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RESUMO

Introducéo: Diante da proporcéo de casos da Sindrome Congénita do Zika no Brasil, observou-
se uma quantidade significativa de pais que abandonaram suas familias ap6s a recepg¢do do
diagnostico da malformacéo do filho. Assim, muitas mulheres precisaram encontrar meios de
enfrentamento para se adaptar a realidade de sofrer o abandono do progenitor da crianca e
assumir integralmente os cuidados do filho com uma sindrome recentemente descoberta.
Contudo, a adaptacéo e o enfrentamento s6 sdo eficazes se houver uma visao ampla dos aspectos
que permeiam o problema. Portanto, 0 Modelo de Adaptacéo de Roy fornece ferramentas que
fortalecem a abordagem holistica e sistematica do profissional de enfermagem, auxiliando-o no
esclarecimento das necessidades especificas de sua clientela e entendimento aos processos de
adaptacdo. Objetivo: Revelar os problemas adaptativos da mulher abandonada pelo progenitor
da crianca apo6s Sindrome Congénita do Zika, a luz do Modelo de Adaptacao de Roy. Método:
Estudo qualitativo, realizado na Regido Metropolitana de Recife, Pernambuco. Colaboraram
seis mées de criangas com Sindrome Congénita do Zika que foram abandonadas pelo progenitor
da crianca. A amostragem foi do tipo snowball e coleta das informagdes ocorreu de maio a
novembro, atraves de entrevistas semiestruturadas, face a face, no local de escolha da
colaboradora, com base em um roteiro pré-elaborado. A analise de contetido ocorreu através do
referencial metodolégico do Modelo de Adaptacdo de Roy, com énfase nos modos fisioldgicos,
autoconceito, funcdo de papel e interdependéncia. A pesquisa respeitou a Resolucéo 466/12,
seguiu ap6s aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Sadde da
Universidade Federal de Pernambuco. Resultados: As colaboradoras possuiam faixa etaria de
25 a 34 anos, nivel fundamental ao nivel superior completo, renda familiar equivalente a um
salario minimo, maioria cristd, o tempo de relacionamento com o pai da crianca antes do
abandono variou de 1,5 a 13 anos. Metade das mdes tinha um filho. A idade das criangas com
a sindrome variou de 1,5 a 2 anos. Os estimulos focais caracterizaram-se pelo nascimento da
crianga com Sindrome Congénita do Zika e abandono do progenitor, os contextuais foram a
rede de apoio e 0s recursos utilizados para adaptacdo. Apds a interacdo dos estimulos foi
possivel identificar os seguintes problemas adaptativos: nutricdo menor que as necessidades
organicas, estratégias de enfrentamento ineficientes para os meios alterados de ingestéo, padrédo
inadequado de atividade e repouso, potencial para distarbios no padrdo do sono, fadiga,
enfrentamento ineficiente das modificacGes do estado imunoldgico, perturbacdo da imagem
corporal, perda, ansiedade, impoténcia, baixa autoestima, dificuldades no processo de transicédo
de papel, padréo ineficiente de solid&o e relacionamento e soliddo. Concluséo: O diagnostico
da Sindrome Congénita do Zika, os desafios de sofrer o abandono do progenitor da crianca, a
sobrecarga de cuidados ao filho com malformacao e os impasses sociais frente a situacéo vivida
conduziu muitas mulheres ao desenvolvimento de problemas adaptativos. A percep¢do do
enfermeiro associada ao modelo de adaptacdo de Roy, pode direcionar o cuidado que, devera
ser congruente as demandas especificas de cada mulher e facilitara a construgdo dos processos
adaptativos adequados.

Palavras- chaves: Anormalidades Congénitas. Acontecimentos que Mudam a Vida.
Cuidadores. Maes. Teorias de Enfermagem.



ABSTRACT

Introduction: Faced with the proportion of cases of Zika Congenital Syndrome in Brazil, a
significant number of parents who abandoned their families after receiving the diagnosis of the
malformation of the child were observed. Thus, many women had to find coping means to adapt
to the reality of being abandoned by the child's parent and to fully take care of the child with a
newly discovered syndrome. However, adaptation and coping are effective only if there is a
broad view of the issues that permeate the problem. Based on this, Roy's Adaptation Model
provides tools that strengthen the holistic and systematic approach of the nursing professional,
assisting him in clarifying the specific needs of his or her clientele. Objective: To reveal the
adaptive problems of the woman abandoned by the child's progenitor after Zika's Congenital
Syndrome, under the light of Roy's Adaptation Model. Method: Qualitative study, carried out
in the Metropolitan Region of Recife, Pernambuco. Six mothers of children with Zika
Congenital Syndrome who were abandoned by the child's parent collaborated. Sampling was
snowball-type, seeds were recruited from a reference hospital in Pernambuco. Information
collection took place from May to November, through semi-structured interviews, face to face,
at the place of the employee's choice, based on a pre-elaborated script. The analysis was based
on Roy's Adaptation Model, with an emphasis on physiological modes, self-concept, role
function and interdependence. The research complied with Resolution 466/12, followed by
approval of the Research Ethics Committee of the Health Sciences Center of the Federal
University of Pernambuco. Results: The women aged 25 to 34 years old, had a basic level at a
complete higher level, a family income equivalent to a minimum wage, a Christian majority,
the time of relationship with the father of the child before abandonment ranged from 1.5 to 13
years. Half of the mothers had a child. The age of the children with the syndrome ranged from
1.5 to 2 years. The focal stimuli were characterized by the birth of the child with Congenital
Syndrome of Zika and abandonment of the parent, the contextual ones were the support network
and the resources used for adaptation. After the interaction of the stimuli, it was possible to
identify the following adaptive problems: less nutrition than organic needs, ineffective coping
strategies for altered means of ingestion, inadequate activity and rest patterns, potential for
disturbances in sleep patterns, fatigue, inefficient coping of changes in immune status, body
image disturbance, loss, anxiety, impotence, low self-esteem, difficulties in the paper transition
process, inefficient pattern of loneliness and relationship and solitude. Conclusion: The
overload of child care with the Zika Congenital Syndrome coupled with the challenges of
abandoning the child's progenitor led to adaptive problems, identifying the main difficulties
faced by women. Nurses' perceptions associated with Roy's model of adaptation can direct care
that should be congruent with the specific demands of each woman and will facilitate the
construction of appropriate adaptive processes.

Keyword: Congenital Abnormalities. Life Change Events. Caregivers. Mothers. Nursing
Theory.
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1 INTRODUCAO

A Sindrome Congénita do Zika (SCZ) acometeu diversas criangas no seguimento nacional
e internacional (BRASIL, 2016; DRIGGERS, et al., 2016; RASMUSSEN, et al., 2016;
CAUCHEMEZ, et al., 2016). No Brasil, de 2015 a 2017, foram notificados 14.258 casos
suspeitos, dos quais 2.869 foram confirmados. Dentre as regifes do pais, o Nordeste (NE)
apresentou os maiores indices de confirmag&o da sindrome, sendo Pernambuco um dos cinco
estados de maior concentracdo (BRASIL, 2017). Sua réapida extensdo no Brasil pode ser
explicada pela vulnerabilidade da populacdo ao seu vetor, 0 mosquito Aedes aegypti, que
também é o transmissor da dengue, doenca endémica no pais ha mais de 30 anos (BRASIL,
2016).

A definigdo da sindrome é empregada devido a presenca de uma gama de malformagdes
fetais apds a transmissao por via placentaria, secundaria a infeccdo do Zika virus no organismo
materno (BRASIL., 2016; CALVET, etal., 2016; MELO, et al., 2016; VENTURA, et al., 2016;
RIBEIRO, et al., 2017). Dentre as principais complicacfes fetais, estdo os problemas na
formacéo ou desenvolvimento do sistema nervoso central, caracterizando em microcefalia e
calcificacBes cerebrais, irritabilidade, problemas na degluticdo, além de outras repercussdes,
como alteracdes auditivas, oculares e artrogripose (MIRANDA-FILHO, 2016; EICKMANN,
etal., 2016; ALVINO, et al., 2016; RIBEIRO, et al., 2017).

Desde a descoberta da epidemia congénita, em agosto de 2015, no Brasil o
acompanhamento com pesquisas especificas ainda estd no comeco, sendo cedo para 0
estabelecimento da histéria natural da sindrome, permanecendo hip6teses baseadas apenas na
gravidade das alteracBes neuroldgicas de severos retardos mentais e deficiéncias motoras no
decorrer do desenvolvimento dessas criangas (MIRANDA-FILHO, et al., 2016).

O nascimento de uma crianga com deficiéncia geralmente vem acompanhado pelo choque
inicial e durante os primeiros momentos da vivéncia traduz-se por alguns sentimentos como
revolta e negagdo (COSTA, et al., 2013). Logo, para a mae e para a familia, receber o
diagnostico de uma malformacao fetal permeia sentimentos de luto pelo bebé idealizado e
expectativas negativas e positivas que as acompanhardo desde a gestacao até a sua vivéncia ao
longo do desenvolvimento da crianca, além de emergir outras preocupagdes que podem afetar
profundamente sua vida (ROECKER, et al., 2012). O convivio com uma crianga com
malformacao congénita pode conduzir alteragdes no estilo de vida e niveis de estresse elevados
(CATHERINE, et al., 2013; SIMOES, et al., 2013).
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O pai, pode demonstrar maiores dificuldades de aceitacdo da chegada dessa nova crianca e
estas dificuldades estdo relacionadas a preconceitos e sentimentos de insegurancas,
desencadeando reacdes de raiva ou angustia, que podem conduzi-lo ao isolamento ou até
mesmo ao abandono da familia (BLACK, 1991; MELO, et al., 2017). Abandono, este, definido
como a rejeicdo, rendncia ou negacdo ao dever dos cuidados e do convivio com os filhos
(BRAGA,; FUKS, 2013; MOREIRA; TONELLI, 2015).

Muitos casos de rejeicdo paterna podem ser gerados pela falta de preparacdo do homem
diante do diagnostico da deficiéncia do filho, sendo comum a ndo aceita¢cdo do novo membro
diante do preconceito pela sociedade (RIBAS, 2017). O prognostico de incertezas das criangas
com a SCZ parece ter precipitado o abandono familiar do genitor, tornando esta situagéo
comum entre varias familias apds a confirmacao do diagndstico, tanto no periodo gestacional
guanto apds o nascimento da crianca (MELO, et al., 2017).

Quando o pai participa dos cuidados ao filho com malformacéo, a familia constr6i meios
de enfrentamento de forma mais eficaz, além de evidenciar contribuicdes positivas,
principalmente, quanto ao aspecto social, emocional e intelectual do desenvolvimento da
crianca (SHOREY; HE; MORELIUS, 2016). No entanto, a auséncia da figura paterna no
cenario familiar, reduz o suporte social, instrumental e emocional as mées (MORILLA, et al.,
2017).

Para as mulheres que foram abandonadas pelo pai dos seus filhos, impdem-se a necessidade
de assumir integralmente os cuidados da crianca e vivenciar sozinha essa nova realidade. Essas
mulheres sofrem os efeitos sociais de uma epidemia ainda recente, que repercutem em seus
modos de vida, autocuidado e saude mental. Sozinhas e em condi¢es de vida geralmente
precarias, ao longo de suas vivéncias, elas elaboram estratégias de enfrentamento que precisam
ser reconhecidas devido as particularidades ao modo como reagem, através de reajustes nos
seus habitos de vida e mudancas de comportamentos pessoais e sociais frente a atual situacéo,
sinalizando aos profissionais de saude o que precisa ser visto e melhor compreendido
(CAVALCANTE, et al., 2016).

O enfrentamento da nova realidade, para as mées, se torna mais eficaz quando se ha uma
visdo mais ampla dos aspectos que permeiam o problema, refor¢cando a ideia de que o
conhecimento prévio sobre aquilo que terd de ser confrontado é fundamental (COSTA, et al.,
2013). Entretanto, a ciéncia ainda ndo pode antecipar todos os impedimentos neurologicos e
limitacOes do desenvolvimento das criangas com SCZ, o que confirma a ideia de que essas maes
terdo que descobrir as singularidades e limites dos seus filhos durante suas vivéncias (DINIZ,
2016).
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Diante da grande proporc¢éo de criangas acometidas pela SCZ em PE e, por conseguinte, as
repercussdes do abandono do progenitor apds o diagndstico, muitas maes precisaram vivenciar
processos de aceitacdo para se adaptar a sua realidade de mulher abandonada e cuidadora de
um filho com necessidades especiais. No entanto, sem a atencdo adequada podem surgir
necessidades e problemas adaptativos que refletirdo em sua salide e nos cuidados demandados
a crianga.

Nesse contexto, o enfermeiro, como profissional que esta diretamente ligado ao
atendimento as necessidades da sadde da mulher e da crianca, deve estar atento aos fatores de
risco que possam comprometer a saude e o vinculo entre mée e filho, além de desenvolver
programas ou planos de cuidados para promover a adaptacdo dessas mulheres, uma vez que,
frente as dificuldades maternas e as limitacdes e caracteristicas fisicas do bebé, sentimentos
negativos podem ser aflorados (PEDROLO, et al., 2009).

Através da educacdo em saude, com base no didlogo e troca de conhecimentos entre o
profissional e a mée, a partir das vivéncias e necessidades dessas mulheres, o enfermeiro tera
ferramentas para favorecer a essa clientela conhecimento e autonomia sobre seu papel na
sociedade e autocuidado, além dos cuidados adequados a sua crianga com malformacao
(CAVALCANTE, 2016).

Ao considerar as demandas geradas para essas mées pode-se evidenciar comprometimento
em sua adaptacdo nesse novo papel. Sendo esse processo de adaptagdo diferente entre as
pessoas e depende de varios aspectos, assim, o0 Modelo de Adaptacdo de Roy (MAR) permite
0 conhecimento de que as pessoas, mediante estimulos, podem desenvolver respostas positivas
ou negativas em situacdes estressantes. O MAR abrange a percepcao do individuo como um
conjunto de sistemas inter-relacionados e que precisam adotar meios para manutencdo do
equilibrio entre os varios estimulos recebidos (SALDANHA, et al., 2012; ROECKER, et al.,
2012).

Dentro desse sistema, como resposta aos estimulos, o controle é considerado por Roy como
um meio de reacles internas e externas, que podem repercutir em respostas organicas, como:
ansiedade cronica; de julgamentos, como a tomada de decisbes diante das necessidades
emergentes a convivéncia com a SCZ ap6s o abandono do progenitor; de percepcdo, como a
construcdo do autoconceito e da funcéo de papel; além de emocdes, que sdo entendidos como
0s processos de defesa das mées para encontrar alivio, afeto e vinculos (GEORGE, J. B, et al.,
2000; SALDANHA, et al., 2012; ROECKER, et al., 2012;).

O presente estudo justifica-se em dar voz as mulheres que foram abandonadas pelo

progenitor do seu filho apos o diagnostico da SCZ, vitimas das repercussdes de uma epidemia
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recente, que gerou consequéncias que foram além dos sinais e sintomas da criangca. A escassez
de informacdes na literatura cientifica referente a essas mulheres, aponta o antagonismo entre
0 que se evidencia no cotidiano dessas familias e 0 que se encontra nas atuais pesquisas, pois
ainda se apresentam lacunas de conhecimento e questionamentos a serem respondidos
referentes a teméatica. Nessa perspectiva, esse estudo buscou responder a seguinte pergunta:
Quais os problemas adaptativos da mulher abandonada pelo progenitor da crianca apos
Sindrome Congénita do Zika, sob a luz do Modelo de Adaptacao de Roy?

Espera-se através desta dissertacdo que o conhecimento dos problemas adaptativos
desenvolvidos ap6s o diagnostico da SCZ e o abandono do progenitor da crianga, com base no
MAR, favoreca a elaboracdo futura de estratégias e planejamentos para a realizagdo do processo
de enfermagem coerentes as necessidades especificas dessas mdes, ajudando no
restabelecimento dos processos adaptativos e na integridade de salde delas, visto que o
conhecimento dos problemas adaptativos desta populagédo, fundamentados em uma Teoria de
enfermagem poderdo conferir uma linguagem prépria ao enfermeiro, bem como permitir o
aperfeicoamento do cuidado e maior autonomia profissional.

Conforme o formato estabelecido pelo Programa de P6s-Graduacdo em Enfermagem do
Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Federal de Pernambuco, a presente dissertacao
foi estruturada em quatro capitulos. Com o propdsito de situar o leitor na configuracdo deste
texto, segue-se a sintese de cada um dos capitulos que o compde.

O primeiro capitulo refere-se a fundamentacdo tedrica que serviu como base para a
configuracdo e estruturacdo desse estudo, nele discorre contetdos referentes aos cinco
constructos: Sindrome congénita do Zika virus: aspectos historicos e atuais; Vivéncias de
familiares de criancas com malformacdo congénita; Abandono paterno frente ao filho nédo
planejado; Enfermeira Callista Roy e a construcdo do Modelo de adaptacédo e; Educacdo em
salide no cuidado as maes de criancas com malformacao congénita.

O segundo capitulo compreende o caminho metodologico. Nele descreve-se de maneira
detalhada a construcdo metodoldgica da pesquisa e a trajetoria cursada quanto aos metodos
utilizados na coleta e na analise dos dados, que em todo o seu percurso fundamentaram-se no
MAR.

O terceiro capitulo apresenta os resultados da pesquisa, associando 0s pressupostos do
MAR aos pressupostos do presente estudo. O quarto capitulo esta descrito as discussdes e

considerac0es finais da dissertacao.
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2 OBJETIVO

Revelar os problemas adaptativos da mulher abandonada pelo progenitor da crianga
apos Sindrome Congénita do Zika, & luz do Modelo de Adaptagéo de Roy.



18

3 FUNDAMENTAGCAO TEORICA

Esta fundamentac&o teorica foi focada nos aspectos que contextualizam a realidade da
mulher que foi abandonada pelo progenitor do seu filho ap6s diagndstico da SCZ, percorrendo
desde a experiéncia com uma sindrome recentemente conhecida, que esta inserida no contexto
de uma familia que vivencia os cuidados de uma crianca com malformacdo congénita, frente a
uma realidade marcada pelo abandono do progenitor do seu filho. Por fim, apresentam-se os
pressupostos gerais do Modelo de Adaptacdo de Callista Roy e a importancia da educacdo em

salide para essas maes.

3.1 SINDROME CONGENITA DO ZIKA: ASPECTOS HISTORICOS E
ATUAIS

O virus Zika foi descoberto durante pesquisas sobre a febre amarela em 1948, na floresta
Zika em Uganda, através de um macaco conhecido como Rhesus 766, de origem asiatica e ndo
africana. Sua origem € a provavel razdo do animal ter adoecido e o virus ter sido descoberto,
pois 0 Zika ja circulava entre os macacos africanos h& milhares de anos e estes, por sua vez, ja
haviam adquirido resisténcia (MCNEIL, 2016).

A primeira infeccdo do Zika identificada em um humano ocorreu em 1952 quando
autoridades de satde da Europa investigavam um surto de ictericia na Divisao Afkpo da Nigéria
Ocidental, entdo col6nia britanica. Foi em uma menina de 10 anos, africana, conduzida a clinica
ndo por apresentar ictericia, mas por acusar uma temperatura de 38,2°C (MCNEIL, 2016).

Em 1956, foi realizada a primeira infeccdo intencional, quando um voluntario europeu
de 34 anos inoculou o virus em sua corrente sanguinea com a finalidade de pesquisa (MCNEIL,
2016). Nos anos seguintes foram notificadas infecgdes em humanos nos continentes da Africa
e da Asia, seguindo o fluxo ao Ocidente (FEITOSA, et al., 2016).

O virus até entdo ndo era muito estudado, visto que além de raramente ser diagnosticado,
principalmente por apresentar sintomas semelhantes a outras doengas como a dengue, ndo era
considerado como uma patologia grave e que ndo ofertava riscos de vida aos humanos
(MCNEIL, 2016).

No inicio de 2015, houve um surto de uma doenga com quadro clinico semelhante ao
de Dengue no Nordeste do Brasil, porém, logo foi descoberto que se tratava do Zika Virus
(ZIKV), sendo considerada como a primeira transmissdo autoctone do virus no pais, esses
registros foram realizados no Rio Grande do Norte (ZALUNCA, et al., 2015). Ao isolar o

ZIKV do soro de pacientes com quadros clinicos caracteristicos, outros estados também
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encontraram o virus em individuos com quadros semelhantes confirmando a infec¢do no Brasil
e a informacéo do mosquito Aedes aegypti como principal vetor (FEITOSA, et al., 2016).

