeita

[EN
\‘

. Estou preocupada

[EEN
®©

Sinto-me super excitada e confusa

[EEN
©

Sinto-me alegre

)
©

Sinto-me bem

IR I I I I I S I

N N N N NN NN N NN N NN DN DN DN DN NN
e I 0 I . N R (= o S B~ B L I S I T

W W Wl W W W W W W W W W W W W W w w w w
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ANEXO 3 - Inventério de Ansiedade Traco-Estado (IDATE) - A-traco

Leia atentamente cada pergunta e faga um circulo ao redor dos nimeros a direita na melhor

afirmacdo que indique o que vocé sente no momento. Ndo gaste tempo pensando nas

afirmacdes apenas indique o0 que vocé sente agora.

Avaliacéo
L Absc;lg;amente 2. Um pouco 3. Bastante 4. Muitissimo
1. Sinto-me bem 1 2 3 4
2. Canso-me facilmente 1 2 3 4
3. Tenho vontade de chorar 1 2 3 4
4. Gostaria de poder ser tdo feliz quanto os outros . ) 3 A
parecem ser
5. Perco oportunidades porque ndo consigo tomar L 5 3 A
decisbes rapidamente
6. Sinto-me descansada 1 2 3 4
7. Sinto-me calma, ponderada e senhora de mim mesma 1 2 3 4
8. Sinto que as dificuldades estdo se acumulando de tal . ) 3 A
forma que ndo as consigo resolver
9. Preocupo-me demais com coisas sem importancia 1 2 3 4
10. Sou feliz 1 2 3 4
11. Deixo-me afetar muito pelas coisas 1 2 3 4
12. Na&o tenho muita confianga em mim mesma 1 2 3 4
13. Sinto-me segura 1 2 3 4
14. Evito ter que enfrentar crises ou problemas 1 2 3 4
15. Sinto-me deprimida 1 2 3 4
16. Estou satisfeita 1 2 3 4
17. As vezes ideias sem importancia me entram na cabeca L ) 3 A
e ficam-me preocupando
18. Levo os desapontamentos tdo a serio que ndo consigo L 5 3 A
tira-los da cabeca
19. Sou uma pessoa estavel 1 2 3 4
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20. Fico tensa e perturbada quando penso em meus

problemas
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ANEXO 4 - Declaragao de pesquisador colaborador do psicélogo

i

UNIVERSIDADE ESTADUAL DE FEIRA DE SANTANA
AUTORIZADA PELO DECRETO FEDERAL N° 77.496 DE 27-4-1976
Reconhecida pela Portaria Ministerial n° 874/86 de 19.12.86
DEPARTAMENTO DE SAUDE

Feira de Santana, 05 de novembro de 2019.
DECLARACAO DE PESQUISADOR COLABORADOR

Eu, Itamar de Almeida Carneiro, psicologo (CRP 03 12001), discente do Programa de Pos-
Graduagdo em Saude Coletiva da Universidade Estadual de Feira de Santana, matricula
18125022, venho através deste documento, declarar que sou pesquisador colaborador da
pesquisa “ESTIGMA VIVENCIADO POR MAES DE CRIANCAS COM SINDROME
CONGENITA DO ZIKA VIRUS E A VULNERABILIDADE A DEPRESSAO E
ANSIEDADE” da mestranda Deisyane Vitoria Alves, matricula 091210060, e que conhego e
cumprirei a Resolugdo do Conselho Nacional de Saude 466/12, que aprova as diretrizes e
normas regulamentadoras de pesquisa envolvendo seres humanos em todas as fases deste
estudo. Além disso, devido a danos decorrentes do referido estudo, comprometo-me em
prestar apoio psicologico as participantes da pesquisa que necessitarem do mesmo.

Atenciosamente,

(Gt

Itamar de Almeida Carneiro

(Pesquisador Colaborador)
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ANEXO 5 — Parecer consubstanciado do Comité de Etica em Pesquisa autorizando a
realizacédo da pesquisa

UNIVERSIDADE ESTADUAL DE ™ PlabaForma
; FEIRA DE SANTANA - UEFS
PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: ESTIGMA VIVENCIADO POR MAES DE CRIAMCAS COM SINDROME COMGENITA
DO ZIKA VIRUS E A VULNERABILIDADE A DEPRESSAD E ANSIEDADE
Pesquisador: Deisyane Vitona Alves
Area Temdatica:
Verséo: 2
CAAE: 22T750710.3.0000.0053

instituigio Proponente: Universidade Estadual de Feira de Santana
Patrocinador Principal: Financiamento Propric

DADOS DO PARECER
Himero do Parecer: 3.740.211

Apresentacio do Projeto:
Ag informactes elencadas nos campos “Apresentacio do Frojeto”, “Objetivo da Pesquisa® & “Avaliscac dos
Riscos e Baneficiog” foram retiradas do arguivo Informactes Basices da Pesquisa”

