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RESUMO

Obijetivo: investigar as repercussoes psiquicas em maes de criangas com complicagdes decorrentes da Sindrome Congénita pelo
Zika Virus. Método: Estudo transversal com abordagem mista sequencial em duas etapas, realizado em uma Regional de Satde
de um estado do Nordeste. Participaram da primeira etapa da investigagéo, referente a aplicagéo do Self-Reporting Questionnaire,
15 maes. Na segunda etapa, foram realizadas entrevistas com 13 maes. A andlise se deu por meio de um software estatistico
(etapa 1) e pela técnica de analise de conteldo (etapa 2). Resultados: Observou-se que 10 mulheres apresentaram resultado
positivo para o sofrimento mental. Na etapa qualitativa, destacaram-se nos relatos: o medo da perda/morte ou néo evolugéo do
quadro da crianca, a exaustao fisica e psicolégica em decorréncia dos cuidados continuos e o aparecimento/agravamento de
conflitos que repercutem negativamente na dinamica familiar. Conclusao e implicacdes para pratica: Os resultados apontam
anecessidade de agdes de educagdo em saude, de modo a viabilizar troca de saberes, praticas e experiéncias; oferta de apoio
psicossocial basico e fortalecimento de redes de apoio no sistema formal e informal de satide, visando criar/ampliar equipamentos
para auxiliar no autocuidado e empoderamento das identidades e potencialidades destas mulheres.

Palavras-chave: Zika Virus; Microcefalia; Maes; Satide Mental.

ABSTRACT

Objective: To investigate the psychic repercussions of mothers of children with complications due to Zika Virus Congenital
Syndrome. Method: Cross-sectional study with a two-step sequential mixed approach conducted in a Health Regional of a
Northeast state. Participated in the first stage of the investigation, regarding the application of the Self-Reporting Questionnaire,
15 mothers. In the second stage, interviews were conducted with 13 mothers. The analysis was performed using statistical software
(step 1) and the content analysis technique (step 2). Results: It was observed that 10 women had a positive result for mental
suffering. In the qualitative stage, the following stands out in the reports: the fear of loss/death or non-evolution of the child’s
condition, physical and psychological exhaustion as a result of continuous care, and the appearance / worsening of conflicts
that negatively affect family dynamics. Conclusion and Implications for practice: The results point to the need for health
education actions in order to enable the exchange of knowledge, practices, and experiences; offering essential psychosocial
support and strengthening support networks in the formal and informal health network, aiming to create/expand equipment to
assist in self-care and empowerment of these women'’s identities and potentials.

Keywords: Zika Virus; Microcephaly; Mothers; Mental health.

RESUMEN

Obijetivo: investigar las repercusiones psiquicas de las madres de nifios con complicaciones debido al sindrome congénito del
virus del Zika. Método: Estudio transversal con enfoque mixto secuencial de dos etapas, realizado en una Regional de Salud de un
estado del noreste brasilefio. En la primera etapa de la investigacion, mediante la aplicacién de un cuestionario de autoevaluacion
-Self-Reporting Questionnaire-, participaron 15 madres. En la segunda etapa, se realizaron entrevistas con 13 madres. El andlisis
se realizo utilizando software estadistico (etapa 1) y la técnica de andlisis de contenido (etapa 2). Resultados: Se observo que
10 mujeres presentaron resultados positivos ante el sufrimiento mental. En la etapa cualitativa, se destaca lo siguiente en los
informes: el miedo a la pérdida / muerte o a la no evolucion de la condicién del nifio, el agotamiento fisico y psicolégico como
resultado de la atencion continua y la aparicién / empeoramiento de conflictos que afectan negativamente la dinamica familiar.
Conclusion y Implicaciones para la practica: los resultados apuntan a la necesidad de desarrollar acciones de educacion
para la salud, a fin permitir el intercambio de conocimientos, practicas y experiencias; ofreciendo apoyo psicosocial basico y
fortaleciendo las redes de apoyo en la red de salud formal e informal, con el objetivo de crear / expandir equipos para ayudar
en el autocuidado y el empoderamiento de la identidad de estas mujeres y asi contribuir a que puedan desplegar su potencial.

Palabras clave: Virus Zika; Microcefalia; Madres; Salud mental.