A introducdo do ZIKV no Brasil pode ter ocorrido em 2014, durante a Copa do Mundo
de futebol, com o maior nimero de casos na Bahia, Maranh&o, Pernambuco, Rio Grande do
Norte, Sergipe e Paraiba (BRASIL, 2015; ZALUNCA, et al., 2015). Sua primeira identificacdo
foi em maio de 2015, sendo alastrado para muitos paises da América Central e do Sul, Caribe
e México (BOGOCH, et al., 2016). Em 2016, s6 no estado de Pernambuco, Brasil, foram
notificados 11.392 casos em 151 municipios (PERNAMBUCO, 2017).

A partir do segundo semestre de 2015, comegou-se a observar a presenca dos primeiros
casos de microcefalia em recém-nascidos associada a infecgdo materna pelo ZIKV no Nordeste
do Brasil (BRASIL, 2015). Apods alcancar o territorio nacional, até o ano de 2017, foram
registrados 14.258 eventos suspeitos, desses, 6.248 (43,8%) foram descartados, 2.869 (20,15%)
confirmados e 170 (1,2%) classificados como provéveis para a infeccdo congénita (BRASIL,
2017).

Com base no surgimento de novos casos e de estudos epidemioldgicos, clinicos e
experimentais foi possivel concluir que se tratava de um dnico virus transmitido por mosquito
capaz de atravessar a barreira placentaria gerando, em qualquer época da gravidez,
malformagBes congénitas ou Obito fetal (MCNEIL, 2016; SIMEONE, et al., 2016;
RASMUSSEN, et al., 2016; OLVEIRA; VASCONCELOS, 2016; CALVET, et al., 2016;
VENTURA, et al., 2016).

As caracteristicas clinicas dos recém-nascidos com microcefalia se apresentavam de
forma diferente daquelas resultantes das infeccGes congénitas até entdo listadas como
causadoras de microcefalia, entre ela toxoplasmose, sifilis, varicela-zoster, parvovirus B19,
rubéola, citomegalovirus e herpes (FRANCA, et al., 2016).

As criangas com sindrome congénita pelo ZIKV, além da caracteristica clinica mais
marcante, a microcefalia, geralmente grave, apresenta associa¢fes a outras dismorfias, como
fontanelas fechadas ao nascer, protuberancia 6ssea occipital acentuada, excesso de pele no
escalpo e hérnia umbilical. Quanto as anormalidades neuroldgicas as mais comuns sao
hipertonia global grave com hiperreflexia, hiperexcitabilidade, irritabilidade, disturbios da
degluticéo, choro excessivo e comprometimento auditivo e visual. Durante o periodo neonatal
algumas criangas apresentavam crises convulsivas, que se tornaram mais evidentes a partir do
terceiro més, sendo os espasmos epilépticos os mais comuns (EICKMANN, et al, 2016;
CALVET, etal., 2016; VENTURA, et al., 2016; RIBEIRO, et al., 2017).
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O conhecimento referente a nova sindrome ainda esta em fase inicial, tanto sobre a sua
historia natural como aos seus marcadores de gravidade e letalidade. Mesmo com as evidentes
apresentacdes clinicas dos casos e da severidade das suas lesdes neurologicas, ainda se
desconhece a frequéncia exata de abortos e mortes fetais ou neonatais, bem como o grau de
comprometimento dessas criancas ao longo do seu desenvolvimento e o grau de gravidade
prognostica (FRANCA, et al., 2016; FEITOSA, et al., 2016; EICKMANN, et al., 2016).

Quanto aos riscos de mortalidade, em novembro de 2015, durante o pico da epidemia,
entre 0s casos suspeitos a taxa de mortalidade foi de 97 6bitos infantis por 1000 quando havia
relatos maternos de erupgdes cutaneas e 23 por 1000 quando ndo havia essa descri¢do
(FRANCA, et al., 2016).

E importante destacar que qualquer individuo pode ser atingido pelo ZIKV, mas os
riscos sdo maiores em populacdes mais carentes, residentes de regides com saneamento basico
deficiente ou inexistente, onde os mosquitos se reproduzem (DINIZ, 2016). Entre as mulheres
com a infecgdo durante a gravidez, alguns fetos desenvolveram anormalidades cerebrais e
microcefalia, outros apresentaram anormalidades cerebrais com os tamanhos da cabeca normais
e outros simplesmente nao foram afetados (FRANCA, et al., 2016).

Ainda ndo é possivel saber em longo prazo se essas criangas apresentardo disturbios
psiquiatricos. No momento, as pesquisas apenas descrevem os problemas que confirmam como
premissa basica que, a morte fetal e a microcefalia profunda sdo apenas um extremo de toda a
gama de danos sofridos por esses bebés. Algumas crian¢as mesmo com aparéncia considerada
normal, apresentam locais vazios e calcificacdes em partes distintas do cérebro, por isso
algumas poderdo ter dificuldades quanto a tomada de decisdes, enquanto outras apresentardo
dificuldades locomotoras (MCNEIL, 2016).

Acdes assistenciais e de vigilancia epidemioldgicas foram implementadas no Brasil,
como a instituicdo pelo Ministério da Saude de um sistema de notificacdes e investigacbes para
infeccBes pré-natais, microcefalia fetal e neonatal associada ao ZIKV, além da divulgagdo
periddica dos casos notificados, investigados e confirmados e da publicagdo do protocolo de
atendimento aos pacientes acometidos pela microcefalia relacionada ao ZIKV. Para a
notificagdo sdo selecionados os recém-nascidos com perimetro cefélico abaixo de 2-desvios-
padrdo da média para idade e sexo provenientes de mées que foram infectadas pelo virus,
especialmente no primeiro e inicio do segundo trimestre de gravidez (BRASIL, 2015).

Dessa forma, o devido monitoramento e 0 acompanhamento clinico da infeccéo pelo
virus Zika em gestantes, com os testes pré-natais e a avaliacdo das consequéncias adversas do

virus, sao necessarios para melhorar a caracterizacdo da infeccdo congénita, o diagnostico pré-
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natal e os resultados congénitos adversos. Essas informagdes melhorardo as orientagdes clinicas
as mulheres acometidas, bem como facilitardo o planejamento aos servicos de saude, visto as

dificuldades nas vivéncias de cuidados a crianca com a malformacdo (SIMEONE, et al., 2016).

3.2 VIVENCIAS DOS FAMILIARES DE CRIANCAS COM MALFORMACAO
CONGENITA

Malformacdo congénita é toda anomalia funcional ocasionada por qualquer alteracao ao
longo do desenvolvimento embrionéario, resultando em assimetrias ou defeitos com maiores
comprometimentos estéticos e funcionais. Suas causas podem ser herdadas ou adquiridas,
estando relacionadas a eventos que antecedem o nascimento (SANTOS, et al, 2011).

A crianca portadora de malformacdo congénita necessita de atencdo especializada e
demanda cuidados continuos, geralmente de natureza complexa, como curativos, aspiracéo,
banho no leito, cuidados com as medicacgdes, entre outros procedimentos, que exigem destreza,
manejo e adaptacdo do ambiente domiciliar (NEVES, et al., 2013). Além das necessidades de
transportes para as consultas nos servicos de atencdo a saude.

Essas demandas de cuidados diretos e indiretos sdo emergentes as caracteristicas
proprias de cada malformacdo, das quais compreenderdo todo o conjunto de agdes que
envolvem as horas de cuidados, a supervisdo das necessidades diarias, a promogdo de um
ambiente adequado, a quantidade do cuidado ofertada e as questbes financeiras, exigindo
readaptacdo no cotidiano familiar (FIGUEIREDO, et al., 2015).

Os familiares tornam-se os cuidadores principais e inicialmente centram suas
preocupacles quanto a sobrevivéncia, a alimentacdo e aos demais cuidados adequados a sua
crianca (SANTOS, et al., 2011; NEVES, et al., 2013, SILVA; RAMOQOS, 2014). Se tornar
cuidador principal de uma crianga com anormalidade congénita é uma tarefa dificil e importante
(SANTOS, et al., 2011). Abrange responsabilidades que vao além de seu papel como cuidador,
como tambeém a outros aspectos de suas vidas como de trabalhador, de pai ou mée, além de
muitas vezes, exigir abnegacdo da vida social e dedicacdo exclusiva (NEVES, et al., 2013).

Devido a demanda de cuidados gerada pelas necessidades da crianga, os cuidadores
podem ter medo, ansiedade, sobrecargas de trabalho e interferéncias em sua qualidade de vida
(RIBEIRO; PORTO; VANDENBERGHE, 2013; GOMES, et al., 2015; FIGUEIREDO, et al.,
2015). As familias que vivenciam essa realidade referem despesas financeiras elevadas,
impactos na percepcao da responsabilidade familiar e social, alteragdes no estilo de vida e niveis
de estresse aumentado (CONNOR, et al., 2010; ALMESNED, et al., 2013; GOMES, et al.,
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2015). Entre os desafios enfrentados pelos cuidadores familiares, os mais caracteristicos séo
referentes ao deslocamento com a criancga, ao acesso a rede de salde e educacdo e a estrutura
financeira (NEVES; CABRAL, 2008; GREGOREETTI; OMOTE, 2015).

O cuidador principal, em seu dia-a-dia, precisa deslocar-se com frequéncia aos servicos
de satde (KAZIBWE; STRUTHERS, 2009), sendo observados desafios relacionados ao peso
e tamanho da criancga, dificultando esse transporte ao longo dos anos, essencialmente pelas
necessidades de carrega-las nos bracos na maioria das situacdes e ficando a mercé de meios de
transporte para locomocdo (NEVES; CABRAL, 2008; KAZIBWE; STRUTHERS, 2009;
FIGUEIREDO, et al., 2016). Ademais, é importante elucidar a peregrinacdo dos cuidadores em
diferentes instituicdes e cidades, em busca de especialidades que possam atender as demandas
da crianga, 0 que caracteriza uma rede de salde dispersa e fragmentada (NEVES; CABRAL,
2008).

Quanto ao acesso as redes de atencdo a saude, mesmo com a legislacdo do Sistema
Unico de Sadde (SUS) garantindo o direito a satde para todos e presando pela integralidade,
igualdade e equidade, muitas vezes as familias de criancas com malformacao deparam-se com
obstaculos para 0 acesso a esses servicos e falhas no sistema de fluxo e contra fluxo, fator que
prejudica o processo de reabilitacdo da crianga (NEVES, et al., 2013).

Além do acesso a salude, destacam-se as dificuldades de acesso a escola, por questdes
organizacionais, estruturais e humanas desses setores, que de modo geral, ainda sdo pouco
preparadas para receber criancas com malformacdes, somadas as necessidades de cuidados
especificos para cada tipo de malformacdo, sendo preciso, em alguns casos, a presenca de um
cuidador no ambiente educacional (GREGOREETTI; OMOTE, 2015; FIGUEIREDO, et al.,
2016).

Atrelados a vérias situacfes adversas, 0s impactos financeiras normalmente também
estdo presentes na rotina dessas familias, o que prejudica o processo do cuidar, principalmente
porque muitas delas possuem niveis socioecondmicos mais baixos e parte da renda obtida é
usada para necessidades curativas e de reabilitacdo dos filhos, visto que essas criancas
necessitam constantemente de fraldas descartaveis, alimentos especificos, medicamentos e
outros insumos (KAZIBWE; STRUTHERS, 2009; ALMESNED, et al., 2013).

Destaca-se também, que a centralizacdo da responsabilidade pelo cuidado recai sobre a
mulher, o que evidencia a condicdo de género relacionada ao cuidado como uma tarefa
exclusivamente feminina, visto que entre a populacdo de cuidadores familiares de criangas com
necessidades especiais as mulheres sdo a maioria, com énfase para a figura da mae, e na

auséncia desta, o papel é substituido por outras mulheres com lagos consanguineos ou afetivos,
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como avos, tias ou madrinhas (NEVES; CABRAL, 2008; TORQUATO, et al., 2013). Em geral,
é a mulher que abre mao de suas atividades profissionais e hébitos de vida para dedicar-se
exclusivamente aos cuidados da crianca doente e das atividades domésticas (ROECKER, et al.,
2012).

Em um estudo qualitativo, realizado no Ceara, sobre a experiéncia familiar de criangas
com mielomeningocele, observou-se que na rotina familiar, 0 homem foi eleito como provedor
da familia através do seu trabalho e as maes, reorganizaram-se frente as demandas da crianca e
na maioria das vezes, afastaram-se de suas atividades externas para ficar em casa nos cuidados
com os filhos (FIGUEIREDO, et al., 2014). Nas familias com criangas com malformaces a
angustia foi mais evidente nas mées do que nos pais (SKEREDEN, et al., 2010).

As mulheres para atenderem seus papeis sociais, acatando o legado da obrigacdo moral,
precisam ser dedicadas, atenciosas e abnegadas de sua vida social, assim, muitas vezes
vivenciam situagdes de opressao, gerando-lhes estresse, comprometimento no seu bem-estar e
potencial para o desgaste do papel de cuidadora (NEVES; CABRAL, 2008). Destarte, a
presenca de uma crianca com malformacdo congénita acarreta aumento dos encargos de
cuidados e essas dificuldades sdo maiores em pais solteiros ou em situacdes de abandono por
um dos conjuges, em virtude da reducdo do suporte e da falta de compartilhamento com o
cuidador principal (TABOLLI, etal., 2010; MORILLA, et al., 2017).

3.3 ABANDONO PATERNO FRENTE AO FILHO NAO PLANEJADO

Historicamente as responsabilidades parentais foram marcadas pelas questdes de género
e diferenciacdo sexual das fungOes dentro da esfera familiar, evidenciando a figura paterna
muitas vezes como provedor financeiro, distante dos cuidados dos filhos e com poucas
manifestacdes de carinho (TORQUATO, et al., 2013; OLIVEIRA, 2015). Assim, 0s homens
precisaram estar fora do lar, sejam pelas guerras ou em busca dos alimentos, de empregos ou
demais necessidades econdmicas em outros locais, afastando-se do espa¢o domestico por horas,
dias, meses ou anos (SCAVONE, 2001).

Ao longo do seguimento historico o homem foi impedido de desempenhar fungdes
direcionadas aos cuidados com os filhos ou que exigissem demonstracGes de afeto, visto que
para a sociedade a natureza masculina ndo possuia condi¢fes intrinsecas para exercer a
paternidade (SCAVONE, 2001). Na Roma e Grécia antiga, por exemplo, um homem podia ter
varias mulheres, no entanto, tinha o direito de escolher por quais filhos seria responsavel

(CORNEAU, 2015). Na Europa, a partir do século X1X, com as pressdes geradas pela revolucéo



24

industrial, o pai passou a assumir sua auséncia devido a longas jornadas de trabalho, enquanto
as maes assumiam as fungdes domeésticas e de cuidados com os filhos até que alcancassem a
puberdade e comecassem a trabalhar (CORNEAU, 2015).

Observa-se que dentro desse contexto a figura paterna apresenta-se socialmente como
de protetor da organizacgdo familiar, entretanto ndo foi construida com equidade a figura da mae.
Dentro da dindmica de fun¢des posta as condi¢cdes de género, as divisdes de papeis devem ser
estabelecidas e cumpridas por cada membro da familia. No entanto, ainda hoje, geralmente os
homens podem ser afastados dos compromissos parentais, enquanto que as mulheres séo
direcionadas a eles (TORQUATO, et al., 2013; OLIVEIRA, 2015).

A ordem sexual patriarcal brasileira permite aos pais escaparem da paternidade
indesejada, enquanto que, comparado as maes, geralmente, estas estdo fadadas a ela. Filhos
indesejados é um fato que pode advir tanto em homens como mulheres, no entanto, a estrutura
do controle reprodutivo no Brasil, torna o caminho da desercdo da paternidade aberto aos
homens (THURLER, 2012).

No caso da presenca de doencas diagnosticadas ao nascer ou durante a gesta¢do, como
as malformacdes congénitas, o filho idealizado também podera se tornar indesejado, visto que
a realidade a ser enfrentada, muitas vezes, sera diferente daquela desejada, e por tal motivo,
alguns progenitores deixam de construir projecdes futuras em relacéo a sua prole e a si mesmo
(GOMES; PICCININI, 2010; TORQUATO, et al., 2013). A confirmacdo do diagndstico de
uma crianca com malformacdo congénita desconstréi o processo de idealizacdo do bebé
saudavel, destruindo os sonhos de uma prole perfeita (ROECKER, et al., 2012; TORQUATO,
etal., 2013).

0 afastamento de alguns progenitores perante o diagnéstico de uma malformacéo,
independente de sua classificacdo e repercussdes clinicas, ndo é incomum (MELO, et al., 2017).
Muitas vezes a rejeicdo paterna pode ser justificada pela falta de preparacéo para receber a
crianga com deficiéncia, permeada pelo proprio preconceito entranhado através da sociedade
(RIBAS, 2017).

O processo de aceitagdo, apds confirmacao do diagnostico da deficiéncia perpassa um
grande percurso, constituido por varias fases. A primeira fase € marcada pelo choque apos a
constatacdo da malformacao, nesse momento, o atordoamento gerado pela noticia pode impedir
a codificacdo adequada das informacdes e orientagdes recebidas (MELO, et al., 2017).

No segundo momento ocorre a fase da negacdo, onde os pais apresentam a tendéncia a
ignorar o problema e neste estagio se questionam sobre a veracidade do diagndstico ou a

competéncia profissional (MELO, et al., 2017). Na terceira fase, denominada reacdo, 0s
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progenitores comegam a assimilar o problema e vivenciam sentimentos de desequilibrio
emocional (MELO, et al., 2017), apresentando comportamentos de depressdo, reacOes de
desapego e sentimentos de fracasso (RIBAS, 2017). Apds todo o processo negativo, a quarta e
ultima fase caracteriza-se como aceitagdo ou adaptacdo, em que o individuo alcancara o reajuste
emocional necessario para alcancar um olhar realista, que facilite a visualiza¢&o da crianca real
e 0s meios para ajuda-la (MELO, et al., 2017).

A interrupcdo de uma dessas fases, associado aos preconceitos culturais e sociais,
poderdo conduzir o progenitor ao abandono da crianca (RIBAS, 1985; MELO, et al., 2017). Na
maioria das vezes, 0 homem apresenta dificuldades em reconhecer seu sofrimento ou sinais de
depressdo frente a malformacéo do filho, além das cobrancas oriundas dos contextos aos quais
esta inserido, que vdo impor um comportamento dito masculino perante a sociedade, como se
seu sofrimento ndo existisse (SILVA, et al., 2016).

Ao atrelar a perspectiva historica da figura masculina na sociedade, somado a possiveis
quadros depressivos relacionados a ndo aceitacdo do pai diante do diagnéstico de malformagéo
do filho, pode justificar a situacdo atual do Brasil, visto que, desde 2015, a partir da detec¢édo
dos primeiros casos da SCZ e a instalacdo do seu surto (BRASIL, 2017), observou-se uma
quantidade significativa do abandono paterno apés a confirmacdo do diagnéstico (MELO, et
al., 2017).

Sabe-se que a figura paterna é fundamental para o desenvolvimento saudavel dos filhos,
pois facilitard a promocdo da protecdo, autonomia, estabilidade emocional e autoestima da
crianca, assim, compreende-se gque ao ocorrer a auséncia paterna desde a infancia as
consequéncias negativas no filho abandonado perpetuardo em sua vida até a fase adulta
(TORQUATO, et al., 2013; DAMIANI; COLOSSI, 2015; MOREIRA; TONELLI, 2015).

De certo, atualmente, a auséncia paterna ainda é comum. Existem muitos filhos
esquecidos, esses, possivelmente, desenvolverdo consequéncias ndo so6 porque foram criados
sem a figura paterna, mas essencialmente decorrentes as sequelas em fun¢do do abandono
(DAMIANI; COLOSSI, 2015; MOREIRA; TONELI, 2015). Bem como também existem
muitas mulheres abandonadas pelo progenitor dos seus filhos, que, para assumir plenamente o
papel de cuidados a crianca com anormalidade congénita, precisam desenvolver processos

adaptativos favoraveis a saude fisica e mental, dela e da crianga (CAVALCANTE, et al., 2016).

