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RESUMO

Introducdo: Quando uma crianga nasce numa familia, emergem varias expectativas e
sentimentos e usualmente os pais aspiram ter um filho perfeito. Porém, o nascimento de
uma crianga com microcefalia pelo virus zika ocasiona transformacgdes na dindmica
familiar provenientes das demandas de assisténcia, que geralmente ficam a cargo da
mae. Um impacto é gerado na familia, e surgem incertezas com relagdo ao futuro da
crianga, dificuldades de aceitacdo, podendo ocasionar dividas de como agir diante de
tal situacdo. Mudancas de papéis podem ocorrer, levando a familia e, particularmente, a
mde a fazer uso de estratégias de enfrentamento. Objetivo: Compreender as vivéncias
cotidianas de uma mé&e diante da assisténcia dada a filha com microcefalia. Método:
Estudo de caso de natureza qualitativa, tendo como instrumentos o questionario
sociodemogréfico e a entrevista semiestruturada. A pesquisa foi aprovada pelo Comité
de Etica em Pesquisa com seres humanos, conforme Resolugdo 510/16 do Conselho
Nacional de saude. Os dados coletados durante a entrevista foram audiogravados,
transcritos e analisados através da analise de conteldo temaética, e posteriormente
arquivados. A pesquisa foi realizada em um centro de reabilitagdo de um hospital
publico no nordeste do Brasil e teve como participante uma mée que tem uma filha com
microcefalia pelo virus zika. Resultados: Através do discurso da mde, foram
encontradas as seguintes categorias tematicas: vivéncias cotidianas, sentimentos da mae,
estratégias de enfrentamento e mudangas na vida da mde. As categorias apontam para
vivéncias agitadas e intensas aliadas a um senso de dever e responsabilidade por parte
da mée na assisténcia dada a filha com microcefalia. Conclusédo: As vivéncias
cotidianas da mae repercutem em vérias demandas de assisténcia a filha, que leva a

mesma a fazer uso de estratégias de enfrentamento. Surgem sentimentos que perpassam



desde a descoberta da microcefalia até as transformacGes na dinamica familiar,
ocorrendo mudancas na vida profissional e académica da mae. Sugere-se a
implementacao de acbes nos servicos de salde com o intuito de proporcionar as mées
de criancas com microcefalia a expressdo e compreensdo de sentimentos por elas

experienciados, visando sua saide mental e qualidade de vida.

Palavras-chave: RelacGes mée-filho; microcefalia; pessoas com deficiéncia.



ABSTRACT

Introduction: When a child is born into a family, many expectations and feelings
emerge and parents usually aspire to have a perfect child. However, the birth of a child
with microcephaly due to the zika virus causes changes in family dynamics arising from
the demands of care, which are usually borne by the mother. An impact is generated in
the family, and uncertainties arise regarding the future of the child, difficulties of
acceptance, and may cause doubts on how to act in such a situation. Changes in roles
may occur, leading the family and particularly the mother to use coping strategies.
Objective: To understand the daily experiences of a mother in the face of the assistance
given to the daughter with microcephaly. Method: Case study of a qualitative nature,
having as instruments the sociodemographic questionnaire and the semi-structured
interview. The research was approved by the Research Ethics Committee with human
beings, according to Resolution 510/16 of the National Health Council. The data
collected during the interview were audiographed, transcribed and analyzed through the
analysis of thematic content, and later archived. The research was carried out in a
rehabilitation center of a public hospital in northeastern Brazil and had as participant a
mother who has a daughter with microcephaly for the virus zika. Results: Through the
mother's discourse, the following thematic categories were found: daily experiences,
mother's feelings, coping strategies and changes in the mother's life. The categories
point to agitated and intense experiences coupled with a sense of duty and responsibility
on the part of the mother in the care given to the daughter with microcephaly.
Conclusion: The daily experiences of the mother reverberate in several demands of
assistance to the daughter, which leads her to make use of coping strategies. There are

feelings that range from the discovery of microcephaly to the transformations in family



dynamics, with changes in the mother's professional and academic life. It is suggested
the implementation of actions in the health services with the intention of providing the
mothers of children with microcephaly the expression and understanding of feelings
experienced by them, aiming at their mental health and quality of life.

Keywords: Mother-child relationships; microcephaly; disabled people.
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I. INTRODUCAO

Quando uma mae gera uma crianga em seu ventre criam-se varias expectativas a
respeito de como essa crianga nascerd. Geralmente os pais almejam um filho
considerado perfeito de acordo com padrdes ideais compartilhados socialmente, mas
ISSO nem sempre acontece e o nascimento de um filho com deficiéncia pode levar os
pais a questionarem o porqué de esse fato ter acontecido com eles. Neste momento,
podem emergir pensamentos, sentimentos, questionamentos e culpa no cerne da

familia.!

O impacto ocasionado pela noticia do nascimento de uma crianca com
deficiéncia pode gerar nos pais incertezas em relacdo a como agir diante de tal
acontecimento. Isso pode dificultar a aceitacdo a situacdo, a construcdo do vinculo com
0 recém-nascido, alterar o cotidiano familiar, ocasionar mudancas de papéis, levar a
familia a busca de estratégias para o enfrentamento da situacdo, bem como frustrar ou

postergar projetos de vida.?*

A dimensdo desse impacto pode divergir conforme o grau de deficiéncia da
crianca, a forma como a familia recebe a noticia, o nivel de esclarecimento que a familia
tem sobre a deficiéncia, 0 grau de expectativa que se criou a respeito dessa crianga no

decorrer da gestacdo, bem como sua posicdo na hierarquia da familia.?

Os pais tém atribuigdes significativas no desenvolvimento do filho. As atitudes
por parte deles com o intuito de favorecer a adaptacdo a condicdo de deficiéncia da
crianca configuram-se como papel determinante na integracdo ou nao da crianca ao

meio social. Os pais precisam perceber o filho como um ser ativo e capaz, a fim de



encoraja-lo a ser independente, pois 0 apoio e a estimulacdo que a crianca vir a receber
repercutird em varios aspectos do seu desenvolvimento tais como o social, 0
educacional, o afetivo, incluindo o desenvolvimento da autoestima, a construcdo de

valores pessoais e autonomia.**

Diante do diagnoéstico da deficiéncia, varios sentimentos podem surgir nos pais
da crianga, como, por exemplo, o choque, 0 medo, a revolta, a negacéo e a rejeigéo.
Também podem ocorrer sentimentos de tristeza, culpa, raiva, bem como sensacdo de
frustracdo, inseguranca e despreparo, principalmente nas mées, considerando-se que
geralmente é na figura materna que recai a maioria das cobrancas acerca da assisténcia
aos filhos. Podem ainda surgir nela expectativas, ddvidas e incertezas sobre como sera o
futuro do filho, bem como sobre situa¢Bes que a familia vai precisar enfrentar, como por
exemplo: preconceitos existentes na sociedade, limitagbes da crianga, Seu

desenvolvimento, suas interagdes sociais, entre outros.”

Tais sentimentos precisam ser trabalhados, principalmente na mae da crianca
com deficiéncia, pois ela tem uma atribuicdo importante no cotidiano do filho e, por
isso, precisa integrar-se em relacdo a condicdo da crianca, a fim de possibilitar a
melhoria na qualidade de vida de ambos, e auxiliar no tratamento e no desenvolvimento

psicossocial do filho.>®

Um filho com deficiéncia no contexto familiar ocasiona demandas de
assisténcia criadas pelas limitagdes da crianca que ndo existem em familias que ndo tem
filhos com deficiéncia. Devido a essas atividades algumas familias podem vivenciar

condic®es de estresse e sobrecarga.’



Dessa forma, o cotidiano e o convivio social da familia, sobretudo da mée, séo
alterados em funcdo do tempo despendido com o filho com deficiéncia. A mée, em
particular, pode necessitar de ajuda para a reconstrucdo de metas, devido a sobrecarga
sentida nos aspectos psicologico, social, financeiro, bem como nas demandas de
assisténcia proporcionada ao filho. Assim, ela pode vivenciar mudangas na dinamica
familiar, tais como conflitos, alteracfes no relacionamento do casal, afastamento de

alguns integrantes, podendo gerar estresse e instabilidade emocional.?

A méae, como também o pai, pode ter a sensacdo de incapacidade diante da nova
realidade e das atividades de assisténcia ao filho. Ambos tentam se adaptar a esse novo
contexto, reorganizar-se para enfrentar os desafios e a experiéncia de viver e conviver
com o filho com deficiéncia. Existem familias que conseguem dar conta do desafio; em
contrapartida, outras tem maior dificuldade e ndo conseguem se reorganizar, podendo

ocorrer ameaga a sua estrutura, como, por exemplo, a separacdo conjugal.’

Assim sendo, cada mée e sua respectiva familia possuem sua particularidade, seu
jeito préprio de agir, reagir, superar, enfrentar as demandas decorrentes de ter um filho
com deficiéncia. Algumas levam mais tempo para se adaptar, se reorganizar, aceitar,
tracar estratégias de enfrentamento diante da situacdo, enquanto outras conseguem

reagir de forma mais rapida.

Considerando o que foi apresentado nesta breve introducdo, os subtdpicos a

seguir apresentardo maiores esclarecimentos sobre o tema desse estudo.



1.1 Quando a deficiéncia € microcefalia pelo virus zika

O virus zika é transmitido especialmente pelo Aedes Aegypti, surgiu no Brasil
em meados de 2014, em vérias regides do litoral nordestino, tendo maior impactacéo
nos Estados de Pernambuco, Rio Grande do norte e Bahia, onde a maior parte da
populacdo vive em condicBes precarias e o clima € susceptivel a proliferacdo do virus

transmitido pelo mosquito.™

A microcefalia diz respeito a uma malformacéo congénita onde o cérebro néo se
desenvolve de forma apropriada, podendo conduzir a alteragbes no mesmo e

complicacdes no desenvolvimento dos neurdnios.™

A microcefalia pelo virus zika, pode causar dificuldades cognitivas, na
aprendizagem e comprometimento motor. As consequéncias que a microcefalia pode
causar na crianca, geralmente estdo associadas ao retardo no desenvolvimento
neuropsicomotor, ou seja, a crianca pode sentir dificuldade para sentar, caminhar, fazer
exercicios fisicos, andar de bicicleta, ter o controle do tronco. Assim como pode ocorrer
comprometimento no que tange as acfes de segurar, apertar, brincar e manusear

objetos.*?

Da mesma forma que ocorre com as deficiéncias em geral, as deficiéncias
maltiplas relacionadas a microcefalia pelo virus zika também geram um impacto e
levam a mée e sua familia a incerteza com relagéo ao futuro do filho. Geralmente, ela €
pega de surpresa diante desse acontecimento, reverberando em varios aspectos
psicoldgicos, como a inseguranga com relagdo aos prognosticos e ao conhecimento

demonstrado pelos profissionais de saude, o isolamento, e as renuncias perante outros



papéis sociais desempenhados por ela: profissional, domestico, educacional, marital,
materno para outros filhos, dentre outros.*?

Uma pesquisa qualitativa realizada em um Centro de tratamento da Universidade
Federal do Ceara identificou que o fato da mae (ou do pai) deixar de estudar e/ou
trabalhar é devido ao tempo disponibilizado para levar o filho ao médico, ao tratamento,
na assisténcia diaria, 0 que muitas vezes afeta outros interesses pessoais e atividades de
lazer, podendo se transformar em estresse. Essa pesquisa também confirmou que mées
que possuem filho com microcefalia demonstraram sentimentos de angustia, medo e
frustracdo diante da perda da crianca esperada e também devido as mudancas e
transformacbes que se sucedem na dindmica familiar. Também foram destacados
sintomas de ansiedade, depressdo e dores musculares devido ao alto grau de apoio e
assisténcia dispensados a crianca.'*

A restricdo de atividades de entretenimento com a chegada de um filho com
deficiéncia pelo virus zika esta presente na fala da mae e do pai, devido a falta de tempo
em realizar atividades de lazer, bem como dificuldades financeiras diante de despesas
que surgem devido ao tratamento da crianca, e ainda devido a sobrecarga de atividades
diérias, dificuldade de deslocamento a determinados locais perante a falta de
acessibilidade dos mesmos.*

A experiéncia de pais que possuem um filho com deficiéncia pelo virus zika tem
inicio na fase da perda do filho imaginado, e com o passar do tempo se processa 0
reconhecimento e a adaptacdo perante a realidade. Diante da aceitacdo de ter um filho
com deficiéncia, o vinculo ocorre de forma natural entre pais e filho, assim como ocorre
com os meios de enfrentamento diante das transformacdes que se dao no cotidiano
familiar: os pais planejam e tém expectacdo no que tange a independéncia funcional e

motora do filho. A fé aparece no discurso da mae que possui filho com deficiéncia pelo



virus zika e geralmente torna-se suporte para que ela, e a familia como um todo, busque
forca para o enfrentamento e aceitacdo tanto do diagnéstico quanto da situacdo.™

As familias que possuem filho com microcefalia relatam que passam por
algumas dificuldades no que concerne ao transporte para levar e trazer a crianca, 0s
gastos financeiros, os cuidados com o bebé e a grande maioria das mées que possuem
filho com microcefalia utilizam os servicos do Sistema Unico de Satde. A falta de
informacdo sobre a deficiéncia por microcefalia pelo virus zika, as informacoes
transmitidas pelas midias televisivas e 0 preconceito existente no meio social
contribuem para gerar nas maes preocupacao, ansiedade e nervosismo. Como formas de
enfrentamento diante da condicéo e assisténcia ao filho com deficiéncia pelo virus zika,
essas maes fazem referéncia ao apoio do conjuge, a psicoterapia individual e grupal, a

espiritualidade e as redes de apoio social. ™

1.2 A histéria da deficiéncia

A trajetoria da deficiéncia tem sofrido mudancas de acordo com a evolucdo do
tempo, sendo permeada por discriminacdo, preconceitos, e luta pelo direito a cidadania,
conforme ocorrem as mudangas socio-historicas e culturais que influenciam a
construcdo da representagdo sobre a deficiéncia. Por muito tempo, a deficiéncia foi
simbolizada como algo de natureza negativa, a pessoa que tivesse uma deficiéncia,

muitas vezes, era estigmatizada como desqualificada, incapacitada, incompleta.*®

Na Antiguidade, em Esparta, por exemplo, as criangas com deficiéncia eram
abandonadas ou eliminadas, por serem consideradas como sub-humanas, pois nessa
época valorizava-se o que era belo e perfeito. Na idade Média, devido a influéncia

religiosa, atrelava-se a deficiéncia um carater divino ou do deménio. Com a influéncia



do Cristianismo, os deficientes passaram a ser vistos como pessoas que possuiam alma,
e dessa forma, eram apontados como “filhos de Deus”. Assim sendo, ndo eram mais
abandonados e sim acolhidos por entidades de caridade.