EscoLa Anna Nery 24(2)2020

1


http://www.scielo.br/ean
http://www.scielo.br/ean
https://creativecommons.org/licenses/by/4.0/
https://orcid.org/0000-0002-7372-8129
https://orcid.org/0000-0002-1083-1305
https://orcid.org/0000-0001-9079-1675
https://orcid.org/0000-0002-4295-6698
https://orcid.org/0000-0001-7039-4154
https://orcid.org/0000-0002-6398-7194

Repercussées psiquicas em mdes cuidadoras

Bulhées CSG, Silva JB, Moraes MN, Reichert APS, Dias MD, Almeida AM

INTRODUCAO

O nascimento de um bebé interfere na dindmica e interagéo
familiar e leva a mudancas na estrutura e no cotidiano das
familias, podendo envolver uma gama de sentimentos, sobretudo
ansiedade, angustia, inseguranca e medo, que podem estar
presentes desde o periodo gestacional. Esses sentimentos
podem se intensificar quando esse bebé tem uma deficiéncia,
e desencadear repercussdes na vida, no comportamento e nas
emocoes de todos os membros da familia, podendo fragilizar a
relagdo entre o bindbmio mae/filho. Descobrir uma deficiéncia,
muitas vezes, acarreta uma verdadeira trajetéria de dificuldades,
como o desconhecimento sobre o cuidar, a sensagao de culpa,
impoténcia e dependéncia.’

Como agravante dessa situagao, percebe-se que a assisténcia
prestada nessa circunsténcia € direcionada totalmente a crianga,
que se torna o foco principal do cuidado, com um enfoque
prioritario na melhoria do seu quadro clinico. Destarte, o0 aspecto
psicoldgico da familia, em especial da mée, é negligenciado,
restando a esta apenas o papel de cuidadora e de executora
das ordens dos profissionais.2

A Sindrome Congénita pelo Zika Virus (SCZ) foi considerada
um evento inusitado de alteragdo do padrdo da ocorréncia
de registros de microcefalia em recém-nascidos no pais, a
partir do ano de 2015. Por desconhecimento, profissionais de
saude e familiares embarcam em trajetdrias incertas acerca do
potencial do desenvolvimento da crianga e na busca de melhor
qualidade de vida para as criangas acometidas, mas enfrentam
um futuro incerto repleto de barreiras que, ainda, se apresentam
intransponiveis.®®

A familia que recebe o diagnostico da deficiéncia no seu
filho enfrenta grandes dificuldades e batalhas, uma vez que a
quebra daidealizagéo do filho perfeito pode afetar negativamente
o exercicio da maternagem, que tem relagéo direta com o afeto,
o cuidado e o carinho desenvolvidos pela mée ao se vincular
com seu bebé. No caso do diagnostico da SCZ, as criangas
apresentam um quadro de deficiéncias multiplas e o impacto
desse evento inusitado pode gerar repercussdes com proporgoes
e magnitudes maiores, pois se trata de algo novo em relagéo a
saude, ao social, previdenciario e emocional.®

Portanto, as familias de criangas com complica¢des de
saude decorrentes da SCZ necessitam ser alvo de uma atengéao
especial, considerando que vivenciam realidades marcadas por
diversos obstaculos. Frente aisto, torna-se imprescindivel que as
equipes de saude considerem as condi¢des desses cuidadores,
a fim de propiciar oportunidades de superar adversidades vividas
e minimizar o sofrimento diante do nascimento de um filho com
a sindrome.

Perante o exposto, o objetivo do estudo foi investigar as
repercussoes psiquicas em maes de criangas com complicagdes
decorrentes da SCZ.

Nesse sentido, ao abordar tais repercussoes psiquicas, este
estudo busca promover uma ampliacdo do debate acerca da
necessidade de olhar diferenciado e integral a estas familias, que
necessitam de cuidados e recursos institucionais diferenciados
e efetivos.