3.4 ENFERMEIRA CALLISTA ROY E A CONSTRUCAO DO MODELO DE
ADAPTACAO
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Callista L. Roy nasceu em 14 de outubro de 1939 e fez parte da Congregacdo de Sao
José de Carondelet. Em 1963 concluiu seu bacharelado em Enfermagem na Faculdade de Mount
Saint Mary, em Los Angeles e em 1966, seu mestrado em Enfermagem pela Universidade da
Califérnia. Apds a sua formagdo como mestre em enfermagem, Roy comecou sua trajetoria em
sociologia, em 1973 concluiu seu mestrado em sociologia e em 1977 seu doutorado, pela
Universidade da Califérnia (JONES; BARTLETT, 2005).

Durante a construcdo da sua dissertacdo de mestrado, Roy recebeu a proposta de criar
um modelo conceitual para a enfermagem. A partir da associacdo da sua vivéncia académica e
também da sua pratica como enfermeira pediatrica, Callista Roy observou a resiliéncia das
criangas e como elas apresentavam boas respostas adaptativas as mudancas fisicas e
psicoldgicas no ambiente hospitalar. Com base nesses processos adaptativos, a autora iniciou a
construcdo de um quadro conceitual adequado a enfermagem (JONES; BARTLETT, 2005).

O modelo de adaptacdo de Roy foi lancado em 1964 e objetivou explicar ou definir a
prestacdo de cuidados de enfermagem, tomando como base a percep¢do do individuo como um
conjunto de sistemas inter-relacionados e que precisam adotar meios para manutencdo do
equilibrio entre os varios estimulos recebidos. Neste contexto, Roy apresenta quatro elementos
essenciais divididos nos conceitos de: pessoa, ambiente, saude e enfermagem (JONES;
BARTLETT, 2005; PEDROLUO, et al., 2009).

O conceito de pessoa é referente a primeira area de preocupagdo do cuidado de
enfermagem, que é o receptor deste cuidado. Para Callista Roy, este receptor do cuidado pode
ser uma Unica pessoa, uma familia, uma comunidade ou uma sociedade, em que cada um desses
pode ser considerado como um sistema adaptativo holistico, com frequente interagdo com o
ambiente (GEORGE, 2000; ROY; ANDREWS, 2001).

A partir da ideia do ser humano como um sistema adaptativo holistico, Roy interliga os
conceitos de sistema e adaptacdo. A tedrica aplica a ideia do sistema ligado ao individuo através
da perspectiva do conjunto de partes individuais que em conjunto formardo um ser unificado.
E representa a adaptacdo como um sistema da pessoa, onde possui entradas de estimulos
externos e internos, nivel de adaptacdo a estes estimulos, saidas como 0s comportamentos e
processos de controles denominados mecanismos de enfrentamentos (GEORGE, 2000).

O segundo elemento essencial € o meio ambiente, referido como as condicGes,
circunstancias e influéncias que poderdo afetar o comportamento do individuo como sistema
adaptativo. O ambiente serd o estimulo recebido pela pessoa e pode ser negativo ou positivo
(GEORGE, 2000).
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Roy categoriza esses estimulos em focal, contextual e residual que se combinam para
estabelecer o nivel de adaptacdo do ser humano. No contexto das mudangas vivenciadas pelo
ser humano, o focal é considerado como o principal estimulo, pois € o que atinge o individuo
de forma imediata e pode ser caracterizado como de maior impacto, ja as influéncias negativas
ou positivas sobre a situacdo associadas ao conhecimento prévio, crengas e recursos de apoio
podem indicar os estimulos contextuais. Os residuais séo fatores adicionais do ambiente e ndo
se relacionam diretamente a vivéncia atual, entretanto, também exercem influéncias sobre ela,
cujo efeito ndo esta claro, relacionando-se a experiéncias anteriores de situacdes semelhantes
(ROY; ANDREWS, 2001; JONES; BARTLETT, 2005). Estes estimulos associados ao nivel
de adaptacdo irdo interagir como um sistema de entradas para a pessoa, sendo a variacdo das
respostas exclusivas a cada pessoa (GEORGE, 2000).

O terceiro elemento, denominado saude, é definido como o estado no qual as pessoas
podem se adaptar constantemente aos estimulos. Neste conceito, se 0 ser humano néo é capaz
de se adaptar, a sua integridade fisica e mental pode ser afetada negativamente (ANDREWS,
2001; JONES; BARTLETT, 2005; ROY;). J4 o quarto elemento essencial é referente a
Enfermagem, visando o profissional como um facilitador do processo de adaptacdo (ROY;
ANDREWS, 1991).

Em seu modelo de Adaptacdo, Roy afirma que o ser humano como sistema adaptativo
ao receber os estimulos do meio externo e interno, apresentara niveis de adaptacdo
determinados pelos mecanismos de enfrentamento ou processos de controle do sistema
regulador e cognato (ROY; ANDREWS, 1991). O sistema regulador é constituido pelas
funcdes fisioldgicas do corpo, sendo regido pelos transmissores de natureza quimica, neural e
enddcrina. Enquanto que o cognato é controlado pelas funcdes cerebrais superiores, que regem
0 processamento das informacoes, julgamentos e emocdes (GEORGE, 2000).

Apds a interacdo com os estimulos internos e externos e as reacdes geradas pelos
sistemas regulador e cognato, a pessoa emite respostas, denominadas saidas ou comportamentos
adaptativos ou inadaptativos, que podem ser observados pelo profissional de enfermagem
através dos comunicados e atitudes do individuo, que dentro do processo de enfermagem sao
distribuidos conforme os quatro modos de adaptacdo (ROY; ANDREWS, 1991).

O modo de adaptacdo fisico-fisiologico esta relacionado a maneira como o individuo
responde como ser fisico aos estimulos do ambiente, sendo as respostas definidas pelas
manifestacdes das atividades fisiologicas do organismo que s&o as cinco necessidades basicas:

oxigenacéo, nutricdo, eliminacao, atividade e repouso e protecdo (ROY; ANDREWS, 2001).
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Os demais modos adaptativos sdo psicossociais: autoconceito, fungdo de papel e
interdependéncia. O modo do autoconceito é referente as questdes psicoldgicas e espirituais,
constituido pelo ser fisico, que abrange a imagem corporal, pelo ser pessoal, que envolve a
autoconsciéncia, o auto ideal ou expectativa, e pelo ser ético, moral e espiritual; 0 modo de
funcdo de papel associa-se, aos papéis que cada individuo ou grupo desempenha na sociedade
com o objetivo da preservacao da integridade social; enquanto que o modo de interdependéncia
envolve a ressignificacdo dos sentimentos, necessidades afetivas, valores humanos e
relacionamentos interpessoais (ROY; ANDREWS, 2001).

Para as mées com filhos diagnosticados com a SCZ e que foram abandonadas pelo
progenitor da crianca, havera a tendéncia para intensos recursos adaptativos. As respostas aos
estimulos contextuais e focais dessas mées somadas aos seus mecanismos de enfrentamento
reguladores e cognatos serdo apresentadas ao ambiente externo através de seus
comportamentos. A figura 1 indica a representacdo grafica do MAR, inserido as maes da SCZ
abandonadas pelo progenitor da crianca.

Figura 1. Representacdo grafica do Modelo de Adaptacdo de Roy
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Fonte: Adaptado George, 2000

Com base nesse modelo conceitual, o cuidado de enfermagem as maes abandonadas
pelo progenitor do seu filho apos diagndstico da SCZ, deve ser capaz de facilitar a adaptacéo,
ajudando-as a lidar com os problemas adaptativos gerados. A construcdo de intervencoes
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conforme 0 MAR, deve consistir em seis passos: avaliagdo dos comportamentos, avaliagéo
dos estimulos, diagnosticos de enfermagem, estabelecimento de objetivos, intervencdes e
avaliacdo (ROY; ANDREWS, 2001).

Assim, planejamentos e acdes de enfermagem devem ser pautados na identificacdo e
controle dos estimulos focais, contextuais e residuais que interagem sobre o problema e em
seguida, preparar sua clientela para possiveis mudancas, estimulando mecanismos de
enfrentamento com respostas adaptativas adequadas e positivas frente a situacdo vivenciada
(PEDROLO, 2009), sendo essa preparacédo focada essencialmente em estratégias de educacgéo
em salde, fundamentadas na construcdo do conhecimento e do empoderamento dessa

clientela.

3.5 IMPORTANCIA DA EDUCACAO EM SAUDE NO CUIDADO AS MAES DE
CRIANCAS COM MALFORMACAO CONGENITA

A educacdo em salude € o campo de teorias e praticas ligado a relacdo entre o
conhecimento e os processos de salde e doenca das pessoas e sua coletividade (GAZZINELLLI,
et al., 2013). Seu conceito esta atrelado a promocéao do bem estar, referente ao direcionamento
da participacdo popular nos seus cotidianos, ndo se restringindo a doenca (ARAUJO;
RODRIGUES; PACHECO, 2015; VIEIRA, et al., 2017).

Educar em salde é uma ferramenta essencial para o cuidado de enfermagem a mae da
crianca com anormalidade congénita, por ser um dos principais eixos norteadores nos cenarios
de atuacdo préatica do enfermeiro (NEVES; SILVEIRA, 2013; GUERREIRO, et al., 2014). Ao
atuar com a pratica educativa, o enfermeiro amplia sua consciéncia critica sobre seu processo
de trabalho e encontra ressignificacdo em sua pratica (VIVIAN, et al., 2013; VIEIRA, et al.,
2017). Esse profissional possui a responsabilidade cultural e social de preparar essas maes,
atraveés da unido de saberes ativos e transformadores, para que sejam coparticipantes do seu
processo de cuidado (SALBERGO; SILVEIRA; HAMMERSCHMID, 2014).

Para isso, é necessario estar aberto as questdes geograficas, politicas, sociais e culturais
do individuo, familia e comunidade (FREIRE, 2013). Somar o cuidado ao processo de educagéo
visa compartilhar conhecimentos e praticas por meio de uma relagdo horizontalizada e facilita
ao profissional de enfermagem exercer seu papel de educador e cuidador, associando o seu
conhecimento ao saber popular (GUERREIRO, et al., 2014).

Assim, o enfermeiro precisa estar preparado ndo s6 para compartilhar informacoes,

como também para ouvi-las, valorizando a importancia da troca de experiéncias e da acao
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integrada junto ao sujeito e sua familia (TORQUATO, et al., 2013; CAVALCANTE, 2016).
Para as maes que foram abandonadas pelo progenitor do seu filho apds diagnéstico da SCZ, é
necessario conscientizar que os seus habitos e atitudes refletirdo no organismo de cada
individuo ao redor, portanto, a pratica de educar essas mulheres deve ser ligada ao compromisso
de auxilia-las a construirem seu potencial humano e ndo de serem simplesmente treinadas para
se adaptarem na sociedade (TORQUATO, et al, 2013; SALBERGO; SILVEIRA;
HAMMERSCHMID, 2014).

Quando a mée vivencia o diagnéstico de malformacdo do seu filho, ela percorre
caminhos de duvidas e insegurancas, neste momento a equipe de enfermagem deve estabelecer
uma comunicacdo efetiva objetivando autonomia, instrumentalizagdo e maior participacao
dessas maes na assisténcia ao filho de forma independente, ademais, a tranquilidade e a
seguranca materna, podem ser alcancadas quando esta mulher é devidamente orientada quanto
aos cuidados e estado de salde de sua crianca (SILVA; RAMOS, 2014; ARAUJO;
RODRIGUES; PACHECO, 2015).

Estabelecer o cuidado adequado a familia de criangas com necessidades especiais ainda
é um desafio para a enfermagem, sendo fundamental considerar essa clientela como emergente,
em consequéncia da diversidade de cuidados requeridos por elas, em virtude de suas
vulnerabilidades sociais, programaticas e individuais, além de conviverem com a complexidade
diagndstica e medicamentosa de sua crianca e, constantes internacdes e reinternacdes (NEVES;
SILVEIRA, 2013).

A partir dos fatores de vulnerabilidade das mdes cuidadoras, os profissionais de
enfermagem poderé&o identificar as fragilidades e lacunas e assim, melhorar o planejamento de
acOes educativas adequadas para evitar agravos (TORQUATO, et al., 2013; ZACARIN, et al.,
2014; BRASIL; QUEIROZ; MAGALHAES, 2015). Destaca-se que, em geral, que o papel da
mulher na familia € o de quem prové a assisténcia cotidiana aos membros mais vulneraveis,
assim, é fundamental o fortalecimento do conhecimento dessas mées, pois quando empoderada,
essa mulher é capaz de cuidar adequadamente do seu filho, dialogar com a rede social de apoio,
exigir seus direitos de cidadd e mobilizar recursos adequados para as demandas a sua crianga
(RIBEIRO; PORTO; VANDENBERGHE; 2013; TORQUATO, et al., 2013; CAVALCANTE,
2016; GOUDARZI, et al., 2016).

Ao se apropriar do conhecimento referente as condi¢des e necessidades de seu filho, a
méde também podera participar das decisdes referentes as condutas terapéuticas estabelecidas
pela equipe de saude. Além desses conhecimentos, é fundamental que o profissional traga a

essas mulheres discussdes sobre as politicas publicas existentes as pessoas com deficiéncia e
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orientacOes de acGes que possam ser desenvolvidas para conquista-las (TORQUATO, et al.,
2013; FIGUEIREDO, et al., 2015). Dessa forma, a mae substitui a imagem de fragilidade para
uma posicdo empoderada, passando a assumir o seu lugar de maternar uma crianga com
malformacdo, aumentar sua interacdo com ela e se tornar uma agente multiplicadora de
informacio (ARAUJO; RODRIGUES; PACHECO, 2015; GOUDARZI, et al., 2016).

Assim, é fundamental que o enfermeiro conheca as vivéncias do receptor do cuidado e,
com base nisso, amplie as praticas educativas procurando fortalecer a participacéo social e a
autonomia dessas maes, tomando como principio uma aprendizagem significativa e que
conduza mudanca na vida dessa clientela (VIVIAN, et al., 2013; BRASIL; QUEIROZ,
MAGALHAES, 2015; VIEIRA, et al., 2017).



32

4 CAMINHO METODOLOGICO

4.1 DELINEAMENTO DO ESTUDO

Estudo do tipo descritivo- exploratorio, observacional, qualitativo, ancorado ao Modelo
de Adaptacdo de Callista Roy. O emprego deste método aplicado a salde ndo estuda o
fendmeno em si, mas entende a sua respectiva significacdo para as pessoas, seja no ambito
coletivo ou individual (MINAYO, 2015). Além disso, é possivel observar o social como um
mundo de significados, utilizando a fala como matéria-prima a ser contrastada com a préatica
dos sujeitos sociais (MINAYO, 2017).

A analise qualitativa permite que o mundo externo do sujeito seja abordado, com o
propdsito de entender, descrever, classificar, interpretar e explicar os fendmenos sociais do seu
interior, sendo a primeira etapa da investigagdo cientifica, aplicada quando o tema proposto é
pouco explorado. (MINAYO, 2017).

Dentro deste contexto, a escolha por este delineamento justificou-se por buscar
aprofundamento da realidade relatada por populacdes que vivenciam condi¢des pouco
discutidas (MINAYO, 2015), como méaes de criangca com a Sindrome Congénita do Zika,
abandonadas pelo progenitor da crianca.

4.2 CENARIO DO ESTUDO

O estudo foi realizado na Regido Metropolitana de Recife (RM Recife), localizada no
estado pernambucano, no Nordeste do Pais. E considerada a 5° regifo mais populosa entre as
RM do Brasil e concentra uma populacdo total de 3.690.485 habitantes, dos quais 42,6%
residem na capital Recife. Sendo constituida por 15 municipios: Abreu e Lima, Aragoiaba, Cabo
de Santo Agostinho, Camaragibe, Goiana, Igarassu, Ipojuca, Itamaraca, Itapissuma, Jaboatdo
dos Guararapes, Moreno, Olinda, Paulista, Recife e S&o Lourenco da Mata (BITOUN, et al.,
2012; SANTOS; SOUZA, 2017).

A escolha desse local justificou-se por esta ser considerada como uma das regides
pioneiras na deteccdo dos primeiros casos de microcefalia ocasionada pelo Virus da Zika, além
de possuir um numero elevado de casos da sindrome congénita do Zika (PERNAMBUCO,
2017).

A contatagdo entre pesquisador e participante também configura-se como parte

essencial do material de analise, tendo em vista que todos os elementos séo fundamentais para
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a andlise do depoimento adquirido, essencialmente para facilitar a compreenséo do universo ao
qual a participante esta inserida (MINAYO, 2015). Em geral, as entrevistas realizadas em
ambiente domestico, privado, permitem mais liberdade para o participante expressar suas ideias
e se preocupar menos com o tempo (GUERRA, 2014). Assim, o ambiente domiciliar, por ser
considerado mais confortavel, foi escolhido pela maioria das mulheres entrevistadas.
Observou-se que todas as colaboradoras residiam em ambientes simples, situadas em
periferias de dificil acesso e, em sua maioria, com deficiéncias de: saneamento basico e
seguranca publica, além de problemas estruturais em suas residéncias, como telhados, paredes

e pisos danificados.

4.3 COLABORADORAS DO ESTUDO

As colaboradoras do estudo foram mées de criangas com Sindrome Congénita do Zika
abandonadas pelo progenitor da crianca ap6s o diagnostico da malformacdo, de qualquer faixa
etaria e residentes na Regido metropolitana do Recife- PE.

Foram excluidas da amostra as mulheres que referiram ndo possuir relacionamento conjugal
com o pai da crianga antes do abandono.

O conceito de relacionamento conjugal vai além dos limites dos preceitos religiosos ou
formalidades legais, assim toda unido amoroso e/ou de natureza sexual entre uma pessoa e
outra, com algum grau de estabilidade, pode ser considerado como um relacionamento conjugal
(WACHELKE; CRUZ; NATIVIDADE, 2004).

4.4 AMOSTRAGEM

Ao considerar que a populacdo estudada se tratava de um grupo raro ou desconhecido,
a selecdo das participantes foi realizada através da amostragem em bola de neve ou snowball.
Esta técnica ndo probabilistica visa a identificacdo de um grupo inicial de participantes que
preencham as caracteristicas exigidas pelo estudo, a partir deles sdo indicados novos individuos
gue também se enquadram aos critérios de inclusdo do estudo e assim sucessivamente, até que
fosse atingida a saturacao tedrica (ALBUQUERQUE, 2009; POLIT; et al., 2011).

A técnica em bola de neve utiliza cadeias de referéncias, como uma rede. O primeiro
passo para aplicacdo do método € através da detecgdo de individuos sementes do estudo. Esses
individuos devem conhecer a localidade, o fato acontecido e as pessoas pertencentes a

comunidade a ser estudada, pois dardo origem a todos os individuos amostrados. A partir da
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semente inicia-se o0 processo de bola de neve, no qual os primeiros participantes indicados
constituirdo a onda zero (DEWES, 2013), de acordo com a seguinte ordem:

_ O processo foi iniciado com solicitacdo a cada semente a indica¢do do contato de n
maées que elas considerassem constituir a populagéo- alvo.

_ A onda um foi formada pelos contatos indicados pelas participantes da onda zero que
fizeram parte da populacdo-alvo e que ndo constituiram a onda zero.

_ A onda dois foi formada pelos contatos indicados pelas participantes da onda um que
fizeram parte da populacdo-alvo e que ndo constituiram a onda zero e nem a onda um.

_ O processo seguiu até que as informacdes atingissem o ponto de saturag&o.

Este tipo de amostragem pode ser representado como uma cadeia de referéncias ou rede,
em que os circulos maiores representam as sementes e 0s menores sdo as ondas provenientes

delas (Figura 2).