Na época Renascentista, também ocorreram mudancas sociais com relacao as
pessoas com deficiéncia, pois nesse periodo buscava-se a valorizacdo do homem e sua
humanidade. Surgiram avancos na area da reabilitacdo fisica e estudos acerca do ensino
da linguagem aos surdos-mudos. Durante esse periodo, ndo se punia, nem se
abandonava os deficientes; esses eram conduzidos para os asilos. Na época Moderna,
surgiu o método cientifico e comecaram-se 0s estudos sobre os tipos de deficiéncias,
proveniente do modelo médico, imbuido de nocdes com intenso cunho de patologia,
medicacéo e tratamento.*®*

Na contemporaneidade, as a¢6es em prol da integracdo social das pessoas com
deficiéncias tem se modificado aos poucos, e recebe impeto com a luta dos movimentos
sociais e a reivindicacdo de politicas que proporcionem oportunidades atuais nos
ambitos educacionais e do trabalho. Paulatinamente, emerge uma nova concepgao
baseada na perspectiva de inclusdo social e direitos desse ptblico alvo.'®

Atualmente, e de forma gradativa, a conjuntura social esta tendo que promover e
se adaptar as politicas de inclusdo social, cujo objetivo é integrar a pessoa com
deficiéncia aos diversos contextos da sociedade: educacional, laboral, de lazer, entre
outros. Trata-se de um processo de reestruturagdo para que as pessoas com e sem
deficiéncia possam partilhar os mesmos espagos, emergindo uma representacao social
de reconhecimento e respeito.*®

Essa evolucdo da concepgdo da sociedade sobre a pessoa com deficiéncia, desde

a idade antiga até os dias atuais, reflete o esclarecimento/conhecimento que vem sendo



construido socialmente sobre o conceito de deficiéncia. E a esse respeito que sera a
discussdo no subtopico a seguir.

1.3 Conceituando deficiéncia

A deficiéncia pode ser entendida como uma privagdo ou anomalia de uma parte
do corpo (sua estrutura) ou da finalidade corporal (sua fisiologia), incluindo as

atividades mentais, de forma continua ou proviséria.*®

A deficiéncia faz parte da condi¢cdo do ser humano. Parte da populacdo pode vir
a ter uma deficiéncia, provisoria ou permanente, em alguma época de sua vida. A
deficiéncia ndo surge apenas de fatores congénitos (que nasce com o sujeito); ela pode
ocorrer de forma diferenciada, como, por exemplo, devido a um acidente de transito, a
atropelamentos, a violéncia urbana.?

Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que possui uma dificuldade por um
periodo longo na capacidade intelectual, fisica ou sensorial, que pode dificultar sua
participacdo efetiva na sociedade em condicBes de igualdade com os outros. Para
resolver essa questdo, foi instituida a Lei de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Lei n°
13.146/2015), conhecida como o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, que tem como
objetivo promover e garantir o exercicio de direitos e da liberdade, visando a inclusdo
social e a cidadania da pessoa com deficiéncia em situacdo de igualdade com os
outros.?!

Essa Lei assegura, entre diversas coisas, condi¢cBes de acesso a salde e a
educacdo, determinando punicOes para atitudes de discriminagdo contra pessoas com
deficiéncia. Enfatiza ainda que a avaliacdo da deficiéncia deve levar em consideragdo os
aspectos médico e social. O enfoque médico da énfase as estruturas e fungdes do corpo

para tipificar a deficiéncia, enquanto o aspecto social da énfase aos fatores pessoais e



ambientais que estdo envolvidos na experiéncia cotidiana de se ter uma deficiéncia, e
que podem impedir ou dificultar o desempenho das atividades da pessoa de acordo com
as especificidades de cada deficiéncia.?> Como exemplo desse segundo aspecto, uma
pessoa com deficiéncia que faz uso de cadeira de roda pode sentir dificuldade para
entrar em um estabelecimento por ndo existir calcada adaptada ao acesso para
cadeirantes. Nesse caso, a avaliacdo da deficiéncia pode atribuir a ela uma dimenséao de
maior gravidade.

Apesar da deficiéncia estar relacionada a privacdes, nem todas as pessoas com
deficiéncia sdo desprovidas ou privadas de realizacdes.”® Os atletas paraolimpicos, por
exemplo, sdo pessoas com deficiéncia que se tornaram capazes de desempenhar
atividades e exercicios que pessoas sem nenhum tipo de deficiéncia talvez néo
consigam realizar com igual destreza. Sendo assim, hd um complemento para o conceito
de deficiéncia, que é proposto atualmente, o qual supera a ideia de impedimento como
sinbnimo de deficiéncia, pois é na interacdo entre a pessoa que possui um corpo com
limitacdes e os obstaculos sociais com os quais ela se depara que se restringe ou nao a
sua participacéo integral e efetiva na sociedade.?®

Nesse sentido, a concepcéo atual de deficiéncia é entendida como o resultado da
interacdo entre pessoas com diferentes niveis de funcionamento e o entorno que néo
considera essas diferengas. Essa concepcao considera que se ndo existem obstaculos
ambientais ou atitudinais, n&o ha deficiéncia e sim, limitac&o funcional.**

Quanto aos tipos de deficiéncias, a classificacdo adotada pelo Manual de
Legislacdo em Saude da Pessoa com Deficiéncia apresenta as seguintes tipologias:
deficiéncia mental, auditiva, visual, motora e maltipla.* J4 a Legislagdo Brasileira sobre
Pessoas com Deficiéncia utiliza as seguintes terminologias para os tipos de deficiéncias:

mental, auditiva, visual, fisica e multipla.®
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A deficiéncia mental caracteriza-se pela limitacdo da capacidade de aprendizado,
pela dificuldade de expressdo das ideias por meio de palavras, pela insuficiéncia na
inteligéncia pratica utilizada nos desafios diarios afetando as habilidades cotidianas.™

A deficiéncia auditiva pode ser entendida como a privacdo na capacidade de
ouvir, que se caracteriza pela reacdo atipica frente aos estimulos sonoros, e pode ser
classificada como: leve, moderada, severa ou profunda. Quando ocorre na infancia, as
criancas mais afetadas em seu desenvolvimento sdo aquelas com deficiéncia auditiva de
grau severo e/ou profundo.?

A deficiéncia visual é concebida como qualquer forma de impedimento da
capacidade de enxergar, de natureza organica e relacionado a doencas oculares, que
comprometem o funcionamento perfeito da visdo. Esse comprometimento, quando se
faz presente, pode conduzir a auséncia total da capacidade visual da pessoa, podendo ser
adquirida ou herdada, devido a varias causas, como: catarata ou glaucoma congénito,
retinopatia, sifilis, dentre outras. Dessa maneira, entende-se como deficientes visuais
aquelas pessoas que apresentam visdo nula ou diminuida que limita as atividades
dirias, podendo afetar o ritmo de trabalho, a mobilidade e a orientagéo.’

A deficiéncia fisica pode ser compreendida como uma alteracdo completa ou
parcial de uma ou mais partes do corpo, que ocasiona 0 comprometimento da funcéo
fisica. Geralmente, estd relacionada com determinados tipos de doengas ou sao
resultantes de acidentes ou episddios de violéncia. A deficiéncia fisica pode se
apresentar em decorréncia de lesdes nervosas, neuromusculares, malformacao congénita
ou adquirida, amputacdo ou auséncia de membro, paralisia cerebral, nanismo,
excetuando-se as deformidades estéticas.?®

Por fim, as deficiéncias multiplas configuram-se pela associacdo de duas ou

mais deficiéncias (mental, fisica, visual ou auditiva) numa mesma pessoa, com
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comprometimentos que acarretam atrasos no seu desenvolvimento e na sua capacidade

adaptativa.”®

1.4 Dados estatisticos epidemiolégicos

Com dados estimados da populagéo global no ano de 2010 evidenciou-se que em
torno de mais de um bilhdo de pessoas no mundo convivia com algum tipo de
deficiéncia, o que significa uma em cada sete pessoas no mundo. Além disso, cerca de
duzentos milhdes de pessoas apresentavam significativas dificuldades funcionais, o que
simbolizava 15% da populacdo mundial. Cerca de 80% das pessoas que possuem
alguma deficiéncia habitam paises em desenvolvimento. Possuir alguma deficiéncia
aumenta o custo de vida em torno de um terco da renda, e mais de 50% das pessoas com

deficiéncia ndo conseguem pagar por servicos de satide.?

No Brasil, os dados estatisticos demonstraram que em 2010 havia
aproximadamente 45,6 bilhdes de pessoas com algum tipo de dificuldade de locomocao,
audicdo, visdo, ou com algum tipo de limitacdo grave. Foi percebido um aumento dos
dados estatisticos em relacdo a anos anteriores, e isso se deve ao fato de se considerar
também como critério para o diagnostico da deficiéncia a dificuldade no desempenho de
atividades, a existéncia e intensidade de limitagcbes funcionais, bem como o
enquadramento de faixas etarias. Segundo esses dados, a deficiéncia visual denotou
maior ocorréncia, atingindo 18,6% da populacdo brasileira, seguida pela deficiéncia
fisica, com 7% da populagdo, pela deficiéncia auditiva, com 5,1% e pela deficiéncia
mental, com 1,4%. Em torno de 23,9% da populacédo residente no Brasil possuia pelo

menos uma das deficiéncias investigadas: fisica, auditiva, visual e mental.*
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Diante de dados como os acima relatados, percebe-se que ndo é incomum que
existam familias que possuam um de seus membros com algum tipo de deficiéncia. Os

subtopicos a seguir tratam dessa discussao.

1.5 Familia: conceito e fungéo

O conceito de familia vem mudando com o transcorrer do tempo, em
decorréncia das formacGes familiares terem passado por varias transformacées, devido
as separac@es conjugais, recasamentos, novas unides. Atualmente, considera-se que para
se constituir uma familia os seus membros ndo precisam necessariamente estar unidos
por lagos consanguineos. Uma familia pode ser entendida como um grupo composto por
pessoas que se consideram como fazendo parte dela, seja por consanguinidade, seja por
relacBes matrimoniais ou mesmo sem a existéncia de qualquer um desses critérios, mas

que se ajudam mutuamente e cuidam uns dos outros regularmente.*

Apesar das mudancas ocorridas no modelo da familia padrdo nuclear,
comumente, constituida por esposa, marido e filho(s), a sua funcdo basilar continua
sendo a promocdo da socializacdo, da educacdo, do afeto e da protecdo, bem como

auxiliar financeiramente os seus integrantes.*

1.6 A familia na perspectiva sistémica

A perspectiva sistémica considera a familia como um todo, composta por
subsistemas que interagem, sofre e recebe influéncias de forma mutua. Assim sdo as
relagfes conjugal, paternal, maternal, fraternal. Os integrantes da familia, quando se
comunicam e interagem, estabelecem relagcGes que servem para manter o sistema em

equilibrio. Quando ocorrem mudancas em um integrante da familia, também acontecem
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mudancas nos outros membros, pois a familia é considerada um sistema de relacdes que

experiencia afetacdes de maneira continua e interligada.®*3*

O ciclo vital da familia vai se constituindo com o passar do tempo, quando se
sucedem mudancas, como por exemplo: a familia pode vir a ganhar membros, perder
outros, novas unides podem acontecer, separacOes, etc. Desta forma, as familias véo se
construindo, desconstruindo e se reconstruindo com o transcorrer das fases desse ciclo
vital. Tais mudancgas s@o inerentes a esse processo e sua dindmica sofre alteracGes e
transformacoes, podendo acontecer desequilibrios os quais vao necessitar que a familia
busque a sua homeostase.>**

Na perspectiva sistémica, a familia € concebida como um sistema mutavel.
Quando ocorrem mudancgas no seu meio, tais mudancas podem levar a uma adaptacao
na conjuntura familiar, suscitando em reajustamentos™.