METODO

Trata-se de estudo transversal do tipo exploratoério e
descritivo, com abordagem mista sequencial em duas etapas.
Os estudos de métodos mistos séo caracterizados como um
procedimento de coleta, analise e combinagédo de técnicas
de pesquisa quantitativa e qualitativa em um mesmo desenho.
Tem afinalidade de promover o entendimento sobre o fendbmeno
de escolha de uma forma que n&do se obteria com a utilizagéo
de somente uma Unica abordagem, devendo considerar quatro
aspectos principais: distribuicdo de tempo, atribui¢cdo de peso,
combinagao e teorizagdo.”®

A pesquisa foi realizada em uma Regional de Saude de
um estado do Nordeste, a qual atende e é referéncia para dez
cidades. A escolha da regional se deu pelo fato de compreender
uma regi@o em que 80% dos seus municipios tiveram casos de
Sindrome Congénita do Zika Virus, além da necessidade de
mostrar a realidade de uma populagéo que vive afastada dos
grandes centros urbanos, sendo assim um publico que encontra
mais dificuldades pela escassa disponibilidade de servicos,
recursos humanos e materiais para prestagéo do cuidado as
criancas com SCZ.

A populagéo do estudo foi composta por todas as méaes
que possuiam filhos com a SCZ nos municipios que formam a
referida Regional de Saude, totalizando 16 casos confirmados,
de acordo com as informagdes da vigilancia em saude da regiéo.
Apo6s o contato prévio por telefone para explicar os objetivos
da pesquisa, 15 genitoras se dispuseram a participar, sendo
neste momento realizado o agendamento do dia e horario para
aplicacao dos questionarios.

As participantes deste estudo tinham entre 18 e 30 anos,
eram majoritariamente casadas, possuiam, em média, dois
filhos, e exerciam atividades laborativas voltadas ao cuidado
dos de suas criangas e atividades do lar.

A primeira etapa do estudo aconteceu entre julho e
dezembro de 2017 e envolveu a aplicagéo de um questionario
sociodemografico e o instrumento psicométrico Self-Reporting
Questionnaire (SRQ-20).

0O SRQ-20 é um instrumento com reconhecimento internacional,
traduzido e validado para oito idiomas e utilizado em diversos
paises com contextos culturais diferentes, alcan¢ando niveis de
desempenho aceitaveis no tocante a sensibilidade, especificidade
e valores preditivos.® O instrumento apresenta como aspectos
positivos o desempenho satisfatério na analise de indicadores
de sofrimento mental, sua facil compreensao e rapida aplicagao,
diminuindo assim os custos operacionais.*

A versao em portugués do SRQ adotou os vinte primeiros
itens da escala original, subdivididos em quatro dominios: “Humor
depressivo/ansioso”, “Sintomas somaticos”, “Decréscimo da
energia vital” e “Pensamentos depressivos”. Estes itens permitem
investigar morbidade ndo psicoética, que é confirmada, segundo
o ponto de corte, caso haja sete ou mais afirmacdes positivas
dentre os itens. Ressalta-se que instrumento auxilia a detec¢éo
de sintomas sugestivos de algum transtorno mental, porém néo
infere um diagndstico especifico de transtorno existente.

Os dados foram digitados e codificados em uma planilha
eletrébnica e apresentados por meio da analise da frequéncia
absoluta e relativa das variaveis.
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Como forma de ampliar a compreenséo dos dados numeéricos
primarios e levando em consideragao que a populacao era
restrita, as participantes da primeira etapa foram convidadas a
colaborar em uma segunda etapa do estudo. Esta etapa teve
uma abordagem qualitativa, adotou-se como técnica de coleta
de dados a entrevista com um roteiro semiestruturado para
melhor apreender a vivéncia dessas maes e as repercussoes
que a rotina de cuidados continuos exercia em sua saude mental.

As entrevistas foram realizadas apds contato telefénico para
agendamento de local e horario de acordo com a disponibilidade
de cada participante. Ao fim, colaboraram com esta segunda
etapa 13 mées que aceitaram e tiveram condi¢des de participar.

A coleta de dados ocorreu a partir do més de janeiro
a junho de 2018, com as entrevistas sendo realizadas em
ambiente reservado, a partir da seguinte questao norteadora:
“Como vocé se sentiu ao descobrir/saber que seu filho tem a
sindrome congénita pelo Zika virus?”. Para manter o anonimato
das participantes atribuimos o nome Mée seguida do numeral
cardinal de sequéncia da entrevista.