Figura 2. Representacao hipotética de uma cadeia de referéncias Bola de Neve. Recife-PE, 2018
Fonte: Albuquerque (2009, p.21)
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A amostragem bola de neve possui como pontos fortes permitir ao pesquisador localizar
populacdes dificeis de serem encontradas por outros métodos e ser de baixo custo (DEWES,
2013). Em relagéo ao recrutamento, neste estudo as sementes foram localizadas a partir de um
servigo de otorrinolaringologia de um Hospital do Estado de Pernambuco. A escolha desse local
deu-se por se tratar de um servico de referéncia no Estado que desde 2015 presta atendimento

ambulatorial as criangas com Sindrome Congénita do Zika e suas familias.
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Inicialmente, ap6s 0s primeiros contatos com 0s responsaveis pela instituicdo, foram
apresentadas a mestranda o contato telefénico e/ou endereco eletronico dos profissionais
recomendados a sementes do estudo, visto que esses lidavam diretamente com a populacéo alvo
da pesquisa, fator que facilitaria a indicacao das colaboradoras. Em seguida foi estabelecido o
contato e foi explicado o objetivo proposto pela pesquisa.

Para as sementes recrutadas foram distribuidos de 03 a 06 cupons codificados aos seus
pares elegiveis. Os contatos, ondas, foram detectados a partir das seguintes perguntas: “Vocé
conhece alguma mée que foi abandonada pelo companheiro apds o diagndstico da Sindrome
Congénita da Zika?” “Qual o nome dela e onde poderei encontra-la?” (Apéndice C).

As candidatas a participagdo do estudo foram inicialmente convidadas por via telefonica
ou através de redes sociais de maneira privada (e-mail ou Messenger). Apods confirmacao do
convite, foi agendado um encontro presencial de acordo com a disponibilidade e o local de

escolha da participante, onde foram repassadas as informacdes referentes a pesquisa.

4.5 OPERACIONALIZACAO DA PESQUISA

4.5.1 Procedimentos para producdo das informagoes

A produgdo dos dados ocorreu no periodo de maio a novembro de 2017, sendo iniciada apds
a aprovacdo prévia do projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Centro de Ciéncias
da Saude da Universidade Federal de Pernambuco (Anexo A).

Os dados foram coletados através de entrevistas semiestruturadas, individuais e face a face,
tendo em vista que através desta técnica a interagdo estabelecida entre as duas pessoas, facilita
a troca de ideias e significados, dentre as varias realidades e percepcdes exploradas,
possibilitando melhor entendimento das vivéncias a serem estudadas (MINAYO, 2015). A
entrevista semiestruturada permite que os discursos apresentados pelos participantes sigam uma
sequéncia e favorecem que o dialogo transcorra de forma mais flexivel (GUERRA, 2014).

Na pesquisa qualitativa o uso da entrevista ¢ fundamental quando se deseja conhecer
crengas, valores e universos sociais especificos, em que conflitos e contradi¢cbes ndo estdo
explicitos claramente. Quando bem executadas, permitem ao pesquisador mergulhar em
profundidade, observando as formas como cada sujeito percebe e da significado a sua realidade,
e a partir dessas informac0es, descrever e compreender a légica que liga as relacBes daquele
grupo, o que, em geral, é mais dificil de obter através de outros instrumentos de coleta
(MINAYO, 2015).
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Ao organizar uma entrevista semiestruturada, um dos seus principais instrumentos é o
roteiro (GUERRA, 2014). Neste estudo adotou-se o formulario constituido por um roteiro
semiestruturado para a entrevista abordando varidveis socioeconémicas: idade, estado civil
antes do nascimento da crianga, tempo de relacionamento com o companheiro, grau de
instrugdo, ocupacao, renda mensal, religido, n° de filho(s), idade do(s) filho(s) com SCZ, idade
do(s) demais filho(s) e a seguinte questao norteadora: como é para vocé cuidar de um filho com
sindrome congénita do Zika, apos ter sido abandonada pelo seu companheiro? (Apéndice D),
além de questdes complementares advindas da questdo norteadora.

Em relacdo ao local de entrevista, entre as participantes, apenas uma escolheu ser
entrevistada em um local reservado, em um prédio publico da cidade do Recife, visto que estava
residindo em casa de conhecidos por ndo ter condicdes financeiras para pagar o aluguel. As
demais preferiram ser entrevistadas em seus domicilios.

As entrevistas foram gravadas em audio, através de um aplicativo de gravador de voz pre-
instalado em smartphone chamado Slpend Apps, ap6s a assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido - TCLE (Apéndice E), a fim de facilitar a transcricdo na integra para
posterior analise.

Ao ser concluida a entrevista, as participantes receberam um pequeno formulério para
recrutamento das proximas “ondas” da pesquisa. A rede de contatos foi constituida por trés
ondas, totalizando 15 indicagdes de mées, no entanto cinco mées ndo aceitaram participar do
estudo, 01 néo foi possivel estabelecer nenhum tipo de contato e trés fizeram parte dos critérios
de exclusdo do estudo, totalizando uma amostra final de seis mulheres (Figura 3).

Importante ressaltar, que entre as cinco mées que recusaram a participacdo do estudo, a
justificativa foi desinteresse e sobrecarga quanto a convites para participacdo de pesquisas
referentes a SCZ, ou sofriam algum tipo de ameaca do progenitor da crianca, preferindo manter-

se escondida, mesmo ciente quanto ao seu anonimato na pesquisa
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Figura 3. Rede de contatos acionados para realizacdo das entrevistas. Recife-PE, 2018
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Fonte: Elaborada pela autora.

As entrevistas foram validadas através de uma segunda pesquisadora, que apds o termino
da coleta de informac0es realizou uma segunda transcri¢do das falas a partir dos audios, para a
realizacdo da comparagdo com as primeiras transcricdes e correcdes de possiveis erros (POLIT,
2011).

A saturacao tedrica dos dados, definida como a suspensédo das informacdes obtidas a partir
da repeticdo das mesmas, foi comprovada através de cinco passos (FONTANELLA etal., 2011;
FALQUETO; FARIAS, 2016):

¢ No primeiro passo realizou-se o registro das informac6es brutas, através da transcri¢do
dos audios;

e No segundo passo ocorreu a imersdo do contetdo, e a medida que as entrevistas
aconteciam, realizava-se a leitura flutuante de cada uma;

e No terceiro, aconteceu a sele¢do das andlises individuais e o agrupamento de temas
organizados através da codificagdo por cores e em seguida distribuidos em um quadro
nomeado Andlise das Falas Segundo MAR (Apéndice F). Os temas emergentes
apresentaram as seguintes denominacfes: Ambiente: condicOes fisicas inadequadas

(marrom); Nascimento do filho com SCZ e o abandono (roxo); Redes de apoio e
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recursos para a adaptacdo (cinza escuro); Crencas e valores (cinza claro); Modo
fisiologico de nutricdo prejudicado (azul escuro); Modo fisiologico de atividade e
repouso prejudicado (azul claro); Modo fisioldgico de protecdo prejudicado (azul
petréleo); Modo autoconceito: sensacdes e imagem corporal (verde claro); Modo
autoconceito: auto ideal (verde escuro); Modo autoconceito: ser moral-ético-espiritual
(verde lodo); Modo funcéo do papel: papel de transicdo (laranja escuro); Modo funcgao
do papel: papel materno (laranja claro); Modo funcao do papel: alteragdes nas atividades
habituais (rosa); Modo de interdependéncia: necessidades afetivas (vermelho);

e No quarto passo, realizou-se a separagdo dos temas em um quadro nomeado
Levantamento de Elementos da Entrevista, nele foi demarcado em vermelho os
elementos novos, enquanto que os elementos repetidos foram demarcados na cor preta,

conforme indicado no quadro 1.

Quadro 1- Levantamento de elementos da entrevista. Recife-PE, 2018

Entrevistas Total de

Elementos das Entrevistas ocorréncias

[N
N
w
IS
(6]
o
]

Ambiente: condi¢des fisicas inadequadas X X X X X X - 06
Nascimento do filho com SCZ e o abandono X X X X X X - 06
Redes de apoios e recursos para a adaptacao X X X X X |- 05
Crencas e valores X X X X X X - 06
Modo fisioldgico de nutrigdo prejudicado X X X X X - 05
Modo fisiolégico de atividade e repouso X X X X X X @ - 06
prejudicado

Modo fisioldgico de protecdo prejudicado X X |- 02
Modo autoconceito: sensacdes e imagem corporal =~ X X X X X - 05
Modo autoconceito: autocoeréncia X X X X X X - 06
Modo autoconceito: auto ideal X X X X X X - 06
Modo autoconceito: ser moral-ético-espiritual X X X X X X | - 06
Modo funcédo do papel: papel transi¢do X X X X X X - 06
Modo de funcéo do papel: papel materno X X X X X X | - 06
Modo funcéo do papel: alteracBes nas atividades X X X X X X - 06
habituais

Modo de interdependéncia: Necessidades afetivas X X X X X X | - 06

Fonte elaborada pela autora
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e No quinto e ultimo passo confirmou-se a saturacdo de cada categoria por meio da
identificacdo de auséncia de elementos novos, apresentado no quadro Saturacdo dos
dados, em que os elementos repetidos foram demarcados em vermelho, como

apresentado no quadro 2.

Quadro 2: Saturacdo dos dados da entrevista, Recife-PE, 2018

Entrevistas

Saturacéo dos dados 1 2 3 4 5 6
Ambiente X X X X X X
Est. Focais X X X X X X
Est. Contextuais X X X X X X
Modo fisiolégico X X X X X X
Modo de autoconceito X X X X X X
Modo de fun¢do do papel X X X X X X
Modo de interdependéncia X X X X X X

Fonte elaborada pela autora

Ao seguir 0s passos apresentados, observou-se que o ponto de saturacdo foi estabelecido a
partir da quarta entrevista, em que nenhuma informacdo nova foi adicionada, apds essa
constatacdo, realizou-se mais duas entrevistas para garantir seguranca na saturacdo das

informagdes.

4.5.2 Procedimento de analise das informac6es

A analise dos dados da entrevista visa 0 estabelecimento da compreensao das informacoes,
corroborar ou ndo com o0s pressupostos estabelecidos pela pesquisa, além de ampliar o
conhecimento do assunto estudado e articula-lo ao contexto ao qual o participante esta inserido
(MINAYO, 2014). Através da analise do contetdo € possivel assegurar a descri¢do objetiva,
sistematica e com a riqueza apresentada no contetdo de cada entrevista (GUERRA, 2014).

Utilizou-se a anélise de contetdo tematica e adotou-se o Modelo de Adaptacao de Callista
Roy como referencial tedrico-metodoldgico, pois contempla a construcdo do conhecimento dos
processos adaptativos das participantes da pesquisa, com base na correlacdo entre suas

vivéncias e seus mecanismos de enfrentamento, influenciados por estimulos internos e externos,
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com o proposito de identificar adaptacGes eficientes e encorajar o0 comportamento integrado
(GEORGE, 2000; JONES E BARLETT, 2004; PEDROLO, et al, 2009).

Posteriormente as transcrices das falas, todas foram reunidas em um unico corpus
denominado: Relatos de mées que criam seus filhos com SCZ apds abandono do progenitor.
Através desse corpus foi possivel realizar uma leitura flutuante do material até que a deciséo
sobre quais informacdes deveriam ser consideradas na analise.

Em seguida foi realizada a exploracdo do material, onde o corpus da entrevista foi
interpretado com énfase nos principais elementos do MAR: pessoa, ambiente, salde,
enfermagem, estimulos focais e contextuais e os quatro modos adaptativos: fisioldgico,
autoconceito, funcdo de papel e interdependéncia (GEORGE, 2000; JONES E BARLETT,
2004; PEDROLDO, et al, 2009).

Para facilitar a extracdo das informac@es, foi construida uma tabela com a codificacdo
referente a cada colaboradora, em que foram identificados os estimulos de entrada, constituida
pelos itens: ambiente, estimulo focal, estimulo contextual e os estimulos de saidas
representados pelos quatro modos adaptativos do MAR (Apéndice F).

O conhecimento dos comportamentos dessas mulheres diante da realidade de ter um filho(a)
com SCZ e sofrer abandono do progenitor da crianga foi obtido através das informacdes dos
estimulos de entrada das colaboradoras do estudo, caracterizados pelo ambiente, ao qual
estavam inseridas, somado aos estimulos focais e contextuais, e o impacto gerado nelas foi
analisados através dos estimulos de saida, representados pelos quatro modos adaptativos do
MAR. Depois do estabelecimento desse conhecimento foram identificados e analisados 0s
padrdes ineficientes ou problemas adaptativos (APENDICE F).

Apos a identificacdo dos problemas adaptativos, foi construido um mapa infogréfico,
apresentado nos resultados como a sintese do processo adaptativos das colaboradoras do estudo.
A construcdo infografica permite a visualizacdo da informacao, aliando sintese e dinamismo ao
conteudo trabalhado, ressalta-se sua importancia para alcancar o proposito comunicativo
(OLIVEIRA; ALENTEJO, 2015). Para a montagem e construcdo, foram selecionados os
nacleos de sentido referentes aos estimulos de entrada, como as entradas, mecanismos de

enfrentamento, como o0s processos reguladores, e as saidas, como os problemas adaptativos.
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4.6 ASPECTOSETICOS

A pesquisa seguiu apés aprovacdo do Comite de ética em Pesquisa do Centro de Ciéncias
da Salde da Universidade Federal de Pernambuco— CEP/CCS/UFPE, CAAE n°.
66290317.5.0000.5208 com base na Resolugdo 466/12 do Conselho Nacional de Saude,
vinculado ao Ministério da Saude, a qual discorre acerca das Diretrizes e Normas que
regulamentam as pesquisas envolvendo seres humanos. De acordo com esta resolucdo, foram
respeitados os direitos e deveres do pesquisador e dos participantes do estudo, e obedecidos os
preceitos da autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia e justica (BRASIL, 2012).

No primeiro momento foi realizado contato direto com a diregdo/ coordenacdo do Centro
de estudos do Hospital Agamenon Magalhdes, para obter autoriza¢do para o recrutamento
inicial de mées incluidas no estudo e que, juntamente com seu(s) filho(s), participavam das
consultas periddicas, no servico de otorrinolaringologia da instituicdo. Apos autorizagdo,
através da carta de anuéncia (Anexo B), o projeto foi enviado para apreciacdo pelo Comité de
Etica em Pesquisa do Centro de Ciéncias da Salde da Universidade Federal de Pernambuco-
CEP/ CCS/ UFPE. A coleta de dados s6 foi iniciada ap6s aprovacéao deste Comité.

O primeiro contato com a participante foi realizado através de convite, sob o direito de
participar livremente da pesquisa e abandona-la a qualquer momento, sem acarretar dano a sua
integridade. As participantes foram orientadas sobre a pesquisa, seus objetivos, relevancia,
procedimentos, riscos e beneficios, visando o voluntariado. Para aquelas que aceitaram, foi
realizada a leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) e a pesquisadora se
colocou a disposicao para responder os questionamentos das mées. O TCLE foi emitido em
duas vias (uma para pesquisadora e outra para a participante do estudo), constando as
assinaturas da pesquisadora e das mdes, servindo de documento-base para quaisquer
guestionamentos ético-legais.

A entrevistada foi orientada sobre sua participacdo voluntaria, do objetivo e relevancia da
pesquisa e que a opgao por participar do estudo era unica e exclusivamente dela, podendo se
retirar do estudo assim que desejado. Também foi garantido a participante o seu anonimato e o
comprometimento da pesquisadora quanto a garantia de que prejuizos advindos da sua
participacdo fossem minimos, possivelmente relacionados ao cansago durante a entrevista.

As entrevistas foram gravadas, ap0s consentimento das participantes. Durante a realizacao
da pesquisa, 0 material obtido foi preservado e seu acesso exclusivo as pesquisadoras. Os

documentos oriundos da pesquisa foram guardados pela pesquisadora em endereco proprio,
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sendo os arquivos referentes a gravacoes e transcrigdes, armazenados em computador pessoal
por um periodo de cinco anos.

Foi respeitado 0 anonimato e o sigilo, visto que as informacges colhidas foram tratadas de
forma confidencial, ndo sendo, em nenhum momento, divulgado o nome das participantes. Para
preservacdo do anonimato das colaboradoras da pesquisa, todas receberam nomes anonimatos
na descri¢do dos resultados e quando referiam os nomes de seus filhos, estes também receberam
nomes ficticios. Na necessidade de exemplificar as tematicas, os nomes das participantes foram
substituidos pela codificagdao “Mae”, seguido pelo nimero de ordem da entrevista, enquanto
gue 0 nome da crianga, quando mencionada, foi representado pela codificagdo “B”.

Os resultados obtidos foram utilizados Unica e exclusivamente para a execucdo desta
pesquisa e posteriormente para fins cientificos (eventos e/ou publicacbes em revistas
cientificas), respeitando as condic@es de privacidade, confidencialidade e protecao das pessoas
envolvidas na pesquisa.

Este estudo apresentou como risco minimo, o possivel constrangimento da participante em
responder algumas perguntas ou do incébmodo que a entrevista pode causar, tendo em vista que
ndo houve realizacdo de métodos invasivos, apenas o uso de um questionario individual, o que
pode ter levado a algum constrangimento em revelar aspectos do problema a ser estudado. Estes
riscos foram minimizados por meio da postura ética e profissional da pesquisadora, que
possibilitou a participante o direito de desistir da entrevista sem nenhuma penalizacao, além da
garantia do anonimato e do sigilo.

Quanto aos beneficios, as participantes da pesquisa tiveram a oportunidade de receber uma
escuta acolhedora, e quando necessario, ao fim da entrevista foram disponibilizadas
informacdes de forma oral e individualizadas sobre a SCZ. Os beneficios indiretos foram
através da divulgacdo do estudo em eventos cientificos e periddicos, com o propoésito de
contribuir para a reflexdo e a construcdo do conhecimento sobre os problemas adaptativos
maternos apos diagnéstico da SCZ e abandono do progenitor da crianca, por conseguinte,

contribuir para o aperfeicoamento da assisténcia de enfermagem prestada a estas mulheres.



43

5 RESULTADOS

No presente estudo participaram 06 mées de criangas com Sindrome Congénita do Zika,
que foram abandonadas pelo progenitor da crianca apds o diagndstico, todas residentes da RM
Recife- Pernambuco, sendo uma do municipio de Paulista, uma de Camaragibe e quatro de
Recife. A faixa etéria das entrevistadas variou entre 25 a 34 anos; quanto a escolaridade duas
participantes afirmaram ter concluido o ensino fundamental, uma participante possuia o ensino
médio incompleto, uma o médio completo, uma o superior incompleto e uma o superior
completo.

Em relagéo a situacdo socioeconémica, todas as colaboradoras eram provedoras do sustento
familiar. Cinco mulheres afirmaram precisar abdicar de suas profissGes para ter mais tempo
livre para os cuidados com a crianga, sendo o beneficio do governo, equivalente ao salario
minimo, o sustento financeiro da familia. Uma mae referiu exercer carreira de recepcionista,
com uma renda mensal proxima a um salario minimo, pois ainda ndo havia conseguido o
beneficio, no entanto, a mesma ja planeja pedir demissao por nao ter tempo suficiente para
acompanhar seu filho na rotina de cuidados. Todas elas recebiam algum tipo de apoio de ONGs,
associagOes e/ou de Instituicdes Governamentais.

Quanto a religido, a maioria referiu seguir religides cristas, sendo quatro catdlicas e uma
evangélica, uma méae afirmou ndo possuir religido. Quando indagadas sobre o estado civil e 0
tempo de relacionamento antes do nascimento da crianga, respectivamente, uma referiu ser
casada no civil, trés eram de Unido Estavel e duas se consideraram solteiras. Todas as mulheres
tiveram tempo de relacionamento entre 1,5 a 13 anos.

Com base na constituicdo familiar, trés maes tinham apenas um filho, as demais haviam,
juntamente com a crian¢a com SCZ, de dois a cinco filhos, dos quais ndo eram do mesmo
progenitor. A idade das crian¢as com a SCZ variou de 1 ano e 5 meses a 2 anos, para as
participantes que possuiam mais de um filho, a faixa etaria dos que ndo possuiam a sindrome
variou de 4 a 17 anos.

A partir da anélise das falas conforme o MAR, foram consideradas sete categorias,
denominadas: Ambiente: condic¢bes fisicas inadequadas; Estimulos focais; Estimulos
contextuais; Modo fisioldgico; Modo de autoconceito; Modo funcdo de papel e Modo de
interdependéncia.