O processo de comunicacao na familia pode sofrer influéncias, dificuldades, por ser um
sistema aberto, ou seja, 0s seus membros se comunicam e interagem através de diversas
relagfes:  profissional, afetiva, educacional. Geralmente, quando ocorrem
acontecimentos que afetam a dindmica familiar, a propensao é buscar restabelecer a
homeostase por meio da interiorizagdo da cultura, dos valores, dos ideais?®. Devido as
distintas etapas do ciclo vital, as familias podem sofrer dificuldades de adaptacao,

podendo ocorrer alteracbes no seu desenvolvimento, acarretando transformacdes na

funcao familiar e atribulagdes em seus integrantes.®*

1.7 O nascimento de um filho na Familia

Quando se recebe a noticia da chegada de um novo integrante na familia, criam-

se Varias expectativas com relacdo a essa crianga. Antes mesmo de o bebé nascer, ele ja



14

existe no desejo e pensamentos dos pais. Geralmente, os pais comecam a fazer planos e
passam a idealizar a crianca dentro dos padrdes da sociedade, que usualmente da énfase

ao que é saudavel, perfeito e belo.”’

Com o nascimento do bebé, a familia passa a vivenciar uma reestruturacdo em
sua dinamica. Inicia-se um movimento de preparacdo do espaco familiar, e as
transformagOes ocorrem nos mais variados aspectos: emocional, social, econdmico,
entre outros. As mudancas que se fazem presentes no cotidiano familiar levam a
redefinicdo de papéis, e a familia tenta se organizar e se adaptar ao exercicio da
maternidade e da paternidade. A mulher, em particular, passa a acumular diversos
papeis - mae, profissional, esposa - e muitas vezes assume (ou continua assumindo)
sozinha os afazeres domésticos.®

Na incorporacdo desses novos papéis de pai e de mée, as relagcbes conjugais
mudam, e novas formas de se relacionar precisam ser aprendidas pelo casal. Nesse
processo, constroem-se novas normas de comunicacdo e interacdo entre o casal, que
podem ocasionar alguns desajustes conjugais e até afetar a construcao da relagcdo com a
crianca.®

No caso de o filho do casal nascer com alguma deficiéncia, ou adquiri-la

posteriormente, pode haver aumento no potencial de estresse na familia.

1.8 A chegada de um filho com deficiéncia na familia

O nascimento de uma crianga com deficiéncia geralmente produz um impacto na

familia, que repercute em mudancas no seu cotidiano.*

O impacto da noticia repercute de forma complexa e imprevisivel no contexto

familiar, podendo deixar marcas nos pais da crianca e trazer dificuldade de aceitacdo de
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se ter um filho com deficiéncia, devido ao sentimento de perda da crianga sonhada,

idealizada e planejada.**

Algumas familias, porém, podem imaginar previamente a possibilidade de
terem um filho com deficiéncia. Inclusive, podem pensar como a sociedade concebe a
pessoa com deficiéncia, podendo imagina-lo como incapaz e dependente.** Essas
diferentes formas de pensar dizem respeito ao jeito proprio de cada familia, da cultura,

dos valores e das crencgas de conceberem a crianca com deficiéncia.

As mudancas que acontecem no seio familiar devido as demandas especificas da
crianca com deficiéncia levam as familias a tentarem se adaptar a situacdo e fazerem
reestruturaces em sua dindmica. Alguns aspectos sdo importantes para que haja a
compreensdo do impacto e das maneiras de adaptacdo da familia a essa situacdo, tais
como: a causa da deficiéncia, a época em que ela é diagnosticada, os valores familiares,
os vinculos afetivos existentes na familia, a estrutura familiar, entre outros. Dependendo
desses fatores, a presenca de uma crianca com deficiéncia na familia necessitara do
redirecionamento de atribui¢cdes, comportamentos, principios, bem como mudancgas no

cotidiano familiar.*?

1.9 Deficiéncia e dindmica familiar

A presenca de um filho com deficiéncia pode afetar a dindmica familiar, pois
pode fazer emergir conflitos e desentendimentos entre o casal, em decorréncia de
diversos fatores como, por exemplo, alteracdes na vida profissional e financeira dos
pais, sobrecarga de responsabilidades com o filho, divisdo de tarefas entre os pais,

discriminagdo por parte de familiares e/ou da sociedade no tocante a deficiéncia da
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crianca, demandas de assisténcia a crianca, consultas médicas, tratamentos de salde,

entre outros.*

Diante dos seus novos papéis como mae e pai de uma crianga com deficiéncia,
0s pais podem sentir inseguranca quanto a forma de educar o filho, tornando-se, por
exemplo, superprotetores por considerarem a crianga dependente, ou podem ter
dificuldade para a tomada de decisdes, bem como para encontrar tempo suficiente para
realizar as tarefas domesticas, j& que necessitam dar assisténcia ao filho e atender as
necessidades do restante dos membros da familia.**

As relagdes familiares interferem no desenvolvimento da criancga, principalmente
pela forma como os pais enfrentam, lidam com a deficiéncia do filho. Se esse
enfrentamento ndo for adequado, podera haver comprometimento nas condicOes
propiciadoras para a evolucdo da crianga, que necessita de assisténcia e suporte para
suas necessidades. Assim, esses pais podem estar mais susceptiveis a experienciarem
estresse do que os pais com filho sem deficiéncia, pois a crianca com deficiéncia
geralmente tem necessidades mais abrangentes de assisténcia e atengédo, e isso pode
acarretar desgaste, particularmente para as mées, que despendem mais tempo para
atender as demandas da crianca do que com atividades pessoais e sociais.*

A forma e a intensidade das mudancas que a chegada de uma crianga com
deficiéncia pode provocar na dinamica familiar vai depender da gravidade da
deficiéncia e do significado que essa tem para a familia. Apesar do momento da
descoberta da deficiéncia de um filho estar atrelado a uma diversidade de sentimentos,
apos algum tempo, o sentido que a familia da a deficiéncia do filho tende a ser

ressignificado.*
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E justamente a aceitacdo da condigdo do filho com deficiéncia — assim como a
aceitacdo de si mesmo como alguém que gera um filho com deficiéncia — que
possibilitara a familia a descoberta de forca interna para o enfrentamento da situacao, de
modo que realmente possa ajudar a crianca. Dessa maneira, é reconhecendo as
potencialidades e as limitacdes do filho — da propria familia, e principalmente da mae —
que ela sera capaz de buscar diferenciadas e necessarias maneiras de apoio na sociedade
— tais como nos servicos de salde e educacdo, nos amigos e familiares — a fim de

contribuir para a evolucéo da crianca.*

Apo6s a ressignificacdo da deficiéncia da crianca, existem familias que
conseguem construir uma dindmica acolhedora, positiva, com ambiente favoravel e

facilitador do desenvolvimento da crianca.’

1.10 A figura materna nas atividades de assisténcia ao filho com deficiéncia

A cultura, os valores, as crencas e 0s costumes sociais arraigados no significado
de ser mde atribuem funcdes peculiares a serem exercidas pela mulher que leva a ideia,
compartilhada culturalmente, de que o papel da mée na conjuntura familiar € o de quem
detém a assisténcia em maior escala, isto €, aquela que se esforca para promover o
melhor aos filhos.*®*** Por isso, é na figura feminina que geralmente recai as maiores
solicitacbes na dindmica familiar no que se refere as atividades de assisténcia aos

filhos.>0%?

Quando o filho é uma crianca com deficiéncia, a mée pode passar a se sentir
pressionada por parcela da sociedade ou por familiares para exercer esse papel de
maneira predominante. Assim, as vezes de modo contrario ao que gostaria, ela pode

chegar a mudar de profissdo, diminuir a carga horéria do trabalho formal ou até
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renunciar a sua vida profissional e social, bem como modificar seus planos pessoais e
abrir mao de projetos e sonhos, com o proposito de colaborar para que seu filho se
desenvolva de maneira plena.>

Se as atividades de assisténcia a crianca com deficiéncia se tornarem o principal
foco no contexto familiar, o aspecto psicologico da familia, e principalmente da mée,
pode ser menosprezado ou esquecido, de tal modo que o exercicio da assisténcia
exclusiva ao filho com deficiéncia — por exemplo, leva-lo ao médico, acompanhé-lo as
sessOes de tratamento quando necessario, 0s cuidados e atencdes cotidianas — pode
comprometer a salide mental dessa mée.>® Por isso, muitas vezes, faz-se necessario
realizar acompanhamentos, orientacdes e intervencdes por parte dos profissionais de

psicologia com esse publico alvo.

Diante dessa discussdo, esse estudo torna-se relevante por se tratar de uma
pesquisa que traré possibilidades de orientaces, acompanhamentos e intervengdes junto
a maes que dao assisténcia ao filho com deficiéncia. Além disso, pretende contribuir
para a reflexdo sobre o tema e consequente avanco do conhecimento cientifico,
enriquecendo a compreensdo acerca das vivéncias cotidianas da mée diante da
assisténcia dada ao filho. Possibilitara, inclusive, esclarecimentos a todas as pessoas que
se identifiquem com a temética em questdo ou estejam vivenciando no contexto familiar
questdes relativas ao assunto abordado. Outro aspecto importante que justifica a escolha
do tema é a possibilidade de contribuir para o ambito da clinica, seja com o0s
profissionais que atuam ou pretendem intervir com familias que tem crianca com
deficiéncia (particularmente, com microcefalia), seja com a assisténcia direta as maes
dessas criancas. Diante desse cenario, a pergunta norteadora desse estudo foi: como séo

as vivéncias cotidianas de uma mae diante da assisténcia dada a filha com microcefalia?
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1. OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

Compreender as vivéncias cotidianas de uma mae diante da assisténcia a filha

com microcefalia pelo virus zika.

2.2 Objetivos especificos

1. Descrever o perfil sociodemografico da mae ( a idade, escolaridade,

naturalidade, ocupacdo, estado civil );

2. ldentificar os sentimentos da mée diante do tratamento e da assisténcia a filha;

3. Compreender as mudancas que se fazem presentes na vida de uma mae diante

das atividades de assisténcia dispensadas a filha com microcefalia;

4. Investigar as estratégias de enfrentamento desenvolvidas pela mée para atender

as necessidades da filha, visando o seu desenvolvimento;

5. Elaboracdo de um produto técnico (folder direcionado aos profissionais da satde

que acompanham maes com filho com microcefalia).
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I1l. METODO
3.1 Tipo de estudo

Esta pesquisa consiste em um estudo de caso, de natureza qualitativa, que visa
compreender certa vivéncia da realidade, tendo por base a discusséo, a analise e a busca
de solucdo para um determinado problema. O estudo de caso € uma estratégia
metodoldgica de amplo uso, quando se pretende responder as questdes “como” ou “por

A pergunta-problema em

que” determinadas situagdes ou fendmenos ocorrem.
questdo é: como sdo as vivéncias cotidianas de uma mae diante da assisténcia dada a

filha com microcefalia?

O estudo de caso configura-se como uma maneira de se fazer pesquisa
investigativa de fendmenos atuais, em circunstancias nas quais os limites entre o
fendmeno e o contexto ndo estdo claramente estabelecidos. Na presente pesquisa, isso é
evidenciado pela caréncia de estudos sobre a tematica em questdo. O estudo de caso,
pode, entdo, ser entendido como um modo de coletar informacdes especificas,
frequentemente de natureza pessoal, envolvendo o pesquisador, sobre o comportamento
de uma pessoa ou grupo de pessoas em uma determinada situagdo e durante um

determinado periodo.>®

3.2 Local do estudo

O estudo foi realizado no Centro de Reabilitagdo e Medicina fisica Prof® Ruy
Neves Baptista localizado no Instituto de Medicina Integral Prof°. Fernando Figueira
(IMIP) em Recife, Pernambuco, uma das regides mais afetadas pela incidéncia da

microcefalia pelo virus zika. A realizacdo do estudo nessa instituicdo de salde se
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justifica porque ela oferece o servico de reabilitagdo para criancas com deficiéncia,
incluindo a microcefalia causada pelo virus zika. A entrevista com a participante foi
realizada em uma sala reservada, existente nesse local, e disponibilizada para esse
momento. A mée foi consultada previamente sobre sua preferéncia quanto ao momento
de realizacdo da entrevista e a mesma escolheu para que acontecesse apds o

recebimento da cadeira ortopédica da sua filha.
3.3 Periodo do estudo

O estudo foi desenvolvido no periodo de setembro de 2017 a setembro de 2018,
ap6s aprovacéo pelo Comité de Etica em Pesquisa do IMIP e a coleta de dados realizada

no més de abril/2018.
3.4 Amostra

Por se tratar de um estudo de caso, a amostra foi composta por uma mae com 28
anos de idade, que tem uma filha de 02 anos com microcefalia causada pelo virus zika,

a qual recebe tratamento no Centro de Reabilitacdo e Medicina fisica no IMIP.

3.5 Critérios de selecdo da participante
3.5.1 Critérios de incluséo

Para participar do estudo a mae deveria estar acompanhando o seu filho no
atendimento por alguma das especialidades do centro de reabilitacdo da instituicdo
participante do estudo. A crianca deveria ter diagnostico confirmado de microcefalia

pelo virus zika.