A compreensdo do material empirico foi conduzida
pela técnica de analise de conteudo, que compreendeu trés

etapas: pré-andlise, exploracdo do material ou codificacdo e
o tratamento através de inferéncias e interpretagdes.'? Essa
analise proporcionou a triangulagédo dos dados, a partir da qual
o analista realiza uma interrelagéo entre as suas percepg¢des, 0
material produzido (corpus documental, tom vital e eixo tematico)
e a literatura pertinente, a fim de aprofundar o olhar sobre o
fenébmeno investigado.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa,
sob protocolo de aprovagéo 2.175.245. A coleta de dados ocorreu
apos assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) pelas participantes.

RESULTADOS

Entre as maes colaboradoras desta pesquisa, a prevaléncia
de sofrimento mental identificada pela SRQ-20 foi de 66,7%
(n=10), segundo o ponto de corte adotado no estudo
(resultado =7 afirmacdes positivas).

A seguir, aTabela 1 apresenta o resultado da frequéncia das
respostas do SRQ-20 de acordo com os grupos de sintomas
psiquiatricos.

Tabela 1. Distribuicdo das frequéncias de respostas do Self-Reporting Questionnaire alocadas por dominio. Pernambuco;

2019.
Sim Nao
Perguntas do SRQ-20

N % n %
Grupo 1: Humor depressivo/ ansioso
Sente-se nervoso (a), tenso (a) ou preocupado (a)? 12 80 3 20
Assusta-se com facilidade? 6 40 9 60
Tem se sentido triste ultimamente? 46,7 8 53,3
Tem chorado mais do que costume? 26,7 11 73,3
Grupo 2: Sintomas somaticos
Vocé tem dores de cabega frequentes? 7 46,7 8 53,3
Dorme mal? 6 40 9 60
Tem sensagOes desagradaveis no estbmago? 2 13,3 13 86,7
Tem falta de apetite? 5 33,3 10 66,7
Tem ma digestdo? 5 33,3 10 66,7
Tem tremores nas maos? 3 20 12 80
Grupo 3: Decréscimo da energia vital
Vocé se cansa com facilidade? 6 40 9 60
Encontra dificuldades para realizar com satisfacdo suas atividades diarias? 9 60 6 40
Tem dificuldades para tomar decisdes? 11 73,3 4 26,7
Tem dificuldades no servigo (seu trabalho é penoso, causa-lhe sofrimento? 6 40 9 60
Tem dificuldades de pensar com clareza? 10 66,7 5 33,3
Sente-se cansado (a) o tempo todo? 8 53,3 7 46,7
Grupo 4: Pensamentos depressivos
Tem perdido o interesse pelas coisas? 4 26,7 11 73,3
Vocé se sente uma pessoa inutil, sem préstimo? 3 20 12 80
Tem tido ideia de acabar com a vida? 5 33,3 10 66,7
E incapaz de desempenhar um papel Gtil em sua vida? 2 13,3 13 86,7

Fonte: pesquisa direta, 2019.
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Considerando que o numero de participantes néo de sofrimento, optou-se pela analise qualitativa, pois esta
permitiria um aprofundamento da analise dos dados, incluindo fornece subsidios para a interpretacéo de cada dominio da
associagOes entre as variaveis estudadas, mas compreendendo escala. Assim, as falas foram categorizadas por dominios
que as mées de criangas com SCZ apresentavam sinais no Quadro 1.

Quadro 1. Discurso das participantes do estudo alocados de acordo com os dominios do Self-Reporting Questionnaire.

Pernambuco; 2019.

Dominio

Falas das colaboradoras

Humor depressivo/ansioso

Meu maior medo é que ela morra, tenho medo de perdé-la. Eu fago de tudo para néo
pensar nisso (Mae 1). Meu sentimento de mde e mulher desde que soube da doenga
dele é de medo, tenho muito receio, que ele cresga, ndo fale e ndo ande, ai com isso fico
mais triste ainda (Mae 5). Eu ainda fico triste, mexida porque, as vezes, eu chego no
posto e vejo as mesmas criangas, da mesma idade dela, jad andando, e ela ainda no meu
brago (M3e 12). E triste sabe por que acho que a gente é bastante esquecida e para
conseguir as coisas tem que entrar na justica (Mae 4). No dia-a-dia com ele as vezes
fico muito estressada, meu marido ndo me ajuda muito, mesmo sem estar trabalhando.
Nunca tive nenhum acompanhamento para mim como mde dele, nem com psicdlogo,
ninguém nunca perguntou como eu estava (Mae 2). Enquanto mulher mudou muita
coisa, desenvolvi depressdo e outras coisas, tudo comegou depois que ela nasceu e
descobri que era especial. Sou acompanhada pelo CRAS, tomo medicagdo controlada
(M3e 8).