5.1 AMBIENTE: CONDICOES FiSICAS INADEQUADAS
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Em relacdo ao ambiente, a maioria das maes residia com seus filhos em casa de alvenaria e
uma vivia em apartamento. Dentre elas, duas moravam em ambiente proprio, duas viviam de
aluguel, uma em casa emprestada por parentes € uma em casa de conhecidos. S6 uma
participante morava no mesmo ambiente que seus pais, as demais viviam com seu(s) filho(s).

A nova situagdo de vida dessas mées exigiu diversas adaptacdes e o ambiente de
convivéncia teve influéncia nesse processo. Assim, o domicilio, quando mal estruturado e as
baixas condi¢cdes de seguranca da regido trouxeram inquietacdo e desconforto atrelados ao
medo e a inseguranca, tendo em vista os fatores de risco para a saude da mae e do bebé:

“[...] essa casa aqui precisa de uma reforma, mas eu ndo tenho condigoes de

ajeitar... ta ai oh, pingando (vazamento de agua no telhado) e tudo . (Mée 3)

“[...] onde eu moro é conhecido por ser uma area bastante violenta, entdo era
muito assalto e logo que eu fui morar com ela nessa casa, logo que eu sai do
hospital, teve um duplo homicidio... eu ficava com medo de dormir, porque
dormir sozinha com uma crianga pequena, sem seguranca nenhuma, ficava

morrendo de medo [.../] ” (Mae 2)

Duas maes afirmaram que além de ter sofrido o abandono por parte do cénjuge, também
foram postas para fora de casa devido a escolha de assumir o filho com deficiéncia, todas elas
sofreram ameacas por parte deles caso retornassem as suas residéncias. Por este motivo,
precisaram viver em casa de conhecidos até se reestruturarem:

“[...Jeu estou na casa de uma amiga minha. E muito dificil para mim mesmo,
porque vocé nao se sente bem na casa dos outros, né, e a minha situacao é essa...

muito dificil mesmo.” (Mae 5)

“[...]quando eu sai da casa dele eu ndo tinha dez centavos no bolso, nem o
beneficio dela eu recebia, eu sai com a cara e a coragem, ele ndo me deixou
tirar meus moveis...e ele disse que se eu tirasse 0s moveis de dentro de casa ele
iria quebrar tudinho. Ai peguei s6 minhas coisas e das meninas e fui morar na
casa de uma vizinha por dois meses, mas também foi dois meses comendo o pao

que o diabo amassou ali /.../ ” (Mé&e 6)

5.2 ESTIMULOS FOCAIS
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O diagndstico da SCZ somada ao abandono do progenitor da crianga foi considerado
como o primeiro estimulo aplicado as maes, denominado estimulo focal. Para essas mulheres,
lidar com uma situacdo totalmente desconhecida trouxe inseguranca. A forma como o
diagnostico foi passado pelos profissionais de salde, também exerceu forte influéncia no
processo de aceitacao:

“[...] a médica ndo disse que B. tinha microcefalia, ela me chamou e falou que
B. seria demente quando crescesse... Entdo ela disse: Olha mae, essa fitinha
métrica comprova que sua filha tem uma cabeca menor que o normal, entdo ela
vai vegetar, ela ndo vai comer, ela ndo vai andar, ela ndo vai fazer nada e possa
ser que ela nem dure muito tempo. Entdo assim, eu olhava pra fita métrica e

ficava me perguntando por que uma fita métrica define tudo isso?” (Mée 2)

As reacOes do companheiro e pai da crianca diante da malformacdo, aumentou o0s
sentimentos negativos dessas mulheres:

“[...] quando o pai dele saiu de casa foi até um dia bem complicado. ... eu me vi
meio que assustada, porque B. era um bebé que chorava muito... e eu vi que a
partir daquele momento, realmente ia ser mais complicado, porque ele estava
com quase um més quando o pai dele nos abandonou... Entdo eu vi que
realmente a partir daquele dia, era s6 eu e meu filho e que tudo seria mais
complicado.” (Mae 1)
“[...] o pai chegou e disse que era melhor eu escolher ou ele que era o pai ou o

demonio que era a crianga [...] " (Mée 3)

“Logo ap0s B. nascer, B. passou trés meses sem dormir, ele ndo dormia dez
minutos, e ele (pai da criancga) cobrava muito de mim como mulher, entdo assim,
eu ndo poderia dar tanta atencéo a ele e o meu filho deixar de lado, entdo por

esse motivo ele me deixou.” (Mée 4)

“[...] eu sempre pensei que ia contar com ele (pai da crianga) e quando eu mais
precisei ele virou as costas para mim. Ele me ameacava...e ele foi me

aperreando, me aperreando ”. (Mae 5)

[...] o abandono ja comecou comigo gravida... ai ela nasceu, ela nasceu

especial, ai foi quando ele abriu a boca para dizer que se eu quisesse comprar
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remédio ou alguma coisa para ela ou para as minhas outras duas filhas, eu teria
que trabalhar, mesmo de resguardo, porque ele ndo iria dar nada, ai foi que
comegou 0 massacre, as piadinhas. Eu tive que trabalhar de resguardo, com
dezesseis dias de uma cesariana. Por conta disso ele vinha para cima de mim...

sO vivia me agredindo [...] (Mée 6)

5.3 ESTIMULO CONTEXTUAL

Criar um filno com necessidades especiais sem 0 apoio de um cOnjuge pode gerar um
namero de obrigagdes redobradas para as mées. Porém, essas mulheres puderam contar com
uma rede social de apoio (familiares, amigos, ONGs, servicos e profissionais de salde) e
recursos associados para auxiliar na construcdo dos mecanismos de enfrentamentos. Esses
foram os estimulos contextuais.

“Eu tive sorte, porque eu tenho uma familia que me ajuda bastante, minha mae,
principalmente, que sempre estava comigo desde o inicio... eu contava mesmo
com a ajuda da familia e de amigos, porque com ele (pai da crianca) eu ndo
poderia contar pra nada, ele sumiu mesmo... eu contei com ajuda apoio de
diversas partes, eu contei com um monte de gente me ajudando, de onde eu

trabalhava, as pessoas que moravam perto de mim[...] ” (Mae 2)

“Agora ja me adaptei, tem meus pais que me ajudam, entdo assim, para mim foi
dificil no comeco, foi muito dificil, mas agora eu ja me adaptei. Assim, ele ndo

procura saber do filho dele, mas eu estou aqui sendo pai e mae.” (Mée 4)

“[...] foi pesado, foi bem que meio um baque, porque era tudo novo, de novo e
sozinha dessa vez, mas estou me virando até hoje gracas a Deus, sem ajuda dele
(pai da crianca), s6 com a ajuda de Deus mesmo e pronto e, as pessoas que ja
ajuda a gente de outras ONGs.” (Mae 5)

Para superar os desafios as médes demostraram uma forte ligacdo ao espiritual, citando
sempre 0 nome de Deus como ser superior e elemento fundamental para elas encontrarem forgas
nos momentos mais desafiadores, nas falas fica evidente que a crenga em Deus ajudou a trazer

equilibrio nos sentimentos, facilitando a aceitacdo da atual realidade:
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“E dificil, né... ¢ muito dificil. Mas a gente pede muito paciéncia a Deus, no é.
S6 ter que pedir forga a Deus, porque é muito dificil mesmo [...] 7 (Mée 3)

“Deus vai me ajudando e Deus sempre foi me ajudando, me abencoando, sempre

botando anjo no meu caminho [...] 7 (Mé&e 5)

A partir da interacdo com os estimulos do ambiente e das circunstancias vividas, as mées
sofreram influéncias nos seus modos: fisioldgico, autoconceito, funcdo de papel e
interdependéncia. Através das suas respostas comportamentais foram identificados os

problemas adaptativos.

5.4 MODO FISIOLOGICO

As maes apresentaram dificuldades em realizar o autocuidado devido as demandas de
cuidados do filho. Em relacdo ao padrdo de nutricdo, todas apresentaram lacunas quanto a
alimentacdo minimamente adequada, revelando os problemas adaptativos de nutricdo menor
que as necessidades organicas e estratégias de enfrentamento ineficientes para os meios
alterados de ingestéo:

“[...] com o corre corre, até hoje tem dia que eu saio sem nem tomar cafe,
porque a prioridade é arrumar as coisas dele e chegar na hora da terapia, o
café vem depois. Entdo sempre o meu cuidado é como se fosse segundo plano.

Primeiro plano é ele... € ele... depois ele... para depois vim eu. [...]” (Mée 1);

“[...] ndo conseguia as minimas coisas, subir uma ladeira pra mim era muito
dificil porque na gravidez dela eu engordei 26 Kg e ndo consegui voltar ao corpo

normal, entdo assim, eu ndo tinha qualidade de vida nenhuma.” (Méae 2)

“Tem dia que eu saio sem comer e volto sem comer, levo so o leite dela”. (Mée
5);

Também foram observadas as deficiéncias referentes aos padrGes de atividade e
repouso. Devido a sobrecarga de atribui¢fes, somadas as preocupacdes com o estado de satde
da crianca, muitas maes referiram dificuldades para conciliar o sono e o repouso, apresentando

potencial para disturbios no padréo do sono, fadiga e padrao inadequado de atividade e repouso:
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“O meu cansago era visivel, visivel... a sobrecarga € muito grande. Eu vou para
médico, eu vou atras de remédio, eu vejo qual a posi¢do melhor, e vejo aquilo

outro, e como se da de comida... a dedicacédo é intensa [...] . (Mae 1);

“[...] eu ndo dormia, eu passava a noite toda acordada... meu medo era que ela
tivesse uma convulséo e eu ndo visse, entdo eu apoiava ela em cima de mim,
porque se caso ela tivesse uma crise eu iria sentir... entdo quando eu cochilava,
no momento que eu cochilava, eu ficava alerta, era aquele sono bem leve,
qualquer coisa se ela mexesse a maozinha eu acordava com medo, ndo dormia,

eu passei mais ou menos uns 4 meses sem dormir direito [...] 7 (Mae 2);

“[...] saia de casa de trés e quarenta da manhd e chegava as dez da noite
cansada. A gente ja fica muito cansada e sozinha, a gente fica muito cansada.
Teve dia que eu cheguei até a chorar e perguntar a Deus: por que isso comigo? ”
(Méae 5)

Quando os padrdes de nutricdo e de repouso sdo prejudicados, o padréo de protecédo
também pode sofrer prejuizos, acarretando nas maes enfrentamento ineficiente das
modificacbes do estado imunoldgico:

“[...] imunidade baixissima, porque eu ndo me cuidava de jeito nenhum, volta
ou outra eu estava doente e mesmo doente eu estava cuidando dela, ndo tinha

como deixar, né.” (Mée 2)

“[...] eu peguei uma gripe e ja faz dois meses que néao fico boa [...] ” (Méae 3)

5.5 MODO DE AUTOCONCEITO

A autoconsciéncia sobre a sensagdo corporal e a imagem corporal reflete no estado
adaptativo das maes diante das mudancas vividas. A forma como referiram enxergar seus
corpos fisicos, demonstrou pouca satisfagdo com a imagem corporal, devido as alteracbes na
aparéncia fisica e na caréncia de cuidados pessoais, indicando perturbacéo da imagem corporal
e perda:

“[...] estava muito pesada, estava muito gorda, muito cansada... eu ndo tinha

como me cuidar do corpo de jeito nenhum... eu néo tinha tempo nem de tomar
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um banho demorado... entdo eu ndo me cuidava de forma nenhuma, néo tinha
cuidado nenhum... eu ndo tinha tempo pra nada, pra nada mesmo... eu me sentia
um lixo [...] 7 (Mée 2)

“[...Jeu era bem mais forte. Fora isso, sei 14, eu precisava ter mais tempo para
mim[...] 7 (Mé&e 6)

Em relacdo ao ser pessoal, as colaboradoras do estudo apresentaram ansiedade,
sentimento de impoténcia e baixa autoestima:
“/...] meu medo, minha inseguranca... comecei a entrar em estado depressivo
de novo porque ja tinha passado por uma situa¢do muito dificil e com medo de
dormir [...] " (Mée 2);

“[...] eu fiquei tipo, com uma depresséo... Pra baixo... muito, muito, muito pra
baixo mesmo. Eu tento erguer a cabeca e seguir em frente para continuar
cuidando do meu filho [...] 7. (Mée 4);

“[...] antigamente eu 5o vivia me ajeitando, fazendo isso e aquilo outro, saindo...
hoje em dia ndo da nem mais vontade, porque querendo ou ndo, ndo da nem
tempo... a pessoa chegar e sair, € sO internada no hospital, € s6 do hospital para

casa, olhar essa menina e pronto ”. (Mae 6)

A autocoeréncia de uma das mées indicou o seu receio em prejudicar o desenvolvimento
da filha, em detrimento a sua integridade mental, além disso, o ser ético-moral-espiritual
indicou que a crenca em um Ser superior facilitou o processo de aceitacdo da situacdo vivida,
como indicado nos relatos:

“[...] passei de janeiro a novembro em casa desiludida, ai foi quando eu disse
ndo, tenho que ir ao médico me tratar, porque em primeiro lugar td ela”. (Mae
6)

“Se Deus mandou ele assim pra mim é porque Ele sabe que eu tenho capacidade

de cuidar e amar ele... Tenho muita fé em Deus!” (Mae 3);
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“[...]porque Deus escreve certo com linhas torta. Deus deu essa menina a mim

porque a vitoria é minha”. (Mae 5)

5.6 MODO FUNCAO DE PAPEL

Na funcéo de papel, observou-se a busca constante pelo equilibrio dos papeis de ser uma
mée abandonada e cuidadora de uma crianca com SCZ. As colaboradoras apresentaram
problemas no processo de transicdo de papel, os relatos maternos indicam as mudancas geradas
em suas vidas associadas tanto ao abandono do progenitor da crianga apds o diagndstico da
sindrome quanto a aceitacdo da deficiéncia e a atencdo as demandas de cuidados ao filho com
necessidades especiais, como indicado nas seguintes falas:

“No comego foi muito dificil... Primeiro, ndo se sabia nada... até hoje, assim,
ndo se sabe muita coisa, mas no principio ndo sabia nada de como é que ia ser...
0 que ia acontecer... no comeco, como eu estou dizendo, foi muito desesperador,
hoje mais ndo, porgue depois de um ano e cinco meses eu Sei que sou eu e eu

mesma.” (Mée 1);

“[...] quando vocé engravida o sonho que vocé tem é ver seu filho fazendo as
coisas, vocé nunca pensa que seu filho vai vir com uma deficiéncia, vocé pensa
em um filho perfeito... Eu ndo conseguia amamentar, eu ndo conseguia escutar

o0 choro dela e isso para mim foi bem dificil [...] ” (Mae 2);

Para atender as demandas da criangca com necessidades especiais, as maes precisaram
largar seus empregos para ter disponibilidade de tempo para os cuidados necessarios ao(a)
filho(a) portador da sindrome, sobrevivendo apenas com a renda proveniente do beneficio do
governo e com algumas fontes extras:

“[...] tive que sair do emprego, eu trabalhava em dois empregos.... Eram
consultas constantes, varios exames que ela fazia, entao eu ndo tinha tempo mais
para trabalhar, ndo tinha como trabalhar e ai eu tive que abandonar tudo [...] ”
(Mae 2)

“[...] eu estava vendendo umas coisas... ai eu fui vendendo umas sandalias,
umas camisas de homem, mas nédo repdem porque o dinheiro que era para esta

repondo ndo deu. B. adoeceu, ficou internado, precisou de medicacao... entdo
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foi tudo mais gasto ainda, fora esse danado desse Fortini (suplemento alimentar)
... (Mé&e 3)

“[...] todo dinheiro que eu pego ao inves de investir aqui em casa eu compro

coisas para ela, e aqui dentro depois eu vou me virando [...].” (Mae 6)

A sobrecarga na rotina dessas mées fica clara ndo somente nos relatos, mas nos seus
semblantes. Mesmo com a rede social de apoio presente no auxilio aos cuidados com a crianca
e a familia, todas as mdes referiram carregar as responsabilidades de modo que até seu
autocuidado foi abalado. Todavia, observa-se que mesmo com todas as dificuldades, as mées
do estudo abracaram completamente suas responsabilidades e assumiram plenamente seus
papeis maternos durante os cuidados com o filho:

“[...] o cuidado é meu, né?! A responsabilidade é minha!... eu tenho que me
dedicar inteiramente agora para ele... E assim né, como ele ndo esta (o pai), eu

tenho que acordar mais cedo, eu tenho que organizar ele [...] ” (Mae 1)

“[...] j& coloquei na minha cabega... se minha filha ndo falar eu falo por ela, se
minha filha ndo andar eu ando por ela, se ela ndo comer eu alimento ela, para
mim, mesmo ela estando numa cadeira de rodas, mas se ela for feliz do jeito que

ela for, pra mim é tudo [...] ” (Méae 2)

“[...] acordar cedo, arrumar a bolsa de noite...bem dizer eu saio com a casa nas

costas. Tudo é eu... tudo é eu para carregar, tudo!” (Mée 4)

Para assumir inteiramente os cuidados do filho as maes precisaram abrir méo das suas
atividades habituais:

“Ah eu ndo saia mais, eu gostava muito de ir @ praia, de ir ao cinema, eu nunca

parava, sempre nas minhas folgas eu estava saindo, conversando com as

pessoas, entdo eu me fechei pro mundo de um jeito, eu parei de sair.” (Mée 2)

“Tem dia que eu ndo fago nada dentro de casa, NADA! Porque ele quer brago

vinte e quatro horas, quarenta e oito horas.” (Mée 3)
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5.7 MODO DE INTERDEPENDENCIA

No modo interdependéncia observam-se as transformacdes das necessidades afetivas. O
abandono do companheiro e progenitor da crianca diante de uma situacéo tao desafiadora, que
é cuidar de uma crianca com necessidades especiais, acarretou problemas como padrdo
ineficiente de soliddo e relacionamento e solid&o:

“[...] eu acho que se eu tivesse um companheiro vendo tudo isso, sabendo que é
sangue do sangue dele, ndo que ninguém ame meu filho, toda a minha familia
ama muito ele, mas assim, eu ndo posso sair preocupando todo mundo, porque
a preocupacao maior, o cuidado seria meu e do pai dele e infelizmente eu ndo
posso contar [...] se for um motivo alegre eu vou me alegrar sozinha, se for

triste, eu vou ficar triste sozinha [...] ” (Mae 1);

“[...Jeu me sentia s6... Eu vejo minhas amigas com os maridos do lado, e légico,
ndo com inveja ne, mas a pessoa sente, né?! Fulana esta com o marido do lado
e eu praticamente ndo tinha ninguém... eu precisava de alguém do lado e ndo
tinha ...eu me sentia muito rejeitada... me sentindo s6, me sentindo inutil ” (Mae
4)

[...] eu fico triste né, muito triste, porque eu vejo muitos pais ai acompanhando
suas esposas e seus filho e 0 povo me pergunta: cadé o pai dela? e eu digo: ndo

sei... e por que ele te deixou? também ndo sei.” (Mée 5)

Por se tratar de uma sindrome que teve uma grande repercussao no surto e que apresenta
aspectos e caracteristicas que ainda estao sendo estudados, tais quais os referentes as formas de
transmissdo e ao prognostico, pode se justificar as reacGes de curiosidade despertadas na
sociedade em geral. Contudo, muitas pessoas tratam a situacéo de forma leiga e preconceituosa,
tentando excluir as maes e seus bebés do ambiente social através de posturas ofensivas e
discriminatorias, prejudicando os relacionamentos interpessoais dessas maes, conforme
indicado em alguns relatos:

“[...]tem também o preconceito que a gente passava porque nem todo mundo
via a microcefalia como a gente ver hoje, pra todo mundo era motivo de

chacotas, a gente passava preconceitos no onibus, nas ruas, com a familia,
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principalmente com a familia... aquilo pra mim era a mesma coisa que t4 me
matando, né [...] " (Mae 2)

“[...] a gente ja sofreu preconceito no énibus. O povo diz que nossos filhos sdo
filhos do mosquito, que minha filha parece um sapo, minha filha ndo parece um
sapo! Mesmo se ela viesse s6 com um braco, sé com uma perna, 0 amor ia ser
igual... Entdo eu digo para sociedade, que tem gente que diz que essas criancas
sao filhas do demonio, diz que esses meninos se parecem com um cachorro, isso
tudo revolta a gente, a gente fica tudo calada escutando dentro do énibus.” (Mae
5)

“Minha filha ja foi pra escola, ja foi pra cinco escolas, as cinco escolas disseram
nédo pra ela, que ndo iriam aceitar ela, disseram que minha filha tinha que ficar
numa sala sozinha, eu disse: l6gico que ndo, a doenca da minha filha ndo é
contagiosa, ai disseram: ndo, mas aqui ela ndo estuda. Foi a cinco escolas, as

cinco disseram ndo.” (Mae 5)

“/...] ai assim, eu vivo ou fora ou dentro de casa, com a porta fechada, ja pra

ndo ter que conversar, porque eu ndo gosto, sou mais na minha”. (Mae 3)

Algumas méaes apresentaram relatos positivos de satisfacdo ao verem o desenvolvimento
do filho, indicando uma ressignificacdo de sentimentos.
“[...] so de eu ver a minha filha melhorar eu fico feliz, porque até um ano e seis
més ela sé mexia o olho e hoje com dois anos ela trela tudo, ela foge até para
rua, ela sé ndo anda e nem fala, mas o resto tudinho ela faz. Ela engateia e vai
embora pra rua, se ndo fechar a porta ela foge... Uma crianca que parecia uma
boneca de pano, porgue ela ndo segurava o pescoco, era cadeirante, 0s médicos
disseram que minha filha ndo ia andar, ia vegetar... Assim, hoje, sozinha ela néo

anda ndo, mas se pegar na mao dela ela anda”. (Mée 5)

A figura 4 apresenta o mapa infografico com a sintese do processo de construgdo dos

mecanismos de enfrentamento até a liberagdo das respostas ineficazes a adaptacao.
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Figura 4. Mapa infografico dos problemas adaptativos de mulheres abandonadas pelo
companheiro ap6s Sindrome Congénita do Zika, sob luz do Modelo de Adaptacdo de Roy.
Recife-PE.
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6 DISCUSSAO

As mées das criancas com SCZ, de modo geral, apresentam perfis de baixa renda, residentes
de regides com intensa circulacdo de mosquitos, dependentes dos servigcos publicos de salde e
de transporte para os cuidados com a salde de seus filhos com multiplos impedimentos
corporais pelos efeitos da sindrome (DINIZ; BRITO, 2016; DINIZ, 2016).