“Trata-se de uma pesquisa de cardter descritivo, exploratdrio & transversal, com abordagem
qualiquantitativa, que tem como objeto a vuinerabibdads &4 depressBo e & ansiedade de mass de criangas
com a SCZ gue vivenciam estigma, partindo do pressuposio de que as mulheres maes de criangas com a
SCZ vivenciam estigma e apresentam sinais de depressio & ansiedade, tendo em visia que mies de
criangas com deficiéncias sofrem estigma de cortesia @ que o estigma & fator que pode desencadear
agravos 4 sadde mental. Desta forma, o problema de pesquisa estd estruturado em tome da seguinte
questdo: Em que medida ss mies de criangas com SCZ gue vivenciam e enfrentam o estigma estdo
vulneravels & depressfo e ansiedade? Este estudo terd como campo de pesguisa o municipio de Feira de
Santana e como recore & rede de atengdo & sedde das crisnges com & SCZ2 do respective municipio, mais
especificaments o Centro de Endemias & a APAE [Associacho de Pais e Amigos dos Excepcionais).

Az participantes do estudo serdo mulheras que cuidam de seus filhos e filhas, que, por sua vez, apresentam
a 5CZ. Como o presente estudo possui abordagem gualitative também, & indicado gue o nimero de
participantes seja definido por saturagio tedrico-empirica, isto &, guando os dados

Endareco: Awerida Transnomdestina, s - Hows Homeomle, UEFS

Bailrro:  Mddulo |, MA 1T CEP: 24031460
UF: B Municiplo:  FEIRA DE SANTAMA
Telafone:  (75)3151-8124 E-mall: cepifueisbr

Figina 31 da B
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Canliniscis: 8 Paneca 3 740211

coletados se iomarem repetitvos e quando se esgotarem s chances de novas discussdes a partir dos
rmesmos, com a finalidade de alcangar o objetivo de mansira aprofundada. Entretanto. inicialments, serd
estipulado que todas mulheres participem o estudo (cerca de 25) Serfo explorsdas duss téenices de colata
de dados: a entrevista semlesiruturada, para coletar dados qualitatives, e a aplicagBo das escalas de
depressBo e ansledade, que sero usadas na coleta de dados quantitativos. Apds a coleta, os dados das
entrevistas serfo organizados & analisados, para que possam proporclonar respostas & investigacio. Para
Izg0, sard utilizada & tAcnica de andlzse de conteddo segundo proposig8o de Bardin. Alnda para & anélise
das dados da entrevista, serd utilizado o software Qualitative Solutions Reseanch Nvivo 2.0 (ORS Nebva 2.0)
E. para andkse dos matenals obtides por melo da aplicagdo das escalas, serd usando anélise descritiva
simples & eatatistica com apoke do software Statistical Package for the Soclal Sclences (SPSS).

Este estudo obedecerd s normas & diretnzes da Resolugdo n*466 de dezembro de 2012, do Consalho
Macional de Sadde. Critdno de Incusio: Ter peto menos urn (a) filho (&) com a SCZ, participar dos culdados
a esta crianca & reskdir no municiplo e Feira de Santana ou reglao Criténo de Exclusac: O fato dessas
rulheres nAo se sentirem apias emoconalmente’psicologicarments a participarem da pesquisa.” Nao haverd
uso de fontes secundérias de dados (prontudrios, dados demograficos, eic).

Objetive da Pesquisa:

“Objetivo Primanos:

1) Apreender as vivénclas do estgma de mSes de criancas com a 5C2 2) descraver as estratégias de
enfrentarmento do estigma adotado por maes de criangas corm a SCZ; e 3) ikentificar sinals de depressao e
anssedads que tomam a3 mies de criangas com & SCZ vulnerdvels ® (informacdes bésicas)

Avaliagio dos Riscos & Beneficios:
“Rizcos A participante poderd se consiranger em responder &s pergunias ou sentir fristeza elou raiva ao
relembrar momentos que porventura tivessem sido desagraddvets.

Beneficios:

O reconhecimento das necessidades dessas maes por pane dos profissionals envolvidos no culdado das
criangas com a SCZ estimulando o desenvobdmento de préticas de sadde gue englobem essas mulheres,
além de proporcionar uma masor visiblidade & gestio plblica guanta

Emndoregn:  Averida Trarsnordesiina, sin - Moso Horrmonbe, JEFS

Biabrro:  Mddule |, MA 1T CEP: 44.031-460
UF: BA Municipio:  FEIRA DE SANTAMA
Talafone: [TEEIE1S124 E-mall: cepffuefs be
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4s demandas de cuidados a esse grupo, podendo inclusive ser estendida para outros individuos com
comprometimentos neurcldgicos e adoecimentos congénitos.”

Comentarios e Consideragées sobre a Pesqulsa:

Projeto de pesguisa bem delimitade. Ocomrerd a participagio de grupo vulnerdavel e sensiveis, a
pesquisedora se compromete com a manutengao do anonimato das participantes e preservard o anonimato.
A pesquisa & justificada por ser este o alvo das metodologias das ciéncias humanas. Para minimizar tais
rizcos, além da reslizacho da pesquisa em local privalive como & fol citado, serd oferecido apolo emocional
por medo da escuta atenta e, se precisc, de siléncio proveniente da pesquisadora, deizando a8 participantes
liwres para intermupgao da entrevista, se assim quiseram.