Sintomas Somaticos

Normalmente, eu viajo de madrugada e ndo durmo muito porque tenho que acordar
as trés horas da manhd para viajar ds quatro horas da manhd. As vezes, dd um

sono, a gente quer dormir e ndo pode (Mae 1). Tinha dias que meu marido e eu nem
dormiamos... sé pensando! (Mae 11). ...se ndo dd medicamento, ela ndo melhora, ndo
consegue dormir, passa a noite toda acordada, chego a amanhecer o dia sem dormir
nada com ela, isso me doi muito (Mae 8).

Decréscimo da Energia Vital

...tem momentos que a gente fica sufocada com tantos problemas. As vezes, como
eu te falei eu me acho sobrecarregada (Mae 10). As viagens sdo uns dos momentos
mais dificeis, pois sdo cansativas mesmo, ao chegar em casa, ainda tenho que
fazer as coisas, as vezes, muito desanimada, muito cansada (Méae 1). O tempo é s6
para ele. Ndo tenho tempo para nada (Mae 6). Uma das dificuldades que enfrento
é cuidar sozinha dele (Mae 2). Essa rotina de tratamento é péssima, muito ruim.

Eu ndo recebo apoio de ninguém, sempre viajo sozinha com minha filha e Jesus
(M3e 9). Minha rotina de tratamento com ela é corrida demais. Vou quase todos os
dias a Recife, que é longe, mas tem que ir. Vou de madrugada, as quatro horas da
manhd (Mae 7).

Pensamentos depressivos

Eu era muito vaidosa e agora aquela vaidade toda acabou. Eu penso que eu nGo me
preocupo mais comigo, me preocupo com eles, meus filhos (Mae 1). Minha vida se
resume em cuidar dele, ndo me vejo como mulher, mas como mde, o tempo todo
perto dele e para ele (Mae 6). Minha vida antes do nascimento dela era um pouco
diferente, trabalhava, saia para me divertir, tinha uma vida normal, mas depois que
ela nasceu tudo mudou, eu me vejo hoje como mde, ndo tenho tempo para mim
(M3e 9). Hoje eu me vejo como mde e ndo como mulher, por que eu dedico a minha
vida so para ela. Sinto falta da pessoa que eu era antes, por que eu trabalhava, tinha
meu dinheiro, era independente e hoje néGo vejo mais a possibilidade de volta a minha
vida de antes (Mde 11). O sentimento mais intenso que tive foi uma vontade muito
grande de morrer [...] ndo tenho muita paciéncia para cuidar dela, o sentimento que
tenho dentro de mim, as vezes, é de abandond-la, ndo tomar conta mais de nenhum
filho (M3e 8).

Fonte: Pesquisa direta, 2019
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DISCUSSAO

Para aprofundamento e para superar a limitagcéo em relagéo ao
numero de participantes do estudo optou-se por uma abordagem
mista em que os dados quantitativos sdo complementados
pelos qualitativos. Apesar de uma amostra restrita foi possivel
dar voz as maes de criangas com a SCZ e seu sofrimento frente
ao cuidado com o filho.

A frequéncia de mulheres entrevistadas em sofrimento mental
mostra a importéncia em dar visibilidade a essa condi¢éo que
enfrentam no cotidiano de cuidado dos filhos acometidos pela
sindrome bem como sensibilizar a rede de atengéo a saude para
que possa integrar essas mulheres no cuidado. Os resultados
apontam para a necessidade do acolhimento a essas maes pela
equipe multiprofissional de saude em toda a rede de cuidado a
saude e para a necessidade de um programa de atengéo a elas
dando suporte para elas lidarem com situagfes tdo adversas
no cuidado de seus filhos.

Observa-se que a frequéncia de sintomas de decréscimo
da energia vital indicado pelas mulheres indica que elas estao
em constante desgaste fisico/psiquico, podendo isto ser um
fator promotor ao surgimento/agravamento de transtornos
mentais. Ressalta-se ainda que também houve prevaléncia das
afirmacgdes em um item que faz parte do grupo de sintomas humor
depressivo/ansioso. Infere-se que este achado esta relacionado
a uma situagdo comum que ocorre em pessoas que provém
cuidados complexos e constantes a terceiros, como € o caso
da populacéo investigada.

