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RESUMO

Este trabalho tem como objetivo geral investigar as repercussdes psiquicasem mées de
criancas com complicacGes decorrentes da Sindrome Congénita pelo Zika Virus,
trazendo como objetivos especificos avaliar os sintomas indicativos de sofrimento
psiquico e avaliar a autoestima dessas mades.Trata-se de um estudo exploratério
descritivo com abordagem quantitativa. Os participantes da investigacdo foram as 15
mulheres, maes de filhos com Sindrome Congénita por Zika Virus, de municipios da
XI1 Regional de Satde de Pernambuco. Foram aplicados dois instrumentos: o SRQ-20 -
Self ReportQuestionnairee o instrumento de Avaliagdo de Autoestima. Os instrumentos
avaliaram sintomas indicativos de sofrimento mental e contabilizaram 0s menores
indices de autoestima, respectivamente.Como resultados foi observada a frequéncia do
sofrimento mental no grupo de 15 (100%) mulheres entrevistadas, percebendo-se que
66,7% (n=10) apresentaram resultado positivo para o sofrimento mental e 33,3% (n=5),
auséncia de sofrimento mental, segundo o ponto de corte adotado no estudo (resultado
>7 respostas sim). J& a anélise do instrumento para avaliacdo da autoestima demonstrou
que apos a contagem dos resultados, a prevaléncia de respostas das mulheres
investigadas concentrou-se nos escores indicativos a fases de transi¢ao: “Tendéncia a
baixa autoestima” (26,7%) ¢ “Tendéncia a boa autoestima” (73,3%). Concluiu-se que 0s
dados apresentados nos resultados chamam a atencdo para a necessidade de cuidados
em relacdo a essas maes e, a0 mesmo tempo, para um possivel potencial adaptativo

frente a situacOes adversas.
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ABSTRACT

This work aims to investigate the psychic repercussions in mothers of children with
complications due to Congenital Syndrome by the Zika Virus, whose specific objectives
are to evaluate the symptoms indicative of psychological distress and the self - esteem
of these mothers. This is an exploratory descriptive study with a quantitative approach.
The participants of the investigation were the 15 women, mothers of children with
Congenital Syndrome by Zika Virus, of municipalities of the XII Regional Health of
Pernambuco. Two