Ao abstrair as historias de vidas das maes de criangas com SCZ que foram abandonadas
pelo progenitor do seu filho, com base nos seus mecanismos de enfrentamento e de adaptacoes,
observou-se a ligacdo de suas vivéncias ao MAR. Em seu modelo, Roy lanca desafios de
criatividade ao enfermeiro, por meio da apuracdo do olhar para o cuidar do ser humano além
do fisico e do verbalizado. O modelo proposto pela teérica conduz o profissional a interagir no
processo como articulador para a promocéo do bem-estar e da integridade da pessoa que procura
ou nio, a adaptacdo em meio a situagio vivida (MARCIA, et al., 2012).

Com base no primeiro pressuposto do MAR, o estudo analisou o elemento pessoa na figura
da mulher, sistema adaptativo, holistico e biopsicossocial (ROY; ANDREWS, 2001), enquanto
mée de uma crianga com SCZ e que foi abandonada pelo progenitor do seu filho, permeando
diversas situacdes vividas por ela no contexto apds o diagnostico da sindrome, abrangendo
aspectos fisioldgicos e psicossociais.

Neste estudo, as influéncias do ambiente geraram desconforto e inquietagdo para as maes,
ndo apenas pelas condi¢bes fisicas do local onde residiam, mas também devido as
circunstancias de inseguranca presentes ao redor. Semelhante ao achado em outro estudo, em
se tratando da qualidade de vida das mées de criancas e adolescentes com paralisia cerebral, foi
observado que as mulheres apresentaram percep¢fes negativas quanto ao ambiente em que
estavam inseridas, independentemente da idade do filho ou do grau de comprometimento
(CARVALHO, et al., 2010).

O ambiente € o elemento que cerca a pessoa dentro do sistema adaptativo, conduzindo-a a
interacdo com as mudancas das partes ao seu redor e a partir disso, o individuo liberara respostas
comportamentais (GEORGE, 2000; ROY; ANDREWS, 2001). Através da relacdo do ser
humano com as circunstancias e condi¢bes desse meio, podem ocorrer influéncias no seu
desenvolvimento e comportamento, estas, quando ndo sdo favoraveis, acarretam prejuizos ao
sujeito e leva-lo ao adoecimento ou até mesmo a morte (PIEXARK, et al., 2014). Assim, o
segundo pressuposto contemplou a interagdo das méaes com 0 ambiente que estavam inseridas.

O ambiente domiciliar é o principal meio ao qual a crianca esta inserida nos primeiros

momentos de sua vida e exerce influéncias no seu desenvolvimento, assim, quanto melhor a
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qualidade de estimulacdo ambiental promovida, melhor serd o desempenho cognitivo infantil.
Condicbes como baixa renda familiar, baixa escolaridade dos pais, muitos membros residentes
em uma mesma casa e mais de dois filhos menores de 5 anos, caracterizam riscos na qualidade
do desenvolvimento infantil (FILHO, et al., 2011).

Prestar os cuidados adequados as criangas em um ambiente carente de condicBes
adequadas, acarretou em prejuizos no bem-estar subjetivo das maes do estudo. Este bem-estar
subjetivo pode ser caracterizado como uma experiéncia interna, existente em cada individuo,
onde além da conexdo subjetiva com a felicidade e satisfacdo, também se relaciona as condicoes
de qualidade de vida (SILVANA, et al., 2016).

Durante as mudancas do ambiente, o ser humano podera vivenciar oportunidades de
crescimento, desenvolvimento e melhorar o significado da vida. Através da analise do ambiente
ao qual o ser humano esta inserido, o enfermeiro podera promover a adaptacdo do individuo as
transformacdes ocorridas, bem como, podera planejar metas e intervencdes que reduzam ou
eliminem agravos em sua saude (ROY; ANDREWS, 1991).

A visita domiciliar € uma ferramenta que permite ao enfermeiro um conhecimento mais
aprofundado sobre as condi¢cdes ambientais que a familia esta inserida, bem como a
compreensédo da relacdo e interagdo dos membros familiares com a crianga, proporcionando
oportunidades de intervengdes diretas (SILVANA, et al., 2016).

A assisténcia do enfermeiro é delineada pela forma como a pessoa promove suas
respostas adaptativas frente a atual situacdo, de modo geral, a abordagem precisa ser voltada
para a identificacdo de acGes que visem controlar os estimulos focais, contextuais e residuais
presentes no individuo. O estimulo focal é o enfoque principal do enfermeiro, pois representa
0 maior grau de alteracdo sofrido pela pessoa, assim, o profissional precisa controlar o estimulo
afim de obter uma resposta adaptativa (ROY; ANDREWS, 1991).

As mulheres abandonadas pelo progenitor do seu filho apds a SCZ apresentaram um
sistema de interacdo com os estimulos internos e externos que influenciaram na construcéo dos
mecanismos de enfrentamentos inatos e/ou adquiridos, atendendo ao terceiro pressuposto do
MAR. Inicialmente elas vivenciaram o nascimento de um filho com a malformacéo que, por
conseguinte, levou ao abandono do progenitor da crianca, caracterizando o estimulo focal.

Toda experiéncia nova influencia sentimentos e reacOes variadas que podem gerar
alteracdes nos habitos e costumes de uma pessoa (SANTOS, et al., 2011; FIGUEIREDO, et al.,
2014; GOMES, et al., 2015). Conviver com a realidade de ter um filho com uma sindrome, na
maée, gera sentimento de frustracdo, desespero e preocupacéo, pois ela foi o corpo gerador desta

nova vida que se transformou em uma realidade totalmente diferente do idealizado
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(ROECKER, et al., 2012; PINTANEL, et al., 2013). A situacdo torna-se ainda mais dificil
quando profissionais de saude informam o diagndstico de maneira equivocada, prejudicando o
enfrentamento e comprometendo o entendimento da condic3o de sadde da crianga (ARAUJO,
etal., 2013).

Frente a essa realidade, os pais, de modo geral, apresentam uma tendéncia a renunciar a
familia, assim, para as mées, presenciar as rea¢es do companheiro e pai da crianca diante do
diagnostico da SCZ acarretou impactos negativos. Como ocorrido nos ultimos trés anos, que
culminou com o aumento do abandono por parte do progenitor apos os diagndsticos da SCZ
(MELDO, et al., 2017). Esses resultados confirmam que ainda hoje as mulheres convivem sob a
imposicdo de uma sociedade machista, que sobrecarrega a elas cada vez mais obrigacgdes, sem
direito a divisGes de tarefas com seus companheiros, visto que muitos deles ainda abandonam
suas familias (OMS, 2013; MENDONCA; LUDEMIR, 2017; CHARNESKI, 2017).

As mulheres desse estudo, passaram a vivenciar a presenca da sindrome do filho(a) e a
conviver com todas as suas demandas sem o suporte paterno, ampliando as necessidades de
apoio de toda a rede social disponivel, o que caracterizou os estimulos contextuais. Estes
contribuem para os efeitos dos estimulos focais, pois influenciam na maneira como o ser
humano lida com a situacdo (MILBRATH, et al., 2009). Assim, o suporte adequado é
fundamental para ajudar essas mées a vivenciar a nova realidade, a lidar com as situagfes
totalmente novas e a reestruturar a familia, proporcionando condi¢bes favoraveis para o
desenvolvimento da crianca e 0 bem-estar delas (MILBRATH, et al., 2009; PINTANEL, et al.,
2013).

A rede social é uma tela de relagdes que liga os vinculos sociais ao individuo, reduzindo
a sobrecarga dos cuidados com a crianca (SANDOR, et al., 2014; FIGUEIREDO, et al., 2015),
esse apoio precisa ser continuo e abrange a equipe de saude, instituices de salide, ONGS,
familia, amigos, vizinhos e todo o circulo social que envolve essa mulher. Neste estudo, todas
as mées relataram que foi através da rede de apoio que conseguiram enfrentar os desafios e
muitas ressaltaram a familia e os amigos como suportes essenciais para adaptacéo.

O suporte emocional é fundamental, e em grande parte dos casos, € obtido no proprio
nacleo familiar (SANDOR, et al., 2014, FIGUEIREDO, et al., 2015). Todavia, é importante
destacar que nem sempre a familia fornece o apoio necessario e mesmo com o suporte por parte
de outras pessoas, a rede social da mae pode nédo ser o suficiente, visto as necessidades
especificas de cada uma (PINTANEL, 2013; BARROS, et al, 2017). Outro ponto importante
que deve ser considerado, é que maes de criancas com necessidades especiais s&o mais
propensas a sofrer ansiedade, estresse e depressdo (GRONNING, et al., 2013; GIVIGI, 2015).
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A espiritualidade/ religiosidade também pode atuar como alicerce ao individuo e sua
familia, pois a crenca em um Ser superior pode lhe conferir sustentagdo. As mées se apoiaram
na fé em um Ser superior para ter forcas para superar e aceitar o diagnéstico da SCZ e o
abandono do companheiro, semelhante a outros estudos (SANDOR, et al., 2014; EZZAT, S.,
etal., 2016).

Destarte, a importancia do profissional de enfermagem estudar as crencas de seus
pacientes ou comunidade, a fim de entender a influéncia que estas podem gerar nos cuidados
gerais as criancas com malformacdo e no bem-estar da familia (VANZ; RIBEIRO, 2011).
Contudo, mesmo sendo reconhecida a importancia da espiritualidade na saide mental, no
campo da enfermagem esta tematica ainda é pouco discutida (ANGELO, 2010).

Os estimulos e 0 ambiente, ativaram os mecanismos de enfrentamento e, portanto, 0s
subsistemas cognoscente e regulador. A forma como as mulheres responderam a este conjunto
de informacbes constituiu seus comportamentos, originando as respostas adaptativas e 0s
problemas adaptativos. Observa-se que mesmo que um individuo seja submetido a uma mesma
situacdo, a depender de sua vivéncia e personalidade, suas respostas variam em relacao ao outro,
originando diferentes respostas comportamentais (SANTOS, et al., 2012).

Entre as respostas comportamentais, no modo fisioldgico, € importante investigar as
respostas fisioldgicas que a mulher apresenta diante da situacdo vivida. Ao se encontrar na
posicdo de cuidadora principal, a mae assume as necessidades da crianca, mas geralmente,
desconsidera a prépria saude (CATHERINE, et al., 2011).

Em relacdo a nutricdo, no estudo, todas as maes apresentaram problemas adaptativos
relacionados a nutricdo menor que as necessidades organicas e estratégias de enfrentamento
ineficientes para os meios alterados de ingestdo (ROY; ANDREWS, 1991), observados através
dos relatos de uma dieta inadequada, pois em detrimento as necessidades dos filhos elas
optavam por abrir mdo dos cuidados com a propria alimentacéo.

O processo de nutricdo esta ligado a relagédo entre a ingestao e a absor¢do dos alimentos
necessarios para a manutencdo do funcionamento do organismo, promoc¢édo do crescimento e
substituicdo das células danificadas (ROY; ANDREWS,1991). Considerado como uma das
atividades humanas mais importantes, pois além da importancia biologica, também envolve
aspectos fundamentais na dindmica da evolucdo das especies, como aspectos culturais,
econdmicos, cientificos, politicos e sociais (INSTITUTE, 2014).

Ressalta-se, que associado ao fato das mées deste estudo serem as Unicas responsaveis
pelos cuidados do filho e da familia, a situacdo socioeconémica dessas mulheres também foi

um fator limitante para o estabelecimento de um comportamento nutricional adequado. Assumir
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um comportamento nutricional adequado vai muito além de ter a disposicdo alimentos
saudaveis, pois depende do estado de salde da pessoa, do entendimento as préaticas e habitos
alimentares e estar inserido em um processo positivo de construcdo de si mesmo (REIS;
CORREIA; MIZUTANI, 2014). A capacidade do individuo em estabelecer seu autocuidado
pode ser afetada pelas condigdes socioculturais, fatores familiares, fatores ambientais e recursos
disponiveis (OREM, 1995).

Além do padrdo alimentar estar comprometido o padrdo de atividade e repouso também
se apresentou inadaptado em todas as mées, levando ao padrdo inadequado de atividade e
repouso e potencial para distdrbios no padrdo do sono (ROY; ANDREWS, 1991). A rotina
extensa de atividades necesséarias aos cuidados da crianca, que prejudicava momentos de
descanso durante o dia, para algumas mées também néo era possivel dormir adequadamente no
turno da noite devido as crises convulsivas ou choros constantes da crianca, caracteristicas
comuns em pacientes com a SCZ (BRASIL, 2015; BARROS, et al., 2017).

A atividade e o repouso s&o elementos necessarios que devem estar em equilibrio para
o individuo alcancar a adaptacdo efetiva e, estabelecer um equilibrio adequado entre esses
elementos é um desafio para a pessoa que vivencia um processo adaptativo. Ao sofrer alteracdes
nesse padrdo, o ser humano sofre repercussdes negativas, tendo em vista que seu eu imediato
torna-se limitado para viver sua vida diaria, sofrendo uma desconfiguracdo em sua relacdo com
o ambiente, além de reduzir os periodos de reparos e renovagdes de energias, fundamentais para
viver com saude (ROY; ANDREWS, 1991).

Todas estas repercussdes organicas podem modificar a homeostase do corpo,
repercutindo em alteracdes sobre o sistema imunolégico, funcdo psicoldgica, resposta
comportamental, humor e potencial de adaptacdo (EBERSOLE, 2001). Assim, o padrdo de
protecao apresentou-se prejudicado nas maes, visto que todas referiram dificuldades em atender
aos padrdes de nutricdo e sono e repouso, repercutindo em enfrentamento ineficiente das
modificagOes do estado imunologico.

Prestar cuidados as criangas com problemas neuroldgicos pode diminuir os niveis de
salde fisica materna e esses desgastes independem do grau de atencdo e cuidados
proporcionados aos filhos (MANUEL, et al., 2003; ONES, et al., 2005; MUGNO, et al., 2007;
RIBEIRO; PORTO; VANDENBERGHE, 2013; GRANNING, et al., 2013; GOMES, et al.,
2015). A percepcdo de que o filho portador de alguma doenca cronica ou limitagdo funcional
estd sofrendo, talvez sera responsavel pelo aumento do estresse fisico vivenciado pelas maes
(CARVALHO, et al., 2010).
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Em muitos momentos, a vivéncia dessas mulheres foi marcada pelo sofrimento psiquico
e foi sinalizado pela via somatica, através de reagdes que alcangaram pontos de vulnerabilidade
de seus corpos. A dor e a prostracdo apontaram um sofrimento interpessoal, marcados pelo
abandono e pelo diagnéstico da SCZ, e apresentou sentidos articulados as formas como as
reacOes foram vivenciadas. Dai a compreensdo das reagdes somaticas dessas mulheres, pois séo
organicamente parecidas entre elas, mas é o sentido atribuido que as especificam (MOREIRA,;
GUEDES, 2007).

Congruente a isso, 0 modo autoconceito enfocou o0s aspectos psiquicos relacionados
aos conceitos que as maes tiveram sobre seu eu fisico e o seu eu pessoal. O autoconceito traz
diversas situacOes que podem influenciar no estado adaptativo dessas mulheres, uma vez que
para uma mae aceitar que gerou uma crianca com malformacdo, sofrer o abandono do
progenitor do seu filho apds o diagndstico da SCZ e assumir os cuidados da crian¢a sozinha,
permeiam impactos psicoldgicos que podem levar a instabilidade emocional, inseguranca,
alteracdo de humor e indisposicdes fisicas.

O eu fisico é caracterizado pela percepcdo da pessoa sobre sua sensacdo corporal e
imagem corporal ap0s serem submetidas a um processo estressante e, assim, constitui, muitas
vezes, uma identidade irreal e desestruturada (ROY; ANDREWS, 1991). Desse modo, as
mulheres apresentaram perturbacdes da imagem corporal e perda.

Quanto a imagem corporal, observou-se pouca satisfacdo das maes com as alteracfes
sofridas em sua aparéncia fisica durante seu processo adaptativo. A imagem corporal esta ligada
ao autoconceito, autoimagem, autoestima e conceito corporal, que sdo objetos importantes na
identidade do ser humano (ROY; ANDREWS, 1991). AlteracOes na percepcao da autoimagem,
acarretam em reducdo da autoestima da mulher, tornando-a ansiosa e triste (GRADIM,;
ALMEIDA, 2006).

Enquanto que o eu pessoal envolve a auto avaliacdo da pessoa sobre suas caracteristicas,
valores, méritos e expectativas (ROY; ANDREWS, 1991), assim, todas as maes apresentaram
ansiedade, sentimento de impoténcia e baixa autoestima como problemas adaptativos.

O tempo é um fator fundamental para que a pessoa construa meios efetivos para
adaptacdo (SANTOS, et al, 2011), entre esses esta presente a auto coeréncia, que caracteriza 0s
esforcos para estabelecer a auto-organizacao e o equilibrio. Observou-se que uma das maes
desenvolveu a auto coeréncia para atender as necessidades da sua filha apos passar onze meses
deprimida, conforme encontrado em outra pesquisa, em que um dos participantes precisou
vivenciar mais de seis anos com o filho em cuidados intensivos, para poder chegar ao estagio
de aceitacdo (SANTOS, et al., 2011).
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O ser ético-moral-espiritual também é um recurso utilizado como um mecanismo de
enfrentamento (SILVA, et al., 2016). Através do espiritual que a familia encontra amparo em
sua trajetdria e respostas para 0s questionamentos sobre 0s motivos de vivenciar determinadas
situacOes. No entanto, essas repostas podem significar aspectos positivos, como também trazer
conotacdes negativa (BOLLA, etal., 2013).