Observou-se, no primeiro eixo, situagdes crénicas de
estresse e desconforto emocional também relatadas outros
estudos com cuidadores de outras popula¢gdes como criangas
com cancer, informais de idosos e de pacientes com acidente
vascular cerebral.’®1

A partir dos relatos, verifica-se que o medo foi um sentimento
frequentemente presente no cotidiano dessas mulheres, sobretudo
o0 medo da perda/morte ou ndo evolugdo do quadro da crianca.
Tal anseio pode estar relacionado ao fato de que, como referido
por algumas maes participantes, ndo haveria “vida” para além
do cuidado prestado ao filho, ou seja, muitas das mulheres
entrevistadas referem acreditar que a sua ocupagéao se restringe
a cuidar da sua crianga.

Ressalta-se que medo e ansiedade sdo as principais
caracteristicas associadas a transtornos de ansiedade, em que
“medo” seria a resposta emocional a um perigo iminente real ou
percebido e “ansiedade” a antecipagdo a uma ameaga futura.'®

O conhecimento e a descoberta das limitagdes fisicas e/ou
mentais de um individuo acometido por uma doenca crdnica
tém sido relacionados ao sentimento de tristeza, que tende a
se tornar mais intenso conforme as restricoes se agravam. Esse
sentimento pode acarretar desordens tanto no &mbito pessoal,
quanto no familiar, levando a um desgaste e desequilibrio das
relagdes, assim como um prejuizo a atengédo dispensada ao
sujeito enfermo.”18

Dessa maneira, observa-se que a rotina de cuidados para
com um individuo dependente é permeada por sentimentos

multiplos e ambiguos, amor, dedicagao, raiva, tristeza, medo e
preocupagdo. Torna-se preocupante o fato de que sentimentos
negativos, quando presentes por um longo periodo, podem causar
um intenso desgaste na capacidade do cuidador desempenhar
0 seu papel com qualidade, sendo imprescindivel a atuagdo de
profissionais que valorizem e acolham os anseios apresentados. %2

Observou-se no estudo que as mées encontravam-se em
desgaste fisico e psiquico relacionado as dificuldades em lidar
com as especificidades da deficiéncia do filho. Muitos sé&o os
problemas vivenciados pelas cuidadoras das crian¢cas com a
SCZ, 0 abandono do emprego, a carga excessiva de trabalho para
com o filho e, muitas vezes, afalta de apoio familiar, resultam em
uma acentuada preocupacao, interferindo no seu funcionamento
diario, desencadeando o surgimento de sintomas somaticos, que
reflete negativamente na saude dessas mulheres.

Corroborando os achados da pesquisa, uma investigacao
mostrou que o diagndstico da crianga com Sindrome Congénita
do Zika traz mudancas significativas na vida pessoal e profissional
das mulheres que, frequentemente, abandonam o trabalho,
atividades de lazer e se dedicam de forma exaustiva aos cuidados
especificos dos sintomas quem compdem a SCZ. Tal conjungéo
de fatores é preditora para o surgimento de sofrimento psiquico
e estresse.5?!

Infere-se que tais sintomas evidenciados no estudo estéo
atrelados, principalmente, a carga de tarefas direcionadas
a essas mulheres, que além de serem responsaveis pelos
cuidados diarios a crianca, ainda enfrentam os arduos trajetos
nos itinerarios terapéuticos demandados pelo tratamento a
sindrome e se veem obrigadas a aprender todo um novo Iéxico,
tanto biomédico, quanto burocratico, precisando aceitar, entender
e trabalhar com uma nova dinamica de cuidado com o filho.?