A pesquisadora responde as pendénciss emitidas no parecer n® 3676 AT

Conslderagbes sobre os Termos de apresentagio obrigatdria:

Protocolo complato conforme resolucio 466/2012 e norma operacional 001,/2013.

- Autorizagao aseinada pela coordenacdo da secio de capacitacio permanente da Secretaria Municipal de
Salde de Feira de Santana & da APAE [Associagao de Pais @ Amigos dos Excepcionais) .

- Falha de rosto

- Projeto complato

-TCLE

- Cronograma & orgamento

- Instrumento de coleta de dados.

Conclusées ou Pendénclas e Lista de Inadequacies:

Apdas o stendimento das pendéncias. o Projeto estd aprovado para execugdo, pols atende sos principios
bioéticos para pesquisa envolvendo seres humanos, conforme norma operacional 00172013 e a Resolugso
n® 488112 e 51062016 (CNE).

Conslderagbes Finals a critério do CEP:

Tenho muita satisfacio em informar-lhe que seu Projeto de Pesquisa satisfazr &3 exipéncias da Res. 46612
e 510/201 & & da norma operacional 001/2013. Assim, seu projeto fol Aprovado, podendo ser iniciada &
colata de dados com os participantes da pesquisa conforme onenta o Cap. X.3, alinea a - Res. 46612 &
Cap Il da Res 51002016, Relembro gue conforme institui a Res. 466M12 & 510/2016. Vossa Senhoria deverd
enviar a este CEP relatdrios anuais de stividades pertinentes ao

Endarego:  Aewnida Tansnondestina, sm - Moo Honzonle, UEFS

Balrra:  MASduo |, M 1T CEP: 48,031-460
UF: BiA Municiplo:  FEIRA DE SANTAMA
Telefona: (753161-8124 [E-mail: Dﬂpﬁﬂﬂhr
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referide projeto @ um relatdrio final 80 logo & pesquisa seja conclukda. Em nome dos membros CER/UEFS,

dessjo-lhe pleno sucesso no desenvolvimento dos trabalhos &, em tempo oportuno, um ano, este CEP

aguardard o recebimento dos referidos relatdrios.

Este parecer fol elaborado baseado nos documentos abalzo relaclonados:

Tipo Documento Arquivo Fostagem Auftor Sltuagao
Informagdes Basicas|PE_INFORMACOES_BASICAS DO_P | 06/M11/20M9 Acaito
| do Projein ROJETO 1403667 pdf 27:34:12
Outros detsyaneprojetodissenacasonovo. pof 061172019 | Delsyane Vitoria Acaito
| 222801 |Alvas
Recurso Anessdo  |respostaaccep. pdf 061172019 | Delsyane Vitoria Acaito
%In g_e?uiam 223335 | Alves
TTermas de | ickenovo_pdl DA 12018 |Delsyane Vitons Aralto
Assentimento | 221945 |Aldves
Justificativa de
Aussncia
Declaragso de declaracaocapas. pdf 051172019 | Delsyane Vitoria Acaito
Instituicso & 1002 [Ales
lnfreestruturs L
Folha de Rosto FOLHADEROSTOT. pdf 311072019 |Deisyanse Vitona Acaito
| 10:27:36 | Alvas
Declaracso dea declaracaoproeyat. pdf 3000772019 | Delsyane Vitonia Acaito
Pesquisadores 224540 | Alves
1E-EE.' Termos de | iceLpd! 72019 | Delsyane vilona Acalto
Assentimento | 22:41:50  |Aldves
Justificativa de
Aussncia
Projeto Detalhado /| | dedsyaneprojetodissenacact pdf 3000772019 | Delsyane Vitoria Acaito
Brochura 223808 [Ales
investigador —
Cronograma CRONOGRAMA, pdf 280772019 | Delsyane Vitoria Acaito
_ 16:36:08  |Alvas
Crgamento ORCAMENTO pdf 28072019 |Delsyane Vitonia Acaito
16:32:50 | Alves
Declaracso de BUTONZACansms. pdl ZEOTZ018 | Delayane Vit Aralto
Instituicso e 150846  [Alves
Infragstruturs
Situagdo do Parecer:
Aprowsdo
Mecessita Apreclacio da COMNEPR:
Enderego: Avenida Transnordestine, sin - Hows Horzomie, UEFS
Balrro: Madulo |, M 1T CEP:  44.031-4G0
UF: B Municipio:  FEIRA DE SANTANA,
Tolafone: (7531518124 E-mail: cepiueds.br
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M&o
FEIRA DE SANTAMNA, 02 de Dezembro de 2018

Assinado por:

Pallyana Pereira Portela
(Coordenador(a))

Enderego:  Awenida Transnordesting, sin - Noso Horzomie, UEFS

Bairro: Moo |, M T CEP:. 44031-4E0
UF: BA Municiplo:  FEIRA DE SANTAMA,
Telofone:  (75i3161-8124 E-mail: cepifueis.br
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