3.5.2 Critérios de Excluséo
N&o poderiam participar do estudo maes que ndo estivessem em

acompanhamento na instituicdo selecionada para a coleta de dados.
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3.6 Procedimentos para captacdo e acompanhamento da participante

Ap0s a obtencdo da autorizacdo no IMIP para a realizacdo da pesquisa no Centro
de Reabilitacdo e Medicina Fisica dessa instituicdo de satde (vide Carta de Anuéncia —
Apéndice A), a identificagdo de uma mée que tivesse o perfil para participar dessa
pesquisa, a pesquisadora fez a abordagem de uma mae que se encontrava no Centro de
Reabilitagdo do IMIP. Apos identificar-se e estabelecer o rapport com essa mae, a
pesquisadora forneceu esclarecimentos a respeito da pesquisa, bem como de seus
aspectos éticos, e foi feito o convite para que essa mae se decidisse, por livre e
espontanea vontade, pela sua participacdo na pesquisa. Apos o consentimento, a leitura
e assinatura do Termo de Consentimento Livre e esclarecido, a mée-participante
preencheu o questionario de dados sociodemografico. A entrevista foi realizada em uma
sala fechada, refrigerada, livre de interrupcdes de terceiros, situada no corredor do
Centro de Reabilitagdo do IMIP. Toda a entrevista foi audiogravada por meio de um
gravador de voz com a permissdo da participante, e transcorreu sem problemas ou
intercorréncias. Ao término da entrevista, a pesquisadora agradeceu a mae pela sua

participacdo na pesquisa.

3.7 Procedimentos para a coleta dos dados

3.7.1 Coleta dos dados

Os instrumentos utilizados para a coleta dos dados foram um questionario
sociodemografico (Apéndice B) e um roteiro de entrevista semiestruturada (Apéndice

Q).

O questionario sociodemografico serviu para conhecer o perfil sociodemogréafico

da participante - idade, escolaridade, naturalidade, ocupacéo, estado civil, nimero de
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filhos, idade, sexo e tempo de tratamento do filho com deficiéncia — e compreender
como esse perfil estd relacionado com suas vivéncias cotidianas diante do filho com

deficiéncia.

A entrevista realizada foi do tipo semiestruturada, norteada por um roteiro com
perguntas disparadoras. Vale ressaltar que uma entrevista semiestruturada configura-se
como um tipo de entrevista que consiste em uma conversacdo que pode ser composta

por perguntas abertas, o que proporciona uma maior liberdade ao interlocutor.>

Durante a entrevista, foi utilizado um gravador de voz para que ndo houvesse
risco de perda do discurso da mae participante da pesquisa e para que se assegurasse a
veracidade na coleta dos dados. A participante da pesquisa foi esclarecida previamente
sobre o uso do gravador de voz, de modo que o mesmo sé foi utilizado ap6s a sua
concordancia. A entrevista foi realizada em apenas um encontro, pois as informacdes
fornecidas através do discurso da mae-participante foram suficientes para a

continuidade desse estudo.
3.8 Processamento e andlise dos dados
3.8.1 Processamento dos dados

Os dados foram audiogravados, transcritos e analisados. Atualmente, eles
encontram-se arquivados sob responsabilidade da pesquisadora e sem que terceiros

tenham acesso a eles.
3.8.2 Anélise dos dados

O tratamento dos dados coletados na entrevista foi baseado na Anélise de

Conteudo tematica. Este tipo de analise é a técnica mais difundida para investigar o0s
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contetudos obtidos por meio de uma entrevista, 0 que permitiu realizar a classificacdo
em categorias dos elementos da comunicacdo expressada pela participante da pesquisa.
Nessa técnica, o conteudo da entrevista é analisado por meio de categorias determinadas

a partir do contetdo da prépria entrevista.>®

A andlise temética consiste em encontrar os nucleos de sentido que fizeram parte
do discurso da participante, cuja existéncia ou constancia possam significar alguma
coisa para o objeto de estudo pretendido.’® Inicialmente, é feita uma pré-analise na qual
se realiza a leitura flutuante do material de campo, sendo 0 momento em que o
pesquisador realizou o contato direto e profundo com a coleta dos dados. No segundo
momento realiza-se a exploracdo do material que permite uma classificacdo do texto
almejando o seu ndcleo de compreensdo. Para tanto, busca-se encontrar categorias por
meio das quais o conteldo da fala da participante é organizado. Dessa forma, o texto é
reduzido em palavras e expressdes significativas visando a sua categorizacdo. No
terceiro momento, ocorre o tratamento dos resultados obtidos e sua interpretacdo, sendo
0 momento onde realiza-se inferéncias e interpretagdes, correlacionando-as com o

arcabouco tedrico explicitado.
3.9 Aspectos éticos

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa com seres humanos
do IMIP vide parecer nimero: 2.543.600. A participante foi convidada e participou
desta pesquisa de forma voluntaria, foi esclarecida dos objetivos do estudo, dos
procedimentos a serem realizados, da garantia do sigilo, alem de ser-lhe fornecida
explicacOes referentes a possiveis ddvidas que viessem a surgir antes e durante a
pesquisa. Foi-lhe garantido o sigilo, a privacidade, e o direito de desistir em qualquer

momento da pesquisa, conforme Resolugdo 510/16 do Conselho Nacional de Saude, que
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determina as diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres
humanos.

ApoOs esta etapa, foi solicitada a ela a permissdo para a realizagdo do estudo
mediante sua leitura e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido —

TCLE (Apéndice D).

3.10 Analise de riscos e beneficios para a participante da pesquisa

Durante a realizagdo desta pesquisa, a participante foi informada dos riscos e
beneficios desse estudo, bem como sobre possiveis desconfortos emocionais. A
pesquisa ndo ofereceu riscos a integridade da participante nem a de sua filha. No
transcorrer deste estudo, a participante ndo solicitou interrompimento da entrevista,

suspensdo ou cancelamento de sua participacao.

Espera-se que os resultados deste estudo contribuam para o avan¢o do debate
cientifico sobre o tema, e para o desenvolvimento de modelos de intervencédo e suporte
que beneficiem maes de crianca com deficiéncia, as quais estejam vivenciando o0s
desafios de dar ao filho a assisténcia necessaria ao seu desenvolvimento, incluindo a

participante desta pesquisa.

3.11 Conflitos de interesse

N&o houve conflitos de interesse por parte da pesquisadora neste estudo, uma
vez que a mesma ndo possuia vinculos pessoais ou profissionais com a participante do

estudo, nem com o IMIP, instituicdo onde foi realizada a pesquisa.
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3.12 Produto técnico

O produto técnico - um folder (Apéndice E) - foi construido a partir desse estudo
e devido ao seu potencial de comunicacdo da mensagem que se almeja divulgar seguiu
0s seguintes critérios: fonte simples, cores suaves, capa, titulo, linguagem acessivel,
texto introdutorio abordando especificidades do estudo, conteldo que apresenta 0s
resultados da pesquisa de forma resumida, texto com recomendagdes aos profissionais
da salde, contracapa com indicacdo de servi¢os Uteis para as mdes de crianca com
microcefalia. Os servicos uteis disponibilizados no folder foram encontrados através de
um levantamento realizado na Regido Metropolitana do Recife sobre as instituicdes que
oferecem servigos (tratamentos, acompanhamentos) para as criangas que tem

microcefalia.
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IV. RESULTADOS

Neste topico, sdo apresentados em forma de artigo os resultados e a discussao
da pesquisa realizada, conforme as normas da Revista Estudos e Pesquisas em

Psicologia (Apéndice F) com classificacdo A2 na area de conhecimento em Psicologia.

VIVENCIAS DE UMA MAE DIANTE DA MICROCEFALIA: UM ESTUDO DE

CASO.

EXPERIENCES OF A MOTHER IN FRONT OF MICROCEPHALY: A CASE

STUDY.

VIVENCIAS DE UNA MADRE ANTE LA MICROCEFALIA: UN ESTUDIO DE

CASO.

RESUMO

Considerando que ter um filho com microcefalia pelo virus zika ocasiona mudancas na
dindmica familiar provenientes das demandas de assisténcia, este estudo teve como
objetivo compreender as vivéncias cotidianas de uma mae diante da assisténcia dada a
filha com microcefalia. Trata-se de um estudo de caso realizado com uma mae que leva
a filha com microcefalia para tratamento num centro de reabilitacdo de um hospital
publico no nordeste do Brasil onde a pesquisa foi realizada. Utilizou-se um questionario
sociodemografico e um roteiro de entrevista semiestruturado. Os resultados foram
analisados conforme o método de analise de conteddo tematica e revelaram vivéncias
cotidianas agitadas e intensas aliadas a um senso de dever e responsabilidade por parte
da mae. Tais vivéncias repercutem em varias demandas de assisténcia a filha, que leva a
mée a fazer uso de estratégias de enfrentamento. Surgem sentimentos que perpassam

com a descoberta da microcefalia até as transformacdes na dindmica familiar, ocorrendo
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mudancas na vida profissional e académica da mae. Sugere-se a implementacdo de
acOes que proporcionem as maes de criangas com microcefalia a expressdo e
compreensdo de sentimentos por elas experienciados, visando sua saude mental e

qualidade de vida.

Palavras-chave: RelacGes mée-filho; microcefalia; pessoas com deficiéncia.



29

ABSTRACT

Considering that having a child with microcephaly due to the zika virus causes changes
in family dynamics resulting from the demands of care, this study aimed to understand
the daily experiences of a mother in the face of the assistance given to the daughter with
microcephaly. This is a case study carried out with a mother who takes the daughter
with microcephaly for treatment in a rehabilitation center of a public hospital in the
northeast of Brazil where the research was carried out. A sociodemographic
questionnaire and a semi-structured interview script were used. The results were
analyzed according to the thematic content analysis method and revealed daily lively
and intense experiences combined with a sense of duty and responsibility on the part of
the mother. These experiences have repercussions on several demands for assistance to
the daughter, which leads the mother to use coping strategies. There are feelings that go
through the discovery of microcephaly until the changes in the family dynamics,
occurring changes in the professional and academic life of the mother. It is suggested
the implementation of actions that provide the mothers of children with microcephaly
the expression and understanding of feelings experienced by them, aiming at their

mental health and quality of life.

Keywords: Mother-child relationships; microcephaly; disabled people.
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RESUMEN

Considerando que tener un hijo con microcefalia por el virus Zika ocasione cambios en
la dindmica familiar resultantes de las demandas de asistencia, este estudio tuvo como
objetivo comprender las vivencias cotidianas de una madre frente al amparo dedicado a
la hija microcefalica. Se trata de un estudio de caso realizado con una madre que lleva
la hija con microcefalia para tratamiento en un centro de rehabilitacion de un hospital
pablico en el noreste de Brasil donde se realizd la investigacion. Se utilizd un
cuestionario sociodemogréfico y un esquema de entrevista semiestructurado. Los
resultados fueron analizados segin el método de andlisis de contenido temaético y
revelaron experiencias cotidianas agitadas e intensas aliadas a un sentido de deber y
responsabilidad por parte de la madre. Tales vivencias repercuten en varias demandas
de asistencia a la hija, que lleva la madre a hacer uso de estrategias de enfrentamiento.
Surgen sentimientos que propasa desde la descubierta de la microcefalia hasta las
modificaciones en la dinamica familiar, ocurriendo cambios en la vida profesional y
académica de la madre. Se sugiere la implementacion de acciones que proporcionen a
las madres de nifios microcefalicos la expresion y comprension de sentimientos por

ellos experimentados, visando su salud mental y calidad de vida.

Palabras-clave: Relaciones madre-hijo; microcefalia; personas con deficiencia.
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INTRODUCAO

De acordo com Silva, Girdo e Cunha (2016), diante da descoberta de uma gravidez,
geralmente os pais fazem planos e almejam uma crianga sadia. No entanto, os pais
podem ser surpreendidos com a chegada de um filho com malformacéo. As expectativas
criadas podem ser esmorecidas e surgirem sentimentos negativos na familia.

Isso também € pertinente no que se refere ao nascimento de uma crianga com
microcefalia causada pelo virus zika. Esse virus é transmitido especialmente pelo Aedes
Aegypti e surgiu no Brasil em meados de 2014, em gestantes de varias regides do litoral
nordestino, tendo maior impactacao nos Estados de Pernambuco, Rio Grande do Norte e
Bahia, onde a maior parte da populacdo vive em condicGes precarias e o clima é
susceptivel a proliferacdo do virus transmitido pelo mosquito (Lesser & Kitron, 2016).
A microcefalia pelo virus zika pode causar dificuldades cognitivas, na aprendizagem e
comprometimento motor (Norbert et al, 2016).

Devido as deficiéncias multiplas associadas a microcefalia pelo virus zika, um impacto
é gerado no seio dessas familias, particularmente nas mées, podendo ocorrer renincia
de papéis sociais previamente desempenhados: profissional, doméstico, educacional,
marital, materno para outros filhos, dentre outros (Santos & Farias, 2017).

Isso ocorre porque, conforme Wanderer e Pedroza (2015), a analise historica da
deficiéncia faz referéncia a processos discriminatérios, preconceituosos e de exclusdo
social, resultando em rodtulos provenientes das diferencas fisicas ou psiquicas
assimiladas como discrepantes da normalidade e caracterizada como inferiorizagédo
social.

Ao discutir sobre mées que tem filho com deficiéncia, Almeida (2011), e Bastos e

Deslandes (2008) argumentam que a cultura, os valores arraigados no significado de ser



32

mée atribuem funcbes peculiares a serem exercidas pela mulher, que leva a ideia,
compartilhada culturalmente, de que o papel da mée na conjuntura familiar € o de quem
deve deter a assisténcia aos filhos em maior escala. Por isso, é na figura feminina que
geralmente recai as maiores solicitacdes na dindmica familiar no que se refere as
atividades de assisténcia aos filhos (Buscaglia, 2006).