Essa rotina extensa e complexa de atividades necessarias
aos cuidados da crianga, prejudica momentos de descanso e
repouso para algumas méaes, com algumas relatando que ndo
era possivel dormir adequadamente no turno da noite devido as
crises convulsivas ou choros constantes da crianga, caracteristicas
comuns em pacientes com a SCZ.2

Em estudo que avaliou o impacto do filho com microcefalia
na maternagem, foi possivel identificar que as mudancgas na
rotina familiar ocorrem de forma mais expressiva na rotina da
mulher. Ainda sobre este estudo, os resultados apontaram uma
importante sobrecarga para essas mulheres, que séo cobradas
por um papel culturalmente vinculado ao género feminino,
fazendo incidir sobre a mae, invisibilizada em seu sofrimento, o
dever da abnegacéo e sacrificio de suas tarefas para assumirem
integralmente o cuidado do filho adoecido cronicamente.
Percebeu-se ainda que tal realidade se agrava em casos de
internacdes hospitalares e consultas ambulatoriais, sendo estas
rotinas comum em criangas com a SCZ.2

Exaustao fisica e psicologica fazem parte da rotina da
maioria das maes que passam os dois turnos diurnos fora de
casa e retornam ao final do dia para ainda lidar com os afazeres
domésticos, atividades escolares dos outros filhos e obrigagdes
conjugais.??
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Em geral, ninguém planeja gerar filhos deficientes, sendo
assim, o nascimento de uma crianga especial consiste em
um marco na vida de uma mulher, tanto por ser uma situagéo
diferenciada que exige trabalho multiprofissional, para uma
assisténcia integral a saude da crianca e da familia, como pela
conciliagdo do seu papel de mae com as outras atribuicdes de
seu cotidiano.?®

Um dado relevante no estudo foi relacionado as questbes
inerentes ao grupo de sintomas de “Decréscimo da energia vital”
indicando que as mulheres investigadas estdo em constante
desgaste fisico/psiquico, podendo isto ser um fator promotor ao
surgimento/agravamento de transtornos mentais. Infere-se que
por conta das limitacdes e da dependéncia do filho, 0 mesmo
se torna completamente dependente dos cuidados maternos,
e esse fator acaba gerando uma sobrecarga maior para a mae,
como foi possivel identificar a partir dos relatos dessa categoria.

A sobrecarga de cuidados para o filho, a readaptagéo do
nucleo familiar e das relagdes sociais externas frente as limitagcdes
impostas pela doenca e os conflitos causados por esse processo,
a falta de apoio, culpa e quebra da idealiza¢édo do filho perfeito
e isolamento social, podem ser promotores do aparecimento
de sintomatologia de sofrimento mental. Estudos mostram que
a mae, que geralmente é sobrecarregada com atividades de
cuidado com o lar e filhos, precisara de ajuda para compreender
e enfrentar todas essas questoes.262”

Nas falas das colaboradoras observa-se 0 quao desgastante e
dificil € o processo de cuidado com seus filhos, e elas expressaram
a necessidade de um cuidado voltado para elas que, muitas
vezes, sao esquecidas no itinerario terapéutico em que o cuidado
é direcionado apenas para o filho. Infere-se no estudo que as
maes assumem essa responsabilidade solitariamente. Mesmo
guando esse cuidado ao filho é alternado com outros membros
da familia, percebe-se que o protagonismo do processo de cuidar
recai sobre a mulher.

Vale salientar, que até o cuidado ao filho, muitas vezes é
limitado e fragmentado e, ja foi revelado que alinha de produgéo
de cuidado a crianga com cronicidade é fragilizada, especialmente
na Atencao Primaria a Saude (APS), que necessita cumprir seu
papel de coordenadora do cuidado e ser uma fonte cuidadora
para essa familia, a fim de facilitar sua caminhada pela rede de
atengéo a saude, que, ndo raras vezes, € solitaria.?®

Observou-se, no presente estudo, essa fragmentagéo do
cuidado quando, nas falas das colaboradoras, elas referem que
se encontram esquecidas na rede, relatando que a sobrecarga
e o sentimento de solidao estdo ocasionando um desgaste na
sua saude fisica e mental.

Muito se discutiu na literatura especializada e na midia
brasileira sobre a epidemiologia, diagndstico, manifesta¢des
clinicas e as possibilidades de tratamento ligadas a SCZ, contudo,
0 seguimento dos casos, assim como as repercussdes para
além do estado de saude apenas da crianga, sempre esteve a
margem do debate. A questéo social, financeira e o preparo dos
profissionais de saude para com esta sindrome precisam ser

discutidos e adequados as condi¢cdes dessas familias para que,
assim, as intervengdes sejam realmente efetivas a longo prazo.?