Observou-se que muitas mées se voltaram as questdes espirituais como uma forma de
acatar a realidade vivida, pelo simples fato de ter sido determinada por um ser superior. A
espiritualidade liga o ser humano a forcas ndo materiais, com poder maior, assim, ndo é
necessario ter uma explicagdo racional para comprovar sua existéncia (TAYLOR, et al., 2007).
Nessa perspectiva, as maes apresentaram resignacdo como forma de renlncia a uma graca
advinda de um ser maior, acompanhadas por sentimentos de conformismo e passividade,
atrelados a valores religiosos e misticismos, consonante a outros estudos (TAYLOR, et al.,
2007; COSTA, et al., 2013). A dimenséo espiritual do cuidado as criangas com deficiéncias foi
tomada como um modo de enfrentamento da desesperanca, das adversidades e da
impossibilidade da cura.

Quanto ao modo funcédo de papel, caracterizou-se pelo conjunto de expectativas sobre
0s papeis da pessoa na sociedade, constituindo-se em uma necessidade social de se saber quem
é aquela pessoa em relacdo as outras (SANTOS, et al., 2012). Nesse sentido, pode-se observar
0 papel que a mulher assumiu em funcdo do seu género, do seu papel social como mae
abandonada pelo progenitor do seu filho com malformacéo e de suas atribuicdes. Atrelado a
cada papel social existe um conjunto de expectativas sobre a maneira como cada pessoa se
comporta (ROY; ANDREWS, 2001).

O papel primario é definido pelo sexo, idade e estagio de desenvolvimento da pessoa
(GEORGE, 2000). Neste estudo todas as mulheres estavam na fase adulta de suas vidas e
metade delas ja haviam experienciado a maternidade, porém todas enfrentavam o nascimento
de uma crianga com malformagao pela primeira vez.

Ja o papel de transicdo é marcado pelas fases iniciais das mudancas ocorridas na vida
do individuo ou em sua situacdo de saude. As maes tiveram sua fase de transicdo a partir do
diagnéstico da SCZ, seguido pelo abandono do seu companheiro e progenitor da crianga, nessa
fase todas apresentaram problemas adaptativos. Para elas, esse momento permeou alteragdes
em todos os seus habitos de vida, geradas pelas necessidades de adequacao as condicOes da
crianca.

Ao longo da vida, todos os seres humanos precisam mudar de papéis conforme as

situacOes enfrentadas e quando ocorre qualquer movimento negativo em relacdo ao objetivo do
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dominio do papel, haverd um comportamento negativo, podendo levar a um problema de
adaptacdo (ROY; ANDREWS, 2001).

Entre os maiores desafios, o impacto do recebimento do diagnostico da malformacao,
podera acarretar no desenvolvimento de depressdo que, somado as limitacdes da crianca,
dificulta o processo de aleitamento materno (ROECKER, et al., 2012). O aleitamento materno
€ uma prética benéfica para a mae e para o bebé logo ap6s o nascimento, tanto pelo valor
nutritivo, fisiologico e imunoldgico, quanto pelo seu valor psiquico e pelo seu significado
materno (OLIVEIRA, 2014). Nos casos de malformacdo, para a mée, o ato de amamentar o
filho é um indicativo de que a crianga reage bem diante do seu quadro, amenizando sentimentos
de medo e frustracdo (ROECKER, et al., 2012).

Com relacao aos demais cuidados, muitas mées de criancas com malformacao precisam
se afastar dos seus empregos devido as necessidades constantes de consultas nos servicos de
salde ou internamentos, fator que atrapalha a renda familiar (ROCHA; ZAGONEL, 2009;
ROECKER, et al., 2012). Quando ndo existe outras pessoas que possam executar as tarefas, o
individuo tende a se distanciar de outros papeis para poder desempenhar 0s comportamentos
necessarios ao papel atual (ROY; ANDREWS, 2001).

A crianga com SCZ vivencia experiéncias de internacdes hospitalares constantes,
assisténcia a saude com especialistas de varias areas, alimentacdo diferenciadas e uso de
medicamentos ou equipamentos de alto custo, assim, para a mée, os cuidados vao além da sua
disponibilidade, pois também sao influenciados pelos recursos financeiros.

A partir do momento que as méaes deixam de trabalhar para cuidar dos filhos, os gastos
aumentam, a receita familiar diminui e mesmo havendo auxilios por parte do governo para as
familias de pacientes cronicos, como o beneficio de prestacdo continuada, estes, ndo parecem
ser suficientes para as demandas de cuidados (COSTA, ET AL, 2013) visto que algumas méaes
buscam formas de melhorar a renda familiar atraves de fontes extras.

A deficiéncia traz um custo social ao longo da vida dessas pessoas, fator que impde ao
Estado brasileiro a necessidade da organizacdo de uma rede de servigos integral, equitativa e
efetiva (PEREIRA, et al., 2017). E fundamental que os sistemas de protecdo social oferecam
opcOes de beneficios proporcionais aos custos reais dos cuidados as pessoas com deficiéncia,
além de garantir oportunidades concretas de subsisténcias para as maes (SILVA, et al., 2017).

Os papeis secundarios sdo caracterizados pelas tarefas desenvolvidas pelo estagio em
gue o individuo se encontra e pelo desenvolvimento do seu papel primario (GEORGE, 2000).
Essa fase foi representada pelo papel de mae de uma crianga com malformacéo e que sofreu o

abandono do seu companheiro.
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Em geral, as maes assumem-se como principais cuidadoras dos filhos (TORQUATO, et
al., 2013; RIBEIRO; PORTO; NANDENBERGHE, 2013; SANDOR, et al., 2014). Elas
entregam-se na aprendizagem de entender a maternidade, para se tornarem cada vez mais
competentes em sua funcdo (MARTINS, et al., 2014). Mesmo com todas as dificuldades as
mdes assumiram plenamente os cuidados dos filhos e da familia com satisfacdo, amparadas pela
obrigacdo moral, semelhantes aos resultados de outros estudos (SIMOES, et al., 2013; BOLLA,
etal., 2013).

Apesar do desgaste gerado pelas demandas, o significado atribuido ao cuidado exercido
a crianga é concebido como gratificante. Em geral, a pessoa que cuida se sente privilegiada pois
esta em constante aprendizado com a crianga e a partir dessa visao, acredita que o seu papel ndo
se limita apenas ao cuidado prestado, mas as licdes de vida aprendidas (BOLLA, et al., 2013).
Independentemente do tipo de malformacao, atraves dos fortalecimentos dos lacos ocorre o
encantamento pela crianca e a diminuigéo da percepgao da anomalia.

Os papeis terciarios, sdo as atividades escolhidas para o dia a dia, exercicios que
oferecem relaxamento ao individuo e podem ser relacionados a hobbies (GEORGE, 2000).
Devido a dedicacédo exclusiva a crianca, as maes anulam suas possibilidades de realizar outras
atividades, renunciando sua rotina anterior tanto pela falta de tempo, pois precisavam
permanecer mais tempo no ambiente hospitalar do que em sua residéncia, quanto pelo cansaco
(COSTA, etal., 2013; BOLLA, et al., 2013).

No modo interdependéncia relaciona-se aos comportamentos referentes as relacdes do
individuo, em que as necessidades afetivas sdo preenchidas e o individuo busca uma
ressignificacdo aos seus sentimentos (GEORGE, 2000; SANTOS, et al., 2012). A
interdependéncia € caracterizada pela forma como ocorre as relagdes mais proximas das
pessoas, objetivando alcancar a adequacao afetiva (ROY; ANDREWS, 2001).

O abandono do progenitor da crianca frente ao desafio de ser méde de uma crianga com
SCZ, trouxe sentimento de tristeza, rejeicédo e soliddo, emergindo nos problemas adaptativos:
padrdes ineficientes de soliddo e relacionamento e, soliddo. Essas mulheres experienciaram o
rompimento da sua relagdo com o companheiro como uma desestruturacdo de sua vida
emocional e pessoal, envolvida pelo estigma de enxergar a situagdo de maneira vergonhosa ou
de culpar-se pela incompeténcia no papel de esposa (MOREIRA; GUEDES, 2007; CUNICO;
ARPINI, 2014).

Muitas mulheres sdo preparadas para assumir um relacionamento e os cuidados com 0s
filhos “para sempre”, e a perda dessas expectativas deixa-as desamparadas e sem norte

(CUNICO; ARPINI, 2014). O sentimento de soliddo apds o rompimento é uma forma de
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expressar o significado da auséncia do outro e do papel de ambos, anteriormente, de marido e
mulher, e outros papeis correlatos que assumiam no dia-a-dia (MOREIRA; GUEDES, 2007).

Essas mulheres projetaram seus focos de vida nos cuidados aos filhos deficientes como
uma forma de superar e enfrentar os desafios de conviver com o estigma da ruptura do seu
relacionamento através do abandono. Encontraram no empenho integral do desenvolvimento
dos filhos a forma mais concreta para dar um novo sentido aos seus projetos existenciais,
mesmo que ainda se sentissem marginalizadas diante do novo papel social e do estigma que
desestruturou suas crencas sobre si.

Elas também precisaram aprender a lidar com o preconceito da sociedade,
principalmente, referente a malformacéo do seu filho. A crianga com anormalidade congénita
torna-se alvo de atencdo e comentarios preconceituosos de parte da sociedade, gerando
situacOes desconfortaveis para a familia. Esse cenério é captado como uma forma de rejeicao
social e desperta tristeza e indignagéo (BOLLA, et al., 2013; FIGUEIREDO, et al., 2014).

O preconceito social esta permeado essencialmente pelas questdes estéticas da crianca
(GIVIGI, et al., 2015). A estética € valorizada pelos padrées sociais e culturais, e exerce forte
influéncia no comportamento do individuo, visto as possibilidades de gerar estranheza e chacota
pelas outras pessoas, conduzindo o sujeito a exclusdo social (OLIVEIRA; SA, 2017). Existe a
segregacdo entre o corpo habilitado e o desabilitado, criando rétulos sociais, estigmas,
discriminacdo e preconceitos aos individuos com malformacédo, podendo ser potencializados a
depender da influéncia cultural (HELMAN, 2003).

A familia da crianca com malformacdo, em geral, sofre com as relacdes fragilizadas
impostas pela sociedade e pela falta de suporte ndo apenas de alguns servicos de salide como
também dos servicos de educacdo, fazendo com que se sintam desrespeitadas e desacreditadas
pelos profissionais (SANDOR, et al., 2014).

As dificuldades de acesso de uma crianca com SCZ no ambiente escolar é uma
modalidade. A inclusdo dessa pessoa ainda representa um desafio, abrangendo dificuldades
desde a modalidade de Educacéo Infantil até o Ensino Superior, tanto em institui¢cées publicas
como privadas. A sua inser¢do no ambiente escolar € fundamental na sua constituicdo em uma
sociedade que ainda é marcada pela exclusdo e abandono em todos os niveis de ensino
(DUARTE, 2013; GREGORETTI; OMOTE, 2015).

Os beneficios dessa inclusdo, ndo é apenas para a pessoa com deficiéncia, mas para
todos os que estdo envolvidos no processo educacional (DUARTE, 2013; SILVA;
GREGORETTI; OMOTE, 2015; RODRIGUES; LAURIS, 2017). O convivio com a

diversidade permite a construgdo de experiéncias e relagdes necessarias para a formacao
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humana, como também favorece o desenvolvimento dos profissionais da educagéo e dos demais
alunos, facilitando a compreenséo dos conceitos de direito e justica (GREGORETTI; OMOTE,
2015).

Frente as dificuldades vivenciadas pelas mées, muitas deixaram de acreditar na
possibilidade de facilidades para exercer os cuidados, no entanto, a vontade de ver o
desenvolvimento saudavel do filho levou a obtengcdo de forgas para aceitar a realidade
(PINTANEL, et al., 2013). Mesmo diante dos obstaculos, o amor e o afeto nutrido pela crianca,
encorajam as maes a enfrentar as dificuldades (SANDOR, et al., 2014).

As particularidades encontradas nos discursos dessas mulheres representaram um
universo que se insere em um contexto de fraquezas do sistema de satde publica do pais, que
ocorre ha tempos, mas que parece so alcancar visibilidade em casos de propor¢oes exacerbadas,
como na epidemia da SCZ. Nos ultimos anos, muitas mées e seus filhos portadores da sindrome
passaram a ser alvos de pesquisas para o reconhecimento de um problema cujas consequéncias
ainda ndo sdo totalmente conhecidas, atrelados a sensacdo de panico que se expandia a medida
que os casos da SCZ eram notificados (SILVA; MATOS; QUADROS, 2017).

Essas mdes que criam seus filhos sozinhas, cada uma com suas respectivas histérias,
apresentaram ambivaléncias em seus sentimentos que oscilaram pelos momentos de
dificuldades e conflitos emocionais, baseados em aceitar a sua realidade ou negé-la, entre amar
e odiar o filho esperado, entre a felicidade de ter um filho e a tristeza de ter um filho anormal
que sofreu a rejeicdo do pai, entre 0 medo do diferente e a vontade de lutar.

O enfermeiro, juntamente com a equipe multiprofissional, deve estar preparado para
identificar as caréncias de apoio dessas mulheres e oferecer o suporte adequado de educacéo
em saude com a finalidade de fortalecer o vinculo afetivo com a crianca, além de incentivar e
preparar a mae para estimular o crescimento e desenvolvimento do seu filho (PINTANEL, et
al, 2013; TORQUATO, et al., 2013; BRASIL; QUEIROZ; MAGALHAES, 2015). O
profissional de enfermagem pode ajudar a familia através do apoio e das orientacOes
fundamentadas em seu conhecimento técnico-cientifico associadas a sua experiéncia pratica,
educando sobre as condi¢6es de salde da crianca, os cuidados, 0os procedimentos e tratamentos
(SANDOR, et al, 2014, GOUDARZI, et al., 2016).

Enfatiza-se também, as necessidades de discussdo e inclusdo de politicas publicas
voltadas aos portadores de deficiéncia, tendo em vista que ainda existem muitas lacunas quanto
a garantia de assisténcia de qualidade a satde, transporte gratuito e educacdo (TORQUATO, et
al., 2013; SANDOR, et al, 2014; FIGUEIREDO, 2014; GOUDARZI, et al., 2016).
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CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo apresentou como ponto importante a aplicacdo do Modelo de Adaptacéo de
Roy como referencial tedrico-metodoldgico, a partir deste foram revelados os seguintes
problemas adaptativos nas mulheres abandonadas pelo progenitor da crianga ap6s SCZ:
nutricdo menor que as necessidades organicas, estratégias de enfrentamento ineficientes para
0s modos alterados de ingestdo, potencial para distarbios no padrdo do sono, fadiga, padrao
inadequado de atividade e repouso, enfrentamento ineficiente das modificacbes do estado
imunolégico, perturbacdo da imagem corporal, perda, ansiedade, impoténcia, baixa autoestima,
problemas na transicao de papel, solid&o e padréo ineficiente de soliddo e relacionamento.

Essas mulheres precisaram lidar com os sentimentos de rejei¢cdo do companheiro e abrir
méo dos proprios cuidados em funcdo das necessidades dos filhos, a vencer os medos
relacionados ao desconhecido e a lutar contra o preconceito da sociedade. Frente a essas
dificuldades, seus processos de aceitacdo precisaram ser antecipados em detrimento aos
cuidados e protecdo necessarios a crianca com uma malformacao, até entdo pouco conhecida,
uma vez que, nesse periodo tdo desafiante, foi necessario a consciéncia de que a partir daquele
momento elas seriam o arrimo da familia.

Ao vivenciar os cuidados de uma crianca com uma malformacdo sem o apoio do
conjuge, as maes foram submetidas a sobrecarga de tarefas, ressaltando a necessidade de
atencdo dos profissionais de saude, principalmente em situacdes de caréncia social, econémica
e afetiva, fatores que agravaram as dificuldades dessas mulheres.

O enfermeiro, diante dos processos de transi¢oes e repercussdes vivenciadas pelas mées
de criancas com a SCZ que foram abandonadas pelo progenitor dos seus filhos, pode favorecer
o reconhecimento dos estimulos que estdo influenciando cada modo adaptativo e promover a
mobilizacdo dos recursos, internos ou externos, para o enfrentamento da situacéo. A percepcao
do profissional de enfermagem, associada ao modelo de adaptacdo de Roy, pode direcionar
estratégias de cuidado e educacdo em salde, que deverdo ser congruentes as demandas
especificas de cada mulher, para resultar em respostas adaptativas.

Assim, é fundamental o conhecimento detalhado sobre os mecanismos de enfrentamento
dessas mulheres, pois permitird ao enfermeiro e demais profissionais de satde a reflexdo acerca
das principais necessidades dessa clientela, além de direcionar na construcdo de diagnosticos e
intervencdes que visem o processo de adaptacao positiva.

Esta pesquisa teve como dificuldades, a caréncia de estudos envolvendo a tematica de

mulheres/mées abandonadas pelo progenitor do seu filho. Dessa forma, € relevante a realizacao
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de novas pesquisas, essencialmente estudos longitudinais, que visem contemplar os modos
adaptativos, estimulos e estratégias de enfrentamento de mulheres abandonadas pelo progenitor
da crianca apos o diagnostico de malformacdo. Além disso, ressalta-se a importancia da
realizacéo de mais pesquisas que abranjam os estimulos e problemas adaptativos paternos frente

a malformacao do filho.
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APENDICE A

INSTRUMENTO PARA RECRUTAMENTO DAS PARTCIPANTES

Esta entrevista € dirigida as mées de criancas com Sindrome Congénita do Zika que
foram abandonadas pelo progenitor apés o diagnostico, sendo anonimato e confidencial.
Agradecemos desde ja a participacdo e solicitamos que respondam de forma mais correta e
honesta possivel. Ndo existem respostas certas ou erradas. Agradecemos desde ja a sua
colaboracéo.

1. Caracteristica do identificador

1.1 () Semente ( )Ondazero ( )Ondaum ( )Ondadois ( ) Ondatrés
( ) Outras ondas

1.2 Cdédigo da participante:

2. Pergunta para recrutamento

2.1 Vocé conhece alguma mae que foi abandonada pelo companheiro apds o diagnostico
da Sindrome Congénita da Zika?

2.2 Qual o nome dela e onde poderei encontra-la?




APENDICE B
ROTEIRO PARA COLETA DE DADOS
UNIVERSIDADE FEDERAL DE PERNAMBUCO

CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO- MESTRADO ACADEMICO
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DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

IDADE:

ESTADO CIVIL ANTES DO NASCIMENTO DA CRIANCA:

TEMPO DE RELACIONAMENTO COM O COMPANHEIRO:

GRAU DE INSTRUCAO:

OCUPACAO: RENDA MENSAL.:

RELIGIAO:

N° DE FILHOS:
IDADE DO(S) FILHO(S) COM SINDROME CONGENITA DO ZIKA:

IDADE DO(S) DEMAIS FILHO(S)

QUESTAO NORTEADORA

PERGUNTA NORTEADORA

Como ¢é para vocé cuidar de um filho com Sindrome Congénita do Zika, apés ter sido

abandonada pelo seu companheiro?
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APENDICE C

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE FEDERAL DE PERNAMBUCO
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Convidamos a Sra. a participar, como voluntaria, da pesquisa “PROBLEMAS
ADAPTATIVOS DA MULHER ABANDONADA PELO PROGENITOR DA CRIANCA
APOS SINDROME CONGENITA DO ZIKA” que estd sob a responsabilidade da
pesquisadora Juliana Cristina Cruz Calazans, que podera ser encontrada na Rua Calumbi ,
Cajueiro Seco, Jaboatdo dos Guararapes, N° 530, CEP: 54.330-645, Telefone: 988353771, E-
mail: julicris22@gmail.com e esta sob a orientacdo da Prof® Dra. Maria Gorete Lucena de

Vasconcelos, Telefone: 992783940, E-mail: mariagoretevasconcelos@gmail.com.

Caso este Termo de Consentimento contenha informacdes que ndo lhe sejam
compreensiveis, as dividas podem ser tiradas com a pessoa que esta lhe entrevistando e apenas
ao final, quando todos os esclarecimentos forem dados, caso concorde com a realizagdo do
estudo pedimos que rubrique as folhas e assine ao final deste documento, que esta em duas vias,
uma via lhe seré entregue e a outra ficard com o pesquisador responsavel.

Caso nao concorde, ndo havera penalizacdo, bem como sera possivel retirar o

consentimento a qualquer momento, também sem nenhuma penalidade.