Segundo a perspectiva sisttmica, a familia € concebida como um sistema mutavel, e
quando ocorrem mudangas no seu meio, elas podem levar a uma adaptacdo na
conjuntura familiar, suscitando reajustamentos (Silveira & Oliveira, 2015).

O processo de comunicacgdo na familia pode sofrer influéncias e dificuldades por ser um
sistema aberto, no qual seus membros se comunicam e interagem através de diversas
relacBes:  profissional, afetiva, educacional. —Geralmente, quando ocorrem
acontecimentos que afetam a dinamica familiar, a propensdo é buscar restabelecer a
homeostase por meio da interiorizacdo da cultura, dos valores, dos ideais (Dias, 2011).
Face ao exposto, nesse estudo objetivou-se compreender as vivéncias cotidianas de uma

mae diante da assisténcia dada a filha com microcefalia pelo virus zika.

METODO

Trata-se de um estudo de caso de natureza qualitativa, realizado com uma mée que tem
uma filha com microcefalia pelo virus zika, a qual recebe tratamento em um centro de
reabilitacio de um hospital que atende exclusivamente ao Sistema Unico de Salide em
Pernambuco, um dos estados de maior incidéncia de microcefalia pelo virus zika. Os
dados coletados durante a entrevista foram audiogravados, transcritos e analisados com
base na Anélise de Conteldo Tematica, que permite encontrar os nucleos de sentido que

fazem parte do discurso da participante, cuja existéncia ou constancia possam significar
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alguma coisa para 0 objeto de estudo pretendido (Minayo, 2014). Esta pesquisa foi
aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa com Seres Humanos do IMIP (com

aprovacao n° 2.543.600).
RESULTADOS

A mae entrevistada tem 28 anos, é casada, tem apenas uma filha de 2 anos (com
microcefalia) e sua escolaridade € superior incompleto. A partir da analise do contetdo
sobre a entrevista realizada com essa mae foram identificadas quatro categorias: 1)
Vivéncias cotidianas, 2) Sentimentos da mae, 3) Estratégias de Enfrentamento, 4)

Mudangas na vida da mae. Tais categorias sdo comentadas a seguir:

1) Vivéncias Cotidianas
Essa categoria versa sobre as experiéncias vivenciadas pela mde no seu dia a dia,
durante a assisténcia dada a sua filha com microcefalia, o que inclui idas e vindas a
médicos, tratamentos, demandas de assisténcia e acontecimentos que emergem no
cotidiano da familia. Isso é ilustrado no recorte abaixo:
“K bem corrido porque eu vivo para ela 24 horas, tem que levar
ela para médico, levar para terapia, tem que cuidar dela e tal, é
24 horas por dia, eu ndo paro.”
Esse discurso mostra a percepcdo da mae de que ela tem uma rotina agitada e intensa,
dedicando-se de forma integral a filha, o que pode sugerir abnegacdo e esmero, sem
projetos pessoais de vida, sem tempo para si mesma. 1sso esta de acordo com o estudo
de Silva e Dessen (2014), o qual afirma que, devido as demandas de assisténcia que
uma crianga com deficiéncia traz no cerne da familia, o ente familiar mais envolvido

com essas atividades pode sentir com maior intensidade os reflexos que se dao nesse
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processo, pois uma crianca com deficiéncia demanda necessidades mais extensas do
principal envolvido.
Destaca-se nesse recorte 0 uso do termo “tem que”, que parece sugerir que essa mae
reconhece um senso de dever, como se essa responsabilidade fosse unicamente dela. A
frase “eu ndo paro” parece confirmar isso, 0 que sugere que maes de criangcas com
deficiéncia precisam de uma rede de apoio social que lhes auxilie nessa
responsabilidade.
Os estudos de Almeida (2011), e de Bastos e Deslandes (2008), afirmam que muitas
vezes, a mae exerce o papel preponderante na assisténcia aos filhos, nos afazeres
domésticos e, em alguns casos, ela ainda tenta conciliar a vida profissional com o papel
de esposa e méae, e isso perpassa muitas vezes pela questdo cultural que pode designar
papéis especificos para a mulher na sociedade.
Em alguns casos, a mée, € cobrada pela sociedade ou por familiares para desempenhar a
assisténcia dada a crianca com deficiéncia de forma global. Assim, pode ocorrer dela
deixar de desempenhar papéis relacionados a sua vida profissional, social, estudantil
com o intuito de colaborar na conducdo do tratamento e desenvolvimento do seu filho
(Guerra et al., 2015), o que pode trazer repercussdes para sua saude mental e qualidade
de vida dessa mae.
A fala abaixo destaca outro aspecto importante, sobre o inicio da rotina agitada e
intensa:
“(..) com 3 meses diagnosticou e confirmou que era
microcefalia e comegou a nossa rotina de medicos,
terapias’”[...].
Nessa fala, a mée parece reconhecer que desde o inicio da descoberta da microcefalia

seu cotidiano ficou mais atribulado e com mais demandas relacionadas a assisténcia a
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filha, pois ela necessita sair de casa com mais frequéncia, ocasionando mudancas no seu
dia a dia, 0 que necessita de readaptacdes na dindmica e rotina familiar. Isso esta de
acordo com os estudos de Dessen (1999), e de Antonopoulou, Hadjikakou, Stampoltzis
e Nicolaou (2012) que indicam que a época em que a deficiéncia da crianca €
diagnosticada tem papel relevante na forma como a familia vai se adaptar a essa nova
rotina. Nesse sentido, as falas da mde quando mencionam a rotina atribulada, podem
indicar que a descoberta precoce da deficiéncia de sua filha foi um aspecto facilitador a
adaptacdo dessa familia as mudancas na sua rotina, corroborando com os achados dos
estudos citados.
As falas abaixo apontam para a importancia do apoio do marido.

“E muito complicado. A gente dividia, ou ele arrumava a casa,

ou fazia almoco e eu cuidava dela ou ele cuidava dela e ia fazer

as coisas e assim a gente ia se ajudando, um ao outro.” [...]

‘Ele ainda me ajuda em casa, né. Mas pra levar para terapia so

eu”
Embora reconheca a participacdo do esposo no inicio da nova dindmica e rotina
familiar, a mée parece sentir atualmente a falta dessa ajuda e de uma rede de apoio
social diante das atividades de assisténcia a filha. Isso é compreensivel, porque nos
casos em que a familia tem um filho com deficiéncia é comum apenas um dos pais
trabalhar em tempo integral, e por isso sé poder colaborar com esse processo durante 0s
finais de semana. Souto (2013) destaca as redes de apoio para o enfrentamento da
situacdo por meio de amigos, escola, servigcos de saude etc. Mas, parece implicita a ideia
de que tal rede € direcionada a mée, ja que, conforme Deslandes (2008) e Buscaglia
(2006), culturalmente, ¢ ela quem assume o papel de assisténcia aos filhos. E necessario

refletir que o contexto da microcefalia pode e deve ser aproveitado para contribuir com
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o0 debate social sobre a igualdade de género na assisténcia aos filhos e na manutencédo
dos projetos profissionais.
O relato da mae com relacdo aos seus sentimentos, pode ser percebido nas discussdes
sobre a categoria a seguir.
2) Sentimentos da mae
Nessa categoria sdo discutidos os sentimentos da mée durante 0 Seu percurso como
protagonista principal nas atividades de assisténcia a filha com microcefalia.
“Hoje € prazeroso porque eu fago isso pela minha filha. Mas,
no inicio é bem dificil quando vocé recebe um diagndstico de
deficiéncia do seu filho.”
Diante do diagndstico da deficiéncia da filha, a mae atribui no passado um significado
diferente do que ela atribui hoje: antes, ela percebia as vivéncias de forma dificil, mas
atualmente expressa que elas remetem a sentimentos prazerosos. Esse discurso sugere
que houve uma ressignificacdo quanto a percepcdo da mae sobre seus sentimentos
relacionados as vivéncias com a filha com deficiéncia. 1sso corrobora a afirmacéo de
Souto (2013), de que, apesar do momento da descoberta da deficiéncia de um filho estar
atrelado a uma diversidade de sentimentos, ap6s algum tempo, o sentido que a familia
da a deficiéncia do filho tende a ser ressignificado. Interessante notar que, ao longo do
discurso dessa mée, prevalece a expressio de sentimentos positivos', mesmo que em
outros momentos da entrevista ela relate dificuldades em suas vivéncias cotidianas.
Em outro momento da entrevista (mostrado a seguir), em que ela relata as expectativas
quanto ao nascimento de um filho, destaca-se uma frase (sublinhada abaixo) que parece

ilustrar o momento em que talvez essa mae teve a percepcao de que o desenvolvimento

1 A H . XA ¢ : 4y 2 H H
Doravante, neste trabalho, serd considerada a denominagdo “sentimentos positivos” ou estados emocionais para
designar os sentimentos expressos pela mde que estdo relacionados ao bem-estar, assim como “sentimentos
negativos” ou estados emocionais aqueles que podem gerar mal-estar.
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psicomotor da sua filha ndo é compativel com os de outras criangcas da mesma faixa

etaria. Chama atencdo o fato de que ela ndo da continuidade ao raciocinio que parecia

sugerir a expressdo de sentimentos de decepcdo ou frustracdo diante da constatacéo.

Entdo, ela finaliza a frase com um conteudo de tom espiritual (“Deus foi fortalecido™)

que parece ter a funcdo de desviar sua atencdo de tais sentimentos, tal qual um

mecanismo de defesa.

“Eu ndo sei definir exatamente qual sentimento, porque eu acho
que toda mulher que engravida principalmente o primeiro filho
espera que seu filho venha com salde, espera que seu filho vai
andar, vai sentar, que ele vai fazer tudo, e fique fazendo por

determinado tempo. Entdo, quando vai passando o tempo e ela

ndo vai fazendo as coisas que tinha que fazer, e vocé vai

percebendo..., mas Deus foi fortalecido, e, tem sido cada dia

)

muito bom cuidar dela.’

A seguir outro trecho da fala da mae:

“Surpresa. Ansiedade, curiosidade do que seria, do que ia ser,
porque eu ndo sabia de nada, essa doenca é uma doenca nova,
nem os médicos sabiam dizer o que é, o que iam fazer, o que
ndo iam fazer, foi mais uma curiosidade assim mesmo. Mas néo

teve tristeza, ndo teve desespero, ndo teve isso ndo.”

A mée entrevistada permite-se expressar sentimentos diante da descoberta da

deficiéncia da filha, justificando que tais sentimentos sdo advindos da incerteza e da

falta de informac0es a respeito do que seria a microcefalia causada pelo virus zika. E faz

questdo de finalizar o seu discurso afirmando a ndo existéncia de sentimentos negativos,
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embora tenha relatado, no inicio da fala, a presenca da ‘“ansiedade”, que pode ser
considerado um sentimento (ou estado emocional) negativo, que causa mal-estar.

Séa et al (2017), afirmam que as mées que tem crianga com microcefalia causada pelo
virus zika relatam sentimentos como frustragdo, medo e angustia diante da perda da
crianca desejada. Nos dados da presente pesquisa, a fala da mée participante faz
referéncia a outros sentimentos (surpresa, ansiedade, curiosidade) diante do impacto da
descoberta da microcefalia pelo virus zika na filha. Isso remete ao argumento
apresentado por Falkenbach e Rosa (2009) de que com a chegada de uma crianga com
deficiéncia gera-se um impacto no contexto familiar, suscitando uma variedade de
sentimentos que podem causar repercussao na dinamica familiar.

Ainda conforme Sa et al (2017), sdo relatados pelos pais de criancas com microcefalia a
presenca de dores musculares, depressdo, inseguranca e ansiedade, sendo este ultimo
coincidente com o sentimento expressado pela mée nesse estudo. Talvez a ansiedade
esteja presente nos sentimentos dessas maes devido ao fato da microcefalia pelo virus
zika ainda ser uma patologia que requer estudos pela comunidade cientifica, bem como
acOes dos profissionais de saude, além de existir caréncia de informacbes mais
consistentes com relacdo aos prognosticos, o que pode estar gerando nas maes
expectativas perante algo novo e inusitado em suas vidas.

Por outro lado, é necesséario refletir se esse discurso da participante, em que prevalece
sentimentos positivos, estaria refletindo os seus valores e a sua cultura que podem estar
enraizados no que concerne ao papel de mae que ela supostamente deveria exercer de
forma incondicional, como afirmam os estudos de Bastos e Deslandes (2008) e Almeida
(2011). Isso talvez esteja provocando na mée um receio (ou bloqueio) em trazer a tona
sentimentos negativos, que eventualmente ela sinta, mas que reprima em detrimento de

julgamentos da sociedade.
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Se, por exemplo, na categoria anterior, essa mae reconhece que “vive 24 horas para a
filha” e “ndo para”, parece contraditorio que tal rotina suscite e faca prevalecer apenas
sentimentos prazerosos na mée. E bem possivel, e inclusive compreensivel, que haja
também sentimentos negativos, mas que ela ndo consiga reconhecer, ou falar a respeito.

Sendo sua filha uma crianga com deficiéncia, a mae pode se sentir psicologicamente
responsavel para exercer atribuices de atencdo e assisténcia a crianca de forma
prevalecente e, dessa forma, internalizar que esse ¢ o seu “dever” de mae, como aponta
0 estudo de Guerra et al., (2015).

Discutir sobre os sentimentos que foram expressados pela mée entrevistada, ao longo de
suas respostas, remete a outra categoria que foi identificada no discurso dessa mée, e
que possivelmente também contribui para a compreensdo da prevalente expressdo de
sentimentos positivos. Essa categoria é apresentada a seguir.