Em virtude da dependéncia que a criangca com SCZ apresenta, a
mée passa a organizar sua rotina diéria em torno das necessidades
do filho, deixando sua vida pessoal e profissional em segundo
plano, conforme foi observado nos relatos apresentados no quarto
eixo, sendo um dado preocupante, principalmente quando se
investiga mulheres que provém cuidados complexos constantes
a terceiros, como € o caso da populagéo do estudo.

A partir dos relatos das colaboradoras, observou-se que as
limitacdes encontradas nas criangas com a SCZ deixam-nas
dependente dos cuidados maternos continuos, sendo isto
promotor de restricdes na vida pessoal e profissional da mulher,
0 que muitas vezes culmina em uma perda de interesse na
manutencéo/inicio em atividades que antes faziam parte do seu
dia-a-dia ou de sua ambic&o.

Essa necessidade de reorganizagao se da, prioritariamente,
em decorréncia da demanda de tempo que as atividades de
cuidado ao filho necessitam, como visto em um estudo norte
americano que mostra, por exemplo, que cuidadores gastam
cerca de duas horas por semana para o planejamento do cuidado
e aproximadamente de 11 a 12 horas por dia no cuidado direto
no domicilio.°

Tal dedicacdo ao cuidado é, para muitas méaes, uma tarefa
solitaria. Uma vez que, mesmo quando o arranjo familiar permite
a divisdo de responsabilidades, a mulher geralmente ocupa
0 espaco de figura principal no provimento das demandas
familiares e do lar, além da responsabilidade de execugéo dos
cuidados e manejo terapéutico continuos para o atendimento
das especificidades trazidas pela condi¢éo do filho, podendo,
esse acumulo de tarefas ser promotor e/ou agravante de uma
instabilidade fisica e emocional.?'32

O papel de cuidadora principal somado as demandas
domeésticas e com outros familiares ja foi estudado e, esse perfil,
semelhante ao encontrado nas colaboradoras deste estudo,
potencializa dificuldades econdmicas, desarranjos conjugais
e predispde ao isolamento social e aparecimento de sintomas
depressivos e sobrecarga, sendo comum nessa populacéo
um comprometimento da qualidade de vida, aparecimento de
sintomas somaticos e/ou de transtornos psiquiatricos ansiosos
e depressivos.30:33:34

CONCLUSAO E IMPLICACOES PARA PRATICA

A investigacdo acerca das repercussoes psiquicas em
méaes de criangas com complicagdes decorrentes da Sindrome
Congénita pelo Zika Virus evidenciou que a maternagem &
permeada por uma ambivaléncia de sentimentos, uma vez
que essas mulheres vivenciaram uma repentina e profunda
transformacao em suas rotinas, cercadas por constantes
situagdes de sofrimento, precisando lidar com os sentimentos de
medo, ansiedade, impoténcia, baixa autoestima, problemas na
transicéo dos papéis que desempenham, solidéo e invisibilidade
pessoal e social, abdicando dos préprios cuidados em fungao
das necessidades dos filhos. Ademais, muitas séo rejeitadas

Escora AnnA NEery 24(2)2020

6



Repercussées psiquicas em mées cuidadoras

Bulhdes CSG, Silva JB, Moraes MN, Reichert APS, Dias MD, Almeida AM

pelos companheiros/familiares e lutam contra o preconceito
social, fazendo com que a conjuncao desses fatores desencadeie
sofrimento psiquico nessas mulheres.

Os resultados apontam para a importancia do fortalecimento e
um planejamento para a formacao das redes de apoio as familias
das criancas com a SCZ. As estratégias de acolhimento, rodas
de conversa, grupos terapéuticos para essas méaes possibilitardo
que elas recebam o apoio e orientagdes de toda a equipe,
buscando entender e minimizar suas duvidas, objetivando
melhorar o autocuidado e o cuidado com o filho, como também
um direcionamento para o impacto emocional na qualidade de
vida e nas estratégias de enfrentamento.

Espera-se que tais resultados contribuam para a ampliacao
do debate com gestores/trabalhadores da saude acerca da
criagdo/melhoramento de politicas publicas que busquem ofertar
espacos de fala e escuta para estas cuidadoras, de modo que
essas mulheres vislumbrem possibilidades de autocuidado e
fortalecimento de suas identidades e potencialidades.
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