INFORMACOES SOBRE A PESQUISA

A pesquisa tem como objetivo revelar os problemas adaptativos da mulher abandonada
pelo progenitor da crianga apds Sindrome Congénita do Zika, a luz do Modelo de Adaptacéo
de Roy. A senhora participara da entrevista com a pesquisadora. Sera aplicado um questionario,
através de entrevista, contendo informacBes socioecondmicas e uma pergunta para que a
senhora responda de acordo com sua opinido.

A entrevista durara o tempo que a senhora disponibilizar e serdo dadas informacgdes
sobre a sua vivéncia com a crianga com microcefalia. Sua identidade sera preservada, de modo
gue apenas a pesquisadora sabera que o questionario foi respondido pela senhora. Havera

utilizagdo de gravador de voz durante a entrevista.


mailto:julicris22@gmail.com
mailto:mariagoretevasconcelos@gmail.com
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Os riscos de sua participacdo na pesquisa estdo relacionados ao constrangimento ao
responder algumas perguntas e, talvez, o cansaco e desconforto durante a entrevista. Para evitar
tal risco, a entrevista sera realizada em local reservado e as respostas deverao ser fornecidas
apenas se a senhora desejar.

Os beneficios gerados pelo estudo estdo relacionados a compreensdo de informagGes
acerca da Sindrome Congénita do Zika, em casos de duvidas. Além disso, os resultados deste
estudo irdo contribuir para a reflexdo e construcdo do conhecimento sobre os problemas
adaptativos de mées nos cuidados a crianga com Sindrome Congénita do Zika, apos o abandono
do companheiro e, por conseguinte, contribuird para o aperfeicoamento da assisténcia de
enfermagem prestada a estas mulheres.

Todas as informacdes desta pesquisa serdo confidenciais e serdo divulgadas apenas em
eventos ou publicac6es cientificas, ndo havendo identificacdo dos voluntarios, a ndo ser entre
0s responsaveis pelo estudo, sendo assegurado o sigilo sobre a sua participacdo. Os dados
coletados nesta pesquisa atraves de gravacdes de audio e anotagdes, ficardo armazenados em
computador pessoal, sob a responsabilidade da pesquisadora, no endereco acima informado,
pelo periodo de minimo 5 anos.

Nada Ihe sera pago e nem sera cobrado para participar desta pesquisa, pois a aceitacao
é voluntéria, mas se houver necessidade, as despesas para a sua participacao serdo assumidas
pelas pesquisadoras (ressarcimento de transporte e alimentacao).

Em caso de dividas relacionadas aos aspectos éticos deste estudo, vocé podera consultar
o Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres Humanos da UFPE no endereco: (Avenida
da Engenharia s/n — 1° Andar, sala 4 - Cidade Universitaria, Recife-PE, CEP: 50740-600,
Tel.: (81) 2126.8588 — e-mail: cepccs@ufpe.br).

(assinatura da pesquisadora)

CONSENTIMENTO DA PARTICIPA(;AO DA PESSOA COMO VOLUNTARIA
Eu, , CPF , abaixo

assinado, apos a leitura (ou a escuta da leitura) deste documento e de ter tido a oportunidade de

conversar e ter esclarecido as minhas duvidas com a pesquisadora responsavel, concordo em
participar do estudo: “PROBLEMAS ADAPTATIVOS DA MULHER ABANDONADA
PELO PROGENITOR DA CRIANCA APOS SINDROME CONGENITA DO ZIKA”,

como voluntaria. Fui devidamente informada e esclarecida pela pesquisadora sobre a pesquisa,
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os procedimentos nela envolvidos, assim como 0s possiveis riscos e beneficios decorrentes de
minha participacdo. Foi-me garantido que posso retirar 0 meu consentimento a qualquer
momento, sem que isto leve a qualquer penalidade (ou interrupcdo de meu acompanhamento/

assisténcia/tratamento).

Recife, [ /2017

Assinatura da participante:

ImpressaoDigital
Presenciamos a solicitagcdo de consentimento, esclarecimentos sobre a pesquisa e 0 aceite da
voluntaria em participar.
Nome:

Assinatura:

Nome:
Assinatura;




M 2

AMBIENTE

(...) onde eu
moro €
conhecido
por ser uma
area bastante
violenta,
entdo era
muito assalto
e logo que eu
fui morar
com ela nessa
casa, logo
que eu sai do
hospital, teve
um duplo
homicidio, eu
em casa
sozinha, eu
tinha acabado
de entrar
dentro de
casa quando
0s bandidos
passaram por
perto de mim,

ESTI. FOCAL

(...) porque a
aceitacéo,
porque da forma
que eu tive a
noticia que ela
teria
microcefalia ndo
foi uma das
melhores formas
possiveis, né.

(...) Entdo ele
ficou comigo até
0 inicio de
janeiro, que ai
foi quando eu ja
tinha me
recuperado,
passaram dois
meses do parto e
eu ja tinha
comecado a
tomar
medicacdo e ja
tinha passado

APENDICE D

ANALISE DAS FALAS SEGUNDO MAR

ESTI.
CONTEXTUAL
Eu tive sorte
porque eu tenho
uma familia que
me ajuda
bastante, minha
maée
principalmente
que sempre tava
comigo desde o
inicio e ai foi que
ela comecou a me
ajudar, a me dar

apoio (...)

Meus sobrinhos,
com 13 anos, iam
comigo e com
minha filha pras
consultas porque

ndo tinha como eu

ir sozinha porque
ela foi de parto
cesareo e eu tava
me recuperando

FISIOLOGICO

NECESSIDAD
ES BASICAS:

1. NUTRICAO
(...) ndo
conseguia as
minimas coisas,
subir uma
ladeira pra mim
era muito dificil
porque na
gravidez dela eu
engordei 26 Kg
e ndo consegui
voltar ao corpo
normal, entéo
assim, eu nao
tinha qualidade
de vida
nenhuma.

2. ATIVIDADE
E REPOUSO

AUTOCONCEITO

1. Ser fisico (EU
Fisico)

A. SENSACAO
CORPORAL

(...) meu medo,
minha
inseguranca...
comecei a entrar
em estado
depressivo de novo
porque ja tinha
passado por uma
situacdo muito
dificil e com medo
de dormir (...)

Eu me sentia um
lixo porgue eu ndo
tinha tempo pra
nada, sabe o que é
nada? A minha
vontade era de
passar meia hora

FUNCAO DO
PAPEL

PAPEL PRIMARIO

(IDADE, SEXO,
FASE DE

DESENVOLVIMEN
TO)

PAPEL DE

TRANSICAO

(...) logo no inicio foi
bem dificil. Assim que
Heloisa nasceu eu

passei por uma

dificuldade que foi a
depresséo pos parto ...
eu tive muita rejeicédo

porela(...)

Eu ndo conseguia

amamentar, eu ndo
conseguia escutar o
choro dela e isso pra
mim foi bem dificil

()

INTERDEPEN
DENCIA
NECESSIDAD
ES
AFETIVAS

Solidao

(...) minha mé&e
trabalha, ela
nédo tinha como
deixar o
emprego pra ir
ficar comigo,
minha familia é
do interior
entdo nao tinha
ninguém pra ir
no hospital,
nem pra ficar
com ela pra
mim tomar um
banho, pelo
menos (...)

(...) as minimas
coisas, 0S



quando eu
entrei em
casa teve esse
duplo
homicidio e
eu com
medo, eu
ficava com
medo de
dormir
porque
dormir
sozinha com
uma crianga
pequena, sem
seguranca
nenhuma,
ficava
morrendo de
medo (...)

boa parte da fase
da depressao,
com ajuda de
familiares, né.
Entdo nesse
caso ai foi ele
que comegou a
ficar com a
rejeicao, ele
comecou a ndo
aceitar, entao ai
foi que comecou
a maior parte da
dificuldade pra
mim (...)

(...) ele resolveu
sair de casa e eu
fiquei sozinha
com “B”, entdo
eraeue “B”
sozinha pra tudo

()

“Apo6s os 10
meses foi que
dificultou mais
ainda porque ela
comegou a ter
crise convulsiva,

ainda da cirurgia

(--)

(...) eu contava
mesmo com a
ajuda da familia e
de amigos, porque
com ele eu ndo
poderia contar pra
nada, ele sumiu
mesmo, passou
trés meses sem
dar nem noticias,
nem mandar
dinheiro, nem
mandar noticias,
nada, nem falar
comigo, nem uma
ligagéo ele fazia,
nada.

(...) fiquei
recebendo muita
ajuda das pessoas,
principalmente
das pessoas que
trabalharam
comigo, né,
fizeram
campanhas de

(...) uma
correria, eu ndo
parava em casa,
era de segunda a
sexta, tinha dia
que eu saia as 5
horas da manha
e chegava as 9
horas da noite

(..)

(...) eundo
dormia, eu
passava a noite
toda acordada
com “B” e como
“B” ja tinha tido
muita
convulsdo, meu
medo era que
ela tivesse uma
convulséo e eu
nao visse, entdo
eu apoiava ela
em cima de
mim, porque se
caso ela tivesse
uma crise eu iria
sentir, entdo eu

tomando banho,
que eu ndo tinha
como fazer isso,
nao tinha como de
jeito nenhum.

B. IMAGEM
CORPORAL

(...) tava muito
pesada, tava muito
gorda, muito
cansada (...)

O corpo eu nao
tinha como me
cuidar do corpo de
jeito nenhum... eu
néo tinha tempo
nem de tomar um
banho demorado,
entdo era aquele
banho bem répido
pra ja ta rua com
ela, ja prataindo a
fisioterapia, entdo
eu ndo me cuidava
de forma nenhuma,
néo tinha cuidado
nenhum... eu néo

(...) eu tive que sair do
emprego, eu
trabalhava em dois
empregos.... Eu tive
que sair primeiro de
um emprego, porque
era longe e eu ndo
tinha com quem
deixar ela... e tentei de
varias formas
continuar em outro
emprego, até tentei
umas mudancas de
horéario, mudei pra
noite, mas mesmo
assim ndo conseguia
ficar no trabalho por
causa das consultas.
Eram consultas
constantes, varios
exames que ela fazia,
entdo eu ndo tinha
tempo mais pra
trabalhar, ndo tinha
como trabalhar e ai eu
tive que abandonar
tudo(...)

(...) pra mim foi um
choque porque ela ja
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minimos
detalhes, um
banho, sair pra
ir pro saldo, um
lazer, buscar
uma medicacao
praela, as
minimas coisas
eu ndo tinha
ninguém, eu
néo tinha néo,
eraeu e elapra
tudo e por isso
que foi bastante
dificil, bem
complicado, ne,
ficar sem o pai
pra dar apoio,
minha familia
tudo longe e ter
que contar com
a ajuda de
amigos, que foi
a minha sorte.

Sofrimento pelo
preconceito

(...) tem
também o
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eai foiumadas | arrecadacdo de apoiava elaem | tinha tempo pra tinha uma dificuldade | preconceito que
fases mais fralda, de leite, cima de mim pra | nada, pra nada que era a microcefalia, | a gente passava
complicadas pra | porque “B” ficou | dormir, entéo mesmo que eu sabia que pra porque nem
mim com intolerdncia | quando eu ela se desenvolveria | todo mundo via
principalmente | a lactose, entdo o | cochilava, no (...) passei por um | demorar né, e sabendo | a microcefalia
sem o pai dela, | leite dela era momento que eu | momento tao dificil | que ela tinha mais como a gente
porque a maior  carissimo, cochilava, eu que pramim, o que | duas deficiéncias pra | ver hoje, pra
parte do tempo | chegava a gastar | ficava alerta, era | me libertou daquilo = mim abalou bastante | todo mundo era
eu passava no R$ 190,00 de leite | aquele sono bem | que eu tava porque eu ja tava motivo de
hospital praela... era leve, qualquer passando, pra numa luta sozinha chacotas, a
internada com muito leite, muito | coisa se ela aliviar toda com ela e sabendo gente passava
ela.” gasto com fralda, | mexesse a angustia que eu agora que ela teria preconceitos no
com tudo e sem mé&ozinha eu tava sentindo, todo | mais duas deficiéncias | Gnibus, nas
(...) quando a dinheiro pra nada | acordava com 0 desespero... pra mim foi bem ruas, com a
gente saiu da medo, ndo cortei o cabelo. Eu  dificil. familia,
maternidade a Entdo além do dormia, eu encontrei o cabelo principalmente
médica ndo abandono, de passei mais ou como uma forma (...) foi o que com a familia...
disse que “B” ficar sozinha, ndo | menos uns 4 de me libertar, dificultou mais ainda | aquilo pra mim
tinha ter parentes por meses sem entdo eu peguei porque “B” comegou a | era a mesma
microcefalia, ela = perto, de ta dormir direito meu cabelo, peguei | ser dependente de coisa que ta me
me chamou e desempregada, eu | (...) a tesouro no sonda e ela apagou de | matando, né
falou que “B” tinha que dar um banheiro e fui vez, e aquela menina | (...)
seria demente jeito de ter a cortando meu que brincava e tudo...
quando medicacdo praela 3. PROTECAO | cabelo, ento eu e foi ai que eu me Esperanca? Fé?
crescesse. Entdo | e foi que eu cortei o cabelo toquei, agora sim eu
eu olhando pra | contei com ajuda | (...) imunidade | todinho, eu fiquei | tenho a consciéncia (...) quando eu
ela e buscava apoio de diversas | baixissima com o cabelo bem | que minha filha tem via 0 Sorriso
saber porque ela | partes, eu contei porque eu néo curtinho (...) uma deficiéncia, dela, aquilo pra
ia ser demente. | com um monte de = me cuidava de porque até entdo pra mim... todo o

Entdo ela disse: = gente me jeito nenhum, preconceito,



Olha mae essa
fitinha métrica
comprova que
sua filha tem
uma cabeca
menor que o
normal, entdo
ela vai vegetar,
ela ndo vai
comer, ela ndo
vai andar, ela
nao vai fazer
nada e possa ser
que ela nem
dure muito
tempo. Entéo
assim, eu olhava
pra fita métrica
e ficava me
perguntando por
que uma fita
meétrica define
tudo isso? (...)

(...) via muitas
anomalias,
muitas
deformidade nas
criancas, mas
coisas que eu

ajudando, de onde
eu trabalhava, as
pessoas que
moravam perto de
mim ficavam
revezando pra
vim no hospital

()

(...) comecei a
fazer um grupo de
psicologia... que
foi justamente pra
melhorar essa
questdo da
aceitacao...

passei trés meses
em
acompanhamento
com uma
psicologa (...)

volta ou outra eu
tava doente e
mesmo doente
eu tava cuidando
dela, ndo tinha
como deixar né.

2. Ser pessoa (EU
PESSOAL)

A. AUTO-IDEAL
(ESPERA SER E
FAZER)

B. EU MORAL-
ETICO-
ESPIRITUAL
(CRENCAS E
AUTO-
AVALIACAO)

Entdo tudo era eu e
eu mesma, € era
com a ajuda de
Deus.

(...) eu sempre fui
uma pessoa muito
ativa, sempre fui
muito
independente,
sempre tive meu
dinheiro pra tudo,
nunca precisei
pedir nada nem a

mim ela era normal,
ela eranormal (...)

(...) no inicio foi uma
luta, foi uma corrida
contra o tempo...

(...) quando vocé
engravida o sonho que
VOCé tem é ver seu
filho fazendo as
coisas, Vocé nunca
pensa que seu filho
vai vir com uma
deficiéncia, vocé
pensa em um filho
perfeito, e era isso que
eu tava esperando (...)

PAPEL
SEQUNDARIO
(MAE)
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todas as
dificuldades,
todas as
barreiras que
tinha, todas as
portas que
foram
fechando, o
governo que ja
nao investia
mais, 0S naos
que a gente
levava nas
fisioterapias...
pra mim vendo
ela feliz é o que
me da mais
forca, até hoje.
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nao via na
minha filha
porgue quando
ela tinha nascido
a cabeca ndo
tava deformada,
ela tinha vindo
perfeita s6 que
num tamanho
pequeno (...)

minha mée, desde
cedo eu ja
trabalhava e pra
mim eu tava me
sentindo um nada
porque vocé fica
sem trabalho,
dependendo das
pessoas pra tudo e
sem tempo pra
voce, era horrivel!

(...) eu tava vendo
um conceito de
perfeicdo diferente
do que as pessoas
viam, pra mim hoje
a perfeicdo néo é
andar, ndo é falar, é
ser feliz (...)

(...) essa sou eu! Eu
sou a mae de “B”,
entdo essa € a
mulher guerreira
que eu vou ser.

C.
AUTOCOERENC
IA (ESFORCO

Hoje ela ja voltou a
fazer boa parte das
coisas que ela ndo
fazia... com muito
esforco porque eu ia
pras consultas, as
médicas me
ensinavam a fazer e
quando eu chegava em
casa eu fazia. Entdo
ela voltou a comer,
hoje ela jatem o
controle do tronco... a
gente segurando ela
dar umas passadinhas,
ela fala algumas
coisas, mas isso foi
fruto de muito
trabalho, de muito
esforco, porque logo
no comeco ela ndo
fazia nada e era eu
sozinha pra tudo, pra
tudo, pra fazer tudo.

A gente passou uma
luta também pra
conseguir o beneficio
dela, porque pra o
governo tinha que ser




(...) a gente sabe
que néo véo ser
uma vida normal,
mas a gente ta
lutando a0 maximo
pra que isso
aconteca.

(...) eundo
consegui ir ao
médico, eu ndo
voltei pra consulta
pra revisar minha
cirurgia, eu ndo fui,
porque eu tinha que
optar ou eu cuidava
de mim ou cuidava
dela, entéo eu parei
tudo, parei tudo
mesmo, minha vida
parou.
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PAPEL
TERCIARIO
(PAPEIS
TEMPORARIOS-
HOBBIES)

(...) fazer uma unha,
pra ir pro saléo, eu
queria voltar pra
academia e ndo tinha
como voltar (...)
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(...) tinha abandonado
a faculdade, ja tinha
saido do emprego...

(...) N&o tinha lazer
(..)

Ah eu ndo saia mais,
eu gostava muito de ir
a praia, de ir pro
cinema, eu nunca
parava, sempre nas
minhas folgas eu tava
saindo, conversando
com as pessoas, entdo
eu me fechei pro
mundo de um jeito, eu
parei de sair.
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ANEXO B

CARTA DE ANUENCIA

fiosnL S wouiel
GOVERNO DO ESTADO DE PERNAMBUCO
SECRETARIA ESTADUAL DE SAUDE DO ESTADO DE PERNAMBUCO
HOSPITAL AGAMENON MAGALHAES
Estrada do Arraial, n° 2723 - Casa Amarela - Recife - PE CEP.:52

Centro de Estudos

Carta de Anuéncia

Por meio desta o Hospital Agamenon Magalhdes autoriza a realizagéo da
pesquisa intitulada:‘PROBLEMAS ADAPTATIVOS DE MAES NOS CUIDADOS A
CRIANCA COM SINDROME CONGENITA DO ZIKA VIRUS,APOS ABANDONO DO
COMPANHEIRO” que tem como objetivo: Analisar os problemas adaptativos de maes
nos cuidados a crianga com Sindrome Congénita do Zika apés o abandono do
companheiro sob a luz do Modelo de Adaptagéo de Roy.Os dados serzo coletados junto
as maes de crianga com Sindrome do Zika Virus apos abandono do companheiro,
atendidas no ambulatério de ORL do Hospital Agamenon Magalhdes, através de
entrevistas individuais, face a face, guiadas por um roteiro semiestruturado realizadas no
local de preferéncia das participantes,onde serdo gravadas em audio por Juliana Cristina
Cruz Calazans aluna regularmente matriculada no Programa de Pés-Graduagdo em
Enfermagem do Departamento de Enfermagem do Centro de Ciéncias da Satde da
Universidade Federal de Pernambuco (UFPE) tendo como orientadora ProfeDr? . Maria
Gorete Lucena de Vasconcelos .

Esta autorizagdo podera ser suspensa a qualquer momento se forem identificadas
irregularidades no processo de coleta de dados ou caso a instituicao deseje. Garantimos
ainda que sera mantida a privacidade dos participantes do estudo, bem como da
Instituicao, sendo os dados utilizados exclusivamente para fins académicos.

Recife,16 de margo de 2017

Gerehte do Centro de Estudos
Hospital Agamenon Magalhaes.