3) Estratégias de Enfrentamento

Essa categoria diz respeito aos meios que a mae utiliza para enfrentar no seu dia a dia as
atividades de assisténcia a filha com microcefalia.

Foi argumentado, no inicio deste trabalho, que a chegada de uma crianca com
deficiéncia na familia, e as mudancas que sdo geradas pela nova rotina de assisténcia e
tratamentos que essa crianca precisa, leva a familia — e particularmente a méde — a
desenvolver estratégias para enfrentar a situacdo e adaptar-se a ela. Como cada familia
tem suas particularidades, e cada um de seus membros tem sua idiossincrasia, as
estratégias desenvolvidas podem ser diferentes e refletir diversas dimensdes que fazem
parte da constituicdo dessa familia/pessoa: social, cultural, historica, ideoldgica, afetiva,

cognitiva.
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No discurso abaixo, ja apresentado anteriormente, quando a mae entrevistada relaciona
as vivéncias com sua filha ao sentimento de prazer, chama a atencdo quando ela
complementa sua frase com a expressao “faco isso pela minha filha”.
“Hoje € prazeroso porque eu faco isso pela minha filha. Mas,
no inicio é bem dificil quando vocé recebe um diagndstico de
deficiéncia do seu filho.”
Tal expressdo denota a existéncia do sentimento de “amor maternal”, o qual teria a
funcdo de estratégia de enfrentamento uma vez que tal sentimento ajudaria a mée a
superar quaisquer dificuldades durante as vivéncias cotidianas com uma crian¢a com
deficiéncia.
Novamente, outra resposta da mée remete a categoria aqui discutida:
“Teve sentimento de felicidade porque ela é uma menina que eu
sempre quis ter, eu sempre quis ter uma filha, uma menina.
Entdo, minha felicidade é de ter uma menina, independente dela

’

ser deficiente ou ndo, eu sou feliz de ter ela.’

A estratégia de enfrentamento aqui identificada (“desejo realizado™) remete ao
argumento de que a realizacdo do desejo da mae em ter um filho do sexo feminino
exerce um significado prepoderante diante da deficiéncia da crianga, servindo para
dimimuir o impacto dessa condicdo O discurso a seguir sugere outra estratégia de
enfrentamento:

“Pra mim fica esse aprendizado. Fica o aprendizado de todos

os dias com ela, do desenvolvimento, de fudo.”
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“Ela me ensinou a enxergar o mundo de uma maneira diferente,

olhar mais para as pessoas de uma maneira diferente,(...)Entéo,

tudo isso foi aprendizado. Tudo isso foi licdo de vida.(...)”
A mée enfatiza que a deficiéncia da filha trouxe-lhe novas maneiras de perceber as
pessoas, situacdes e acontecimentos, que antes ndo se dava conta. Sua fala sugere que o
“Aprendizado” que obtém nas vivéncias cotidianas com sua filha é percebida aqui como
estratégia de enfrentamento porque funciona como um “ganho” que neutraliza a “perda”
da crianca idealizada antes do nascimento, como sugerem Silva, Girdo e Cunha (2016).
Outra estratégia de enfrentamento aparece ainda no discurso abaixo:

“(...) hoje pode ser dificil, eu posso ta correndo atras, posso ta

tendo que levar cadeira, pode ser meio complicado, mas eu sei

que & na frente, vai ter um resultado, ela vai t4& andando, ela

vai ta indo pra escola, entdo € aquela histéria de plantar hoje

pra colher amanha (...)”
O discurso da mae indica que nas vivéncias cotidianas com sua filha existem
dificuldades, transtornos, mas que com “esforco e empenho” futuramente podem vir
resultados positivos para a crianca. O fato de a mae fazer planos e empenhar-se visando
o desenvolvimento da crianca parece funcionar como estratégia de enfrentamento
porque lhe proporciona um ganho compensatério face as renincias que tem que fazer
(Guerra et al, 2015), ganho esse que diz respeito a um senso de realizagdo e eficacia
relacionado ao seu papel como aquela que da assisténcia a uma crianga com deficiéncia.
Outra estratégia identificada é apresentada na resposta abaixo:

“Eu me sinto honrada, me sinto feliz, me sinto que fui escolhida

para carregar essa missao. ”
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O sentimento positivo acima relatado € justificado como se a mée tivesse uma “missao”
de cunho espiritual a desempenhar durante a assisténcia a sua filha, na qual ela se
coloca como sendo a pessoa eleita. Essa pode ser uma estratégia que serve para dar-lhe
animo e coragem para ela enfrentar a deficiéncia da filha. O desafio de dar assisténcia a
filha com deficiéncia — percebido como uma missao, como algo muito importante e, por
isso, digno do sentimento de honra — parece ser assim amenizado com o uso de tal
estratégia, a qual ainda teria a funcdo de agregar ganhos secundarios a mae: a sensagédo
de “onipoténcia”, isto €, de “ser capaz” dar conta de qualquer desafio.
O discurso da mée em que ela refere a ajuda que recebe sugere outra estratégia:

“Eu peco gracas a Deus todos os dias. Para ele me fortalecer e

enfrentar todos os obstdculos que tiver de existir”

“A ndo ser do meu esposo, ndo. Meus pais moram no interior

ndo tem como. So o espiritual e do meu esposo.”

O discurso da mae possui um tom de natureza espiritual que parece dar-lhe sustentacédo
e forca para enfrentar e superar os transtornos que vierem a existir durante a sua
caminhada. 1sso corrobora os estudos de Oliveira & Sa (2017) quando se refere a fé, e
de Santos & Farias (2017) quando apontam a espiritualidade no discurso de outras maes
que possuem filho com microcefalia causada pelo virus zika. Essas maes parecem que
buscam na “fé” e na espiritualidade um amparo, suporte ou apoio para que consigam se
fortalecer, como forma (aqui denominada estratégia) de aceitar e enfrentar as suas
vivéncias cotidianas e toda a rotina de assisténcia, tratamentos e médicos, a que estao
imersas.

Outra estratégia de enfrentamento pode ser inferida a partir da fala a seguir:

“Ndo tem dificuldade.”
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A resposta da mae é clara em dizer que ndo existem dificuldades. No entanto, outras
respostas que ela da ao longo da entrevista sugerem a presenca de dificuldades em suas
vivéncias cotidianas. Isso pode estar relacionado a um receio em falar abertamente que
as dificuldades existem, ou a uma resisténcia em reconhecer as dificuldades, ou ainda
um blogueio que ela pode ter em falar a esse respeito. A mée pode ndo esta se dando
conta da contradicdo em seu discurso, isso pode esta funcionando como um meio (uma
estratégia) desenvolvida pela mae para enfrentar a assisténcia dada a filha. Na resposta
abaixo, por exemplo, em que ela usa a espiritualidade para fortalecé-la a enfrentar os
obstaculos, esta claro o seu reconhecimento de gque existem obstaculos:

“Eu pe¢o gracas a Deus todos os dias. Para ele me fortalecer e

enfrentar todos os obstdculos que tiver de existir”

Se nessa fala ela reconhece que existem dificuldades (obstaculos), mas com a fala
anterior afirma que “nao tem dificuldade”, é possivel que tal contradicdo em seu
discurso represente uma forma de a mae enfrentar o cotidiano de assisténcia a filha,
como se ndo falar sobre as dificuldades tornasse esse cotidiano mais facil de se
enfrentar.

As estratégias de enfrentamento utilizadas pela mae parecem servir para estabilizar
eventuais afetagfes que surgem no contexto familiar, ocasionadas pela chegada da filha
com microcefalia e suas consequentes demandas por assisténcia. Parecem servir
também como uma maneira de estabilizar o sistema interno (psicologico, emocional) da
mée diante dessas afetacOes. Assim, se 0s desequilibrios que ocorrem no sistema
familiar vao gerar nele a busca pela homeostase — tal como sugere a perspectiva
sistémica — os achados discutidos na presente categoria sugerem que essa funcao parece

ser assumida pelas estrategias de enfrentamento utilizadas pela mée.
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Se a mée ndo elaborasse tais estratégias, talvez ela viesse a adoecer, por ndo suportar a
carga fisica e emocional decorrente dos desafios de assumir praticamente sozinha a
assisténcia dada a filha com microcefalia. Por outro lado, ao fazer uso dessas estratégias
de enfrentamento de forma constante, ela poderia ndo perceber (ou bloquear)
sentimentos negativos que viesse a experienciar, também resultando em adoecimentos.
Essas estratégias de enfrentamento podem ainda levar a mudancas e desconfortos no
contexto familiar. Assim, muitas vezes, a familia precisa buscar recursos internos e
externos (apoio do cbnjuge, psicoterapia individual e grupal, a espiritualidade),
conforme sugere Santos e Farias (2017), para que possa encontrar a homeostase.
Discutir sobre as mudancas que ocorrem e perturbam o sistema familiar remete a Gltima
categoria derivada da andlise do discurso da méae entrevistada, que é apresentada a
sequir:
4) Mudancas na vida da mée
Essa categoria faz referéncia as mudancas que ocorrem na vida da mée e na
dindmica familiar devido a chegada da filha com microcefalia e diante das atividades de
assisténcia a mesma. O recorte abaixo inicia essa discussao:
“(...) eu tinha muito a assisténcia do pai dela logo no primeiro
ano, ele me acompanhou em todas as consultas, nas terapias,
mas depois ele teve que voltar a trabalhar e agora eu tb
sozinha. Entéo, foi tranquilo. Agora eu cuido dela sozinha e ele
esta trabalhando”
A fala da mée sugere que, durante o tempo em que ela tinha a ajuda do conjuge de
forma mais constante nas atividades de assisténcia a filha com microcefalia, esse
periodo pareceu ser menos agitado para a mesma, mas com a volta do esposo ao

trabalho a mesma passou a desempenhar esse papel de forma mais abrangente. Nos
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estudos de Santos e Farias (2017), e de Oliveira e Sa (2017), maes que dao assisténcia
ao filho com microcefalia revelaram mudancas no contexto familiar devido a rotina de
tratamentos e ao incremento das atividades de assisténcia. Além disso, elas fizeram
referéncia ao apoio do conjuge nas demandas de assisténcia como uma forma de

enfrentamento diante de tal situacéo.

No entanto, como aponta o estudo de Guerra et al (2015), muitas vezes a mée que da
assisténcia a um filho com deficiéncia exerce esse papel de forma prevalecente. E, de
acordo com de Mandleco, Olsen, Dyches e Marshall (2003), isso pode ocasionar uma
sobrecarga de atividades de assisténcia e alteracbes na vida profissional da mae,
ocasionando transformacgdes na dindmica familiar. Dessa forma, 0s pais, muitas vezes,
mudam de papéis no que tange as atividades de assisténcia ao filho com deficiéncia
devido as atividades profissionais que exercem, bem como a disponibilidade de tempo.

Isso fica evidente no recorte a seguir:

“Eu tive que deixar de trabalhar. Eu era auxiliar
administrativa numa empresa de logistica. Eu fui demitida,
depois que tive ela.”

“Mudou de eu terminar a faculdade. Eu ndo consegui terminar
a faculdade. De projetos de viagem, tudo isso eu faco com ela. ”

As falas acima indicam que, com a chegada da filha com microcefalia, houve mudancas
na vida profissional e académica dessa mae (motivo pelo qual consta no questionario
sociodemogréafico que sua escolaridade é superior incompleto). 1sso corrobora o estudo
de Bastos e Deslandes (2008), que indica que podem acontecer mudangas na vida
profissional e pessoal da méde devido as demandas de assisténcia a crianga, pois tais

demandas costumam tomar o seu tempo, 0 que pode trazer dificuldades de conciliar
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com o trabalho, os estudos, 0 lazer e 0s projetos pessoais. Diante desse contexto, as
mudancas na vida da mae levardo a necessidades de reestruturacdes e adaptacdes na
dindmica familiar, de tal forma que novos papéis podem ser assumidos pelo pai ou pela
mée da crianca com deficiéncia, tal como argumenta Dessen e Brito (1999).
Considerando os objetivos do presente estudo, as categorias encontradas corroboraram
os dados dos estudos citados, mas também trouxeram novas informacdes que podem
colaborar nos servigos que acompanham maées de criangas com microcefalia.

Com a categoria “Vivéncias cotidianas”, pode-se concluir que esse estudo revelou que a
mée que possui uma filha com microcefalia vivencia varias demandas de assisténcia a
crianca, o que a leva a experienciar um cotidiano atribulado, com mudancas na rotina da
familia e em seus projetos pessoais de vida, o que confirmam estudos anteriores. O
senso de dever expresso por essa mée, como se a responsabilidade pela assisténcia com
a filha fosse unicamente dela, certifica 0 argumento de outros estudos de que tais
mulheres precisam de uma rede de apoio social que lhes auxilie nessa responsabilidade,
a fim de que sua satde mental e qualidade de vida ndo sejam comprometidas. Tais redes
de apoio podem e devem ser construidas por meio da mobilizacdo de amigos e
familiares, da rede escolar, dos servicos de salde e comunitarios, e da assisténcia
multiprofissional.

Com a categoria “Sentimentos da mae”, este estudo demonstrou que as mées que
possuem filho com microcefalia vivenciam uma gama de sentimentos que emergem
desde a descoberta da microcefalia do filho e perpassa por todo o contexto de
transformagfes na dindmica familiar e de demandas de assisténcia com a crianga.
Demonstrou ainda que o0s sentimentos vivenciados, bem como os sentidos que a familia
da a deficiéncia do filho, tendem a ser ressignificados com o passar do tempo. Tal como

revelado por pesquisas anteriores, essa ressignificacdo ajuda as familias, e
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particularmente a mae que assiste ao filho com deficiéncia, a reencontrar o equilibrio, a
homeostase, tanto da dindmica familiar quanto da prépria dindmica psiquica, 0 que
serve como meio promotor da saude.

Chamou a atencéo, neste estudo, a prevaléncia de sentimentos aqui considerados como
positivos, ao longo do discurso da mae, bem como a ndo expressdo de sentimentos
negativos, mesmo que em outros momentos de seu discurso ela tenha reconhecido a
presenca da ansiedade, e de dificuldades em suas vivéncias cotidianas e nas mudancas
que aconteceram em sua vida. Talvez estudos adicionais sejam necessarios para
investigar e esclarecer essa aparente contradicao que talvez reflita um possivel receio ou
bloqueio da méde em trazer a tona sentimentos negativos, que eventualmente sinta, mas
que talvez reprima em detrimento de julgamentos da sociedade. Seja como for, destaca-
se aqui a importancia de se implementar acfes e servicos que proporcionem a essas
mées a expressdo e compreensdo de todos 0s possiveis sentimentos por elas
experienciados durante o seu papel de dar assisténcia ao filho com deficiéncia, visando
sua saude mental.

Em relagdo a categoria “Estratégias de Enfrentamento”, o amor materno, o desejo
realizado, o aprendizado, o esforco e empenho, a missdo e a fé sdo aspectos do discurso
da mé&e que parecem servir como meios de enfrentamento diante das diversas demandas
de assisténcia a sua filha. Em estudo comparativo, outras mées citaram a fé, o apoio do
conjuge, a psicoterapia grupal e individual, a espiritualidade e as redes de apoio social
como formas de enfrentamento frente as atividades de assisténcia ao filho. O presente
estudo sugere a existéncia de outras estratégias usadas pela mae participante: o esforco e
empenho que uma mée com filho com deficiéncia supostamente precisa ter para atender
as necessidades da crianca, bem como o aprendizado que ela supostamente pode ganhar

com essas tarefas. Reafirma-se aqui o argumento de que, se, por um lado, tais
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estratégias ajudam a mde a suportar a carga fisica e emocional decorrente dos desafios
de assumir praticamente sozinha a assisténcia fornecida a filha com microcefalia, por
outro lado, o uso constante de tais estratégias - sem que essa mae tenha a oportunidade
de expressar e compreender sentimentos e dificuldades vivenciados, bem como para
construir redes de apoio - também podem resultar em adoecimentos futuros.

Disso tudo se percebe a necessidade desse publico alvo ter um espaco com profissionais
de salde para que possam expressar suas frustracdes, dificuldades, pensamentos,
sentimentos, que por vezes podem reprimir ou ter receio em falar. No que se refere,
particularmente, a expressdo dos sentimentos, argumenta-se aqui a favor de que 0s
servicos de saude voltados as criancas com microcefalia estejam capacitados a
proporcionar escuta especializada a essas mées no periodo de descoberta da deficiéncia,
a fim de minimizar os impactos emocionais que possam ocorrer nesse periodo, bem
como facilitar a ressignificacdo de seus sentimentos. Defende-se também que nesses
servicos de salde haja abertura e incentivo para que as maes expressem todos oS
sentimentos possiveis vivenciados por elas, e ndo apenas 0s que estejam de acordo com
as expectativas sociais ou culturais que eventualmente as impegam de revela-los em sua
plenitude.

Com a categoria “Mudancgas na vida da mae”, o presente estudo revelou que realmente
aconteceram mudancas no tocante a vida estudantil e profissional da mée participante,
levando-a a se dedicar de forma prioritaria as demandas de assisténcia a filha com
microcefalia. Isso faz refletir que as maes que se encontrem nesta condicdo precisam de
espaco para reelaborarem ou retomarem antigos projetos de vida — embora, no discurso
da mée participante ela ndo enfatize essa necessidade, talvez por se colocar no lugar da
onipoténcia, o de quem tudo pode e de nada necessita — 0s quais permitam que, a partir

de uma rede de apoio social instituida no sentido de compartilhar a assisténcia a crianca
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com microcefalia, tais maes possam reiniciar projetos de modo a alcancar melhoria na
autoestima e qualidade de vida.

Desse modo, reafirma-se a relevancia do presente estudo em se pensar em acdes e
servicos direcionados para as maes que ddo assisténcia a criangas com
deficiéncia/microcefalia.

CONCLUSAO

As vivéncias cotidianas de uma mae que possui um filho com microcefalia perpassam
por um contexto de demandas de assisténcia, que englobam tratamentos, consultas
médicas, acompanhamentos e que acarretam mudancas e transformacdes na dinamica
familiar levando a adaptaces na rotina. Os sentimentos experienciados pela mée séo
diversificados, desde a descoberta da microcefalia até as mudancas no seu dia a dia
provenientes das atividades de assisténcia a crianca. Percebe-se a utilizacdo de
estratégias de enfrentamento como um meio de encontrar suporte e forca para conseguir
seguir adiante na sua jornada. As mudancas na vida da méae aconteceram e fizeram com
que ocorresse mudanca de papel: de estudante e profissional para se dedicar
integralmente a filha e as atividades do lar. A escuta e o acolhimento diante das
mudangas que se sucedem durante esse processo devem ser proporcionados por
profissionais de salde, que devem estar atentos a fragilidade das mées de criancas com
microcefalia sem, no entanto, retira-las de seu lugar de empoderamento. A colaboracao
das redes de apoio social deve ser incentivada pois serve de suporte perante as

necessidades e dificuldades que esse publico enfrenta.
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V. CONSIDERACOES FINAIS E RECOMENDACOES

Os achados encontrados nesse estudo podem servir como base para a descoberta
de novas necessidades e dificuldades que maes que possuem filho com microcefalia
possam se deparar em suas jornadas de acompanhamento, transformacdes na rotina
familiar, mudancas de papéis, e demandas de assisténcia a um filho com deficiéncia.

Tais achados trouxeram informacdes acerca da necessidade dos profissionais de
salde (particularmente os de psicologia) proporcionarem escuta a essas mées (desde o
momento da descoberta da deficiéncia). I1sso porque, na maioria dos servigos prestados
a essa populacao, o foco esta na crianca, e pouco suporte emocional se propicia a essas
mdes. Desta maneira, os profissionais de salde envolvidos com esse suporte e apoio no
que concerne a salde mental podem contribuir para a melhoria da qualidade de vida

dessas maes.

Os resultados desse estudo apontam para a necessidade de concretizacdo na
pratica através da prestacdo de servigcos por profissionais de psicologia ( por exemplo,
“rodas de dialogos”) que permitam a escuta, o acolhimento das demandas emocionais, e
a troca de experiéncias e conhecimentos entre as maes, de modo que possa contribuir
para a expressao e compreensdo da diversidade dos sentimentos experienciados por elas
no decorrer da assisténcia a criangca com microcefalia, com o objetivo de proporcionar

melhoria na saide mental e qualidade de vida dessas mées.

Diante dos achados encontrados nesse estudo criou-se um produto direcionado
aos profissionais de psicologia que lidam diretamente ou indiretamente com mades de
criancas com microcefalia (um folder — Apéndice E). Tal produto diz respeito a
confeccdo de um folder explicativo, informativo e com sugestdes. O folder traz breve

explicagdo sobre a microcefalia pelo virus zika, aborda a questdo familiar inserida nesse
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contexto, traz informacdes especificas acerca das vivéncias cotidianas da mée que da
assisténcia ao filho com microcefalia, recomenda praticas profissionais direcionadas a
esse publico e informa telefones Uteis de prestacdo de servigos voltados para atender

algumas necessidades dessa populagao.

Novos estudos sobre a tematica estudada podem contribuir ndo apenas para a
ampliacdo do conhecimento cientifico na &rea, mas também para a melhoria na
prestacdo de servicos por parte dos profissionais que acompanham criangas com
microcefalia e suas familias — particularmente os de psicologia. Podem ainda contribuir
para a implementacdo de redes de apoio as mées de criangas com microcefalia, a fim de
minimizar os impactos na sadude dessas mulheres, bem como para potencializar as redes

ja existentes.
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Apéndice B
CARTA DE ANUENCIA

Declaramos para os devidos fins, que aceitaremos a pesquisadora Consuelo Cavalcanti
de Moraes a desenvolver o seu projeto de pesquisa nesta instituigdo. Tal projeto é
intitulado “Vivéncias de uma mae diante do filho com deficiéncia: um estudo de caso”,
e tem como objetivo compreender os sentimentos, as mudangas e as estratégias de
enfrentamento desenvolvidas por uma mae de crianga com deficiéncia durante as

vivéncias cotidianas de assisténcia que ela da ao filho com deficiéncia.

Esta autorizag¢do esta condicionada ao cumprimento da pesquisadora aos requisitos da
Resolugdo 466/12 e suas complementares, comprometendo-se a utilizar os dados
pessoais dos participantes da pesquisa, exclusivamente para os fins cientificos,
mantendo o sigilo e garantindo a ndo utilizagdo das informagdes em prejuizo das

pessoas e/ou das comunidades.

Antes de iniciar a coleta de dados o protocolo deve ser aprovado pelo Comité de Etica
em Pesquisa Envolvendo Seres Humano do Instituto de Medicina Integral Prof.
Fernando Figueira CEP-IMIP Credenciado ao sistema CEP/CONEP.

Recife, 05 de Nk de 2017

MWonela W Q. Lowwnoo

Carimbo e Assinatura da Chefia do Setor

P
arcela “\&w‘

Coordenadora




Apéndice B

Questionéario de dados sociodemografico
Pesquisadora: Consuelo Cavalcanti de Moraes.

NOME (Iniciais): G.G.S.S.M

IDADE: 28 anos.

ESCOLARIDADE: Superior incompleto.
NATURALIDADE: Belo Jardim — PE.

OCUPACAO: Do lar.

ESTADO CIVIL: Casada.

NUMERO DE FILHOS: 1

IDADE DO (A) FILHO (A) COM DEFICIENCIA: 2 anos.

SEXO DO (A) FILHO (A) COM DEFICIENCIA: Feminino.

TEMPO DE TRATAMENTO DO (A) FILHO (A) COM DEFICIENCIA: 2 anos.
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Apéndice C

ENTREVISTA

1. Fale sobre suas vivéncias cotidianas diante da assisténcia dada ao seu filho com
deficiéncia?

1.1 Como é vivenciar isso para vocé?

2. Fale sobre o seu parto.

3. Fale sobre os primeiros meses em casa com seu filho.

3.1 Durante um ano vocé teve a assisténcia do marido e agora vocé esta sozinha? Como
é esse dia-a-dia? Como vocé faz para dar conta?

3.2 E vocé tinha ajuda de mais alguém fora seu marido?

3.3 E agora vocé s6 tem vocé?

4. Qual o tipo de deficiéncia do seu filho?

5. Descreva 0s sentimentos mais marcantes que vocé teve diante da deficiéncia de seu

(sua) filho (a)?

5.1 Tenta me descrever esses sentimentos?

5.2 Como sdo esses sentimentos atualmente?

5.3 Como vocé se sentiu diante dessa descoberta?

6. Aconteceram mudangas na sua vida com os cuidados que vocé passou a dar ao (a) seu
(sua) filho (a)? Fale sobre essas mudangas.

7. Toda essa situagdo que vocé vivencia desde a descoberta da deficiéncia de seu (sua)
filho (a) mudou alguma coisa na sua vida (projetos, planos pessoais, na forma como

VOCé se V€ hoje)?
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8. Quais sdo as estratégias de enfrentamento que vocé usa para atender as necessidades

do seu filho ?

8.1 Fora essa ajuda espiritual, vocé tem alguma ajuda humana, de suporte, familia,

parentes?

9. Como vocé faz para enfrentar e atender as necessidades do seu filho visando o

desenvolvimento dele?

10. Existe alguma dificuldade no seu dia a dia em casa para cuidar de seu (sua) filho

(@)?

10.1 Se existem dificuldades, como vocé faz para enfrenta-las?

11. Vocé considera que teve algum aprendizado com a experiéncia de ser mde de uma

crianga com deficiéncia?

11.1 E vocé acha que amadureceu?

12. Como vocé descobriu que seu (sua) filho (a) tinha uma deficiéncia?

12.1 Foi no parto?

12.2 E vocé ficou indo em quais lugares para fazer os exames?

13. O que passou pela sua cabeca quando teve a confirmagéo que era microcefalia?

14. Existe alguma dificuldade para levar seu (sua) filho (a) ao tratamento? Se sim, como

vocé faz para enfrenta-las?

14.1 Como € que vocé vai fazer agora para enfrentar que sua filha estd com a

cadeirinha?

15. Existe alguma dificuldade para levar seu filho ao médico, a escola ou a outros

lugares? Se sim, como vocé enfrenta tais dificuldades?
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15.1 Tem alguma dificuldade de leva-la para creche?

15.2 E ao médico tem alguma dificuldade?

15.3 E os outros lugares tem alguma dificuldade? De lazer?

16. Se vocé pudesse dar algum conselho para outras maes que acabaram de saber que
seu filho tem algum tipo de deficiéncia, o que vocé diria? Logo no inicio tem pessoas

que tem um impacto com a noticia. Com vocé teve impacto?

17. E pra vocé hoje, o que fica para vocé?

18. Quais séo os tratamentos que ela faz?
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Apéndice D
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo: Vivéncias de uma mae diante da microcefalia: um estudo de caso.

Vocé esta sendo convidada a participar de uma pesquisa porque foi atendida ou esta
sendo atendida nesta instituicdo. Para que vocé possa decidir se quer participar ou nao,
precisa conhecer os beneficios, 0s riscos e as consequéncias pela sua participacao.

Este documento é chamado de Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e
tem esse nome porque vocé sé deve aceitar participar desta pesquisa depois de ter lido e
entendido este documento. Leia as informagdes com atencdo e converse com o0
pesquisador responsavel e com a equipe da pesquisa sobre quaisquer dividas que vocé
tenha. Caso haja alguma palavra ou frase que vocé nao entenda, converse com a pessoa
responsavel por obter este consentimento, para maiores esclarecimentos. Caso prefira,
converse com os seus familiares, amigos e com a equipe de profissionais antes de tomar
uma decisdo. Se vocé tiver duvidas depois de ler estas informacGes, entre em contato

com o pesquisador responsavel.
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Apds receber todas as informacdes, e todas as duvidas forem esclarecidas, vocé podera
fornecer seu consentimento, rubricando e/ou assinando em todas as paginas deste
Termo, em duas vias (uma do pesquisador responsavel e outra do participante da

pesquisa), caso queira participar.

PROPOSITO DA PESQUISA
Esta pesquisa tem como objetivo compreender as vivéncias cotidianas de uma mae

diante da assisténcia dada ao filho com deficiéncia.

PROCEDIMENTOS DA PESQUISA

Primeiramente, vocé sera convidada a responder a um questionario com perguntas sobre
dados pessoais, mas vocé nao seré identificada e os seus dados permanecerdo em sigilo.
Depois, e durante alguns encontros com a pesquisadora Consuelo Cavalcanti de Moraes,
serdo realizadas entrevistas por meio das quais vocé serd convidada a responder a
algumas perguntas a respeito de suas vivéncias cotidianas com seu (sua) filho (a). Sera
utilizado durante as entrevistas um gravador de voz mediante a sua autorizacdo para que
ndo haja risco de perda do seu discurso. Os dias e horarios dos encontros serdo

combinados entre vocé e a pesquisadora.
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BENEFICIOS

Espera-se que os resultados deste estudo contribuam para o avango do debate cientifico
sobre 0 tema, e para o desenvolvimento de modelos de intervencdo e suporte que
beneficiem mées de crianga com deficiéncia, as quais estejam vivenciando os desafios

de dar ao filho a assisténcia necessaria ao seu desenvolvimento.

RISCOS

A pesquisa nao oferece riscos a sua integridade nem a de seu (sua) filho (a). No entanto,
no decorrer da pesquisa, vocé pode vir a sentir emocBes provocadas por seu proprio
relato pessoal, que lhe tragam algum desconforto. Se isso acontecer, vocé tera o direito

de suspender a entrevista, caso assim o deseje.

CUSTOS
Vocé ndo tera nenhum tipo de despesa ao participar desse estudo, ndo recebera nenhum
tipo de remuneracdo, nem havera reembolso de despesas com transporte e/ou

alimentacéo.
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CONFIDENCIALIDADE

Se vocé optar por participar desta pesquisa, as informac6es que vocé fornecer durante o
estudo, bem como seus dados pessoais, serdo mantidos de maneira confidencial e
sigilosa. Seus dados somente serdo utilizados depois sem sua identificacdo. Apenas 0s
pesquisadores autorizados terdo acesso aos dados individuais e aos resultados da
pesquisa. Mesmo que estes dados sejam utilizados para propositos de divulgacdo e/ou

publicacéo cientifica, sua identidade permanecera em segredo.

PARTICIPAGAO VOLUNTARIA

A sua participacgao € voluntaria e a recusa em autorizar a sua participacdo néo acarretar
quaisquer penalidades ou perda de beneficios aos quais vocé tem direito, ou mudanca
no tratamento do seu filho, e se for o caso, no acompanhamento médico do seu filho
nesta instituicdo. Vocé podera retirar seu consentimento a qualquer momento sem
qualquer prejuizo. Em caso de vocé decidir interromper sua participagdo na pesquisa, a
equipe de pesquisadores deve ser comunicada e a coleta de dados relativos a pesquisa

serd imediatamente interrompida.

ACESSO AOS RESULTADOS

Vocé pode ter acesso a qualquer resultado relacionado a esta pesquisa.
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GARANTIA DE ESCLARECIMENTOS

A pessoa responsavel pela obtencdo deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
Ihe explicou claramente o conteddo destas informacdes e se colocou a disposicdo para
responder as suas perguntas sempre que tiver novas duvidas. Vocé tera garantia de
acesso, em qualquer etapa da pesquisa, sobre qualquer esclarecimento de eventuais
duvidas e inclusive para tomar conhecimento dos resultados desta pesquisa. Neste caso,
por favor, ligue para a pesquisadora Consuelo Cavalcanti de Moraes no telefone (81)
999998408 no horéario das 12:00 as 19:00 hs.

Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do IMIP. Se vocé
tiver alguma consideracdo ou duvida sobre esta pesquisa, entre em contato com 0
comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos do IMIP (CEP-IMIP) que
objetiva defender os interesses dos participantes, respeitando seus direitos e contribuir
para o desenvolvimento da pesquisa desde que atenda as condutas éticas.

O CEP-IMIP esta situado a Rua dos Coelhos, n°® 300, Boa Vista. Diretoria de Pesquisa
do IMIP, Prédio Administrativo Orlando Onofre, 1° Andar tel: 2122-4756 — Email:
comitedeetica@imip.org.bor O CEP/IMIP funciona de 2% a 6% feira, nos seguintes
horéarios: 07:00 as 11:30 h (manhd) e 13:30 as16:00h (tarde).

Este termo esta sendo elaborado em duas vias, sendo que uma via ficara com vocé e

outra sera arquivada com 0s pesquisadores responsaveis.
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CONSENTIMENTO

Li as informacdes acima e entendi o propdsito do estudo. Ficaram claros para mim quais
sdo procedimentos a serem realizados, riscos, beneficios e a garantia de esclarecimentos
permanentes.

Ficou claro também que a minha participacédo € isenta de despesas e que tenho garantia
do acesso aos dados e de esclarecer minhas davidas a qualquer tempo.

Entendo que meu nome ndo sera publicado e toda tentativa sera feita para assegurar o
meu anonimato.

Concordo voluntariamente em participar desta pesquisa e poderei retirar 0 meu
consentimento a qualquer momento, antes ou durante 0 mesmo, sem penalidade ou
prejuizo ou perda de qualquer beneficio que eu possa ter adquirido.

Eu, por intermédio deste, dou livremente meu consentimento para participar nesta

pesquisa.

Data [ !

Nome e Assinatura do participante

Data [ !

Nome e Assinatura do Responsavel Legal/Testemunha Imparcial (quando pertinente)
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Eu, abaixo assinado, expliquei completamente os detalhes relevantes desta pesquisa a
participante indicada acima e/ou pessoa autorizada para consentir pelo mesmo. Declaro
que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e Esclarecido desta

participante para a participacdo desta pesquisa.

Data / /

Nome e Assinatura do Responsavel pela obtencdo do Termo
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A MAE DE CRIANCA COM MICROCEFALIA

VERSO

REPERCUSSOES NO COTIDIANO DE UMA

CAUSADA PELO VIRUS ZIKA MAE DIANTE DAS DEMANDAS DE
ASSISTENCIA A CRIANCA COM
MICROCEFALIA

A € uma em que o

cérebro ndo se de forma d: dend Cotidiano agitado, com o desempenho de varias

causar tarefas de a crianga com falia, além
das e o cuidado do a

o) d ianga pelo virus zika outros filhos e/ou familiares;

muda a dindmica familiar, bem como planos e projetos de

vida de seus pais. fi d de médicas,
exames e de a

Como, culturalmente, é a mde da crianga com cri i

q de forma papel d d

crianga nas atividades cotidianas, geralmente ¢ ela quem Auséncia de (ou pouco) apoio e colaboragdo de

mais sente as e o das do cénjuge, de grupos comunitarios, e de

demandas de assisténcia a essa crianca, o que afeta sua vida outras redes de apoio;

pessoal, social, profissional e educacional. 3

Muitas vezes, ela n3o encontra oportunidade para falar sobre trabalho, com redugéo salarial), d d

as dificuldad das, os d ;

diante das demandas de assisténcia a crianga com

falia, b p I devida. de difi a pouca

estrutura no transporte publico para deslocamento
durante o tratamento da crianga;
Dificuldades financeiras;

Sobrecarga de atividades que leva ao risco de
esgotamento fisico, psiquico e emocional, ao estresse
e/ouaoutrosadoecimentos.
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RECOMENDAGOES AOS PROFISSIONAIS

DA SAUDE

Ih as d das dessas

com microcefalia.

Realizar escuta sobre o que elas tem a dizer. Cada histéria
devida é umaprendizado.

Realizar rodas de conversa, grupo focal, terapia
comunitaria, uma vez que sdo espagos ricos para o
compar de experié e

de e para a de
vinculos entre elas.

Promover agdes que facilitem a construgdo ou o

Propiciar a elas oportunidades para a reflexdo e

reelaboragdo de projetos de vida.

como dina de rel; artes
plasticas, atividades fisicas, contacdo de historia, entre
outras, sdo efi d: e
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ANEXOS

Instrucdes aos autores

Normas para Publicacéo

A Revista Estudos e Pesquisas em Psicologia recebe textos em portugués, inglés e

espanhol nos seguintes formatos:

Artigos: deve compreender tematicas relativas as areas de interesse da Psicologia,
tratadas a partir de investigaces baseadas em dados empiricos, analises teoricas, além
de revisdo critica da literatura pertinente a esse campo de estudos. O artigo devera
conter de 15 a 25 paginas de texto, incluindo titulo, resumos e palavras-chave e as
traducbes dos mesmos, referéncias, notas de fim, figuras e tabelas, sem contabilizar a

folha de rosto (anexada como documento suplementar).

Critérios para submisséo:

Artigos que contenham utilizacdo de dados ou analise e interpretacdo de dados de outras

publicacdes devem referencia-las de maneira explicita;

Na redacdo de artigos que contenham uma revisdo critica do contetdo intelectual de

outros autores, estes deverdo ser devidamente citados;

Todos os autores devem atender os critérios de autoria inédita do artigo e nenhum dos

pesquisadores envolvidos na pesquisa podera ser omitido da lista de autores;

Para a submissdo de textos é necessario que os autores manifestem explicitamente que

seguiram os procedimentos éticos de pesquisa.
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Preparacao dos originais:

Os textos devem ser digitados em Microsoft Word e com espaco entre linhas duplo,
com margem esquerda, direita, inferior e superior de 2,5 cm, em fonte Times New

Roman, corpo 12.

O texto deve conter:

Titulo (e subtitulo, quando houver) com maximo de 15 palavras, em portugués, inglés e
espanhol; os resumos de artigos devem conter no maximo 200 palavras e de trés a cinco
palavras-chave, todos em portugués, inglés e espanhol; os de comunicacfes de teses,
comunicacdes de pesquisas e relatos de experiéncia devem conter no maximo 150
palavras e de trés a cinco palavras-chave, todos em portugués, inglés e espanhol; e
referéncias. Figuras, tabelas e notas de fim, quando houver, devem constar neste

documento.

A folha de rosto deve conter:

A secdo a que o texto estd sendo submetido: Psicologia do Desenvolvimento,

Psicologia Social, Psicologia Clinica, Psicanalise ou Historia da Psicologia;

O formato do texto: artigo, resenha, comunicagédo de tese, comunicacdo de pesquisas,

relatos de experiéncia, tradugdes de artigos, resenhas de filmes e entrevistas;

Titulo (e subtitulo, quando houver ) com maximo de 15 palavras, em portugués, inglés

e espanhol e financiamentos recebidos para a pesquisa;
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Indicacdo da contribuicdo especifica de cada autor, tendo por requisito minimo para
crédito de autoria: a) Participacdo ativa da discussdo dos resultados; ou b) Revisdo e

aprovacao da versao final do trabalho.

Chamamos a atencdo dos autores para que retirem do texto e do arquivo enviado a
revista qualquer tipo de identificacdo, a fim de preservar a sua identidade. Orientacfes

em http://www.epublicacoes.uerj.br/index.php/revispsi/help/view/editorial/topic/000044

Apresentacéo das citagdes e referéncias:

A apresentacdo das citacdes e referéncias deve seguir a Sexta Edicdo do Manual de

Publicacdo da American Psychological Association (APA, 2012).

Deve-se evitar notas de rodapé. Caso sejam imprescindiveis, devem ser apresentadas
como notas de fim, conforme o Sexta Edicdo do Manual de Publicacdo da American

Psychological Association (APA, 2012).

InformagGes aos autores:

Os textos deverdo ser submetidos diretamente no site da Estudos e Pesquisas em
Psicologia, seguindo todos os passos devidamente descritos a partir da pagina

http://www.e-publicacoes.uerj.br/index.php/revispsi/author/submit.

Em caso de davidas referentes ao Processo de Submissdo de Artigos, contate-nos

através do e-mail revispsi@gmail.com


http://www.epublicacoes.uerj.br/index.php/revispsi/help/view/editorial/topic/000044
https://www.e-publicacoes.uerj.br/index.php/revispsi/author/submit
mailto:revispsi@gmail.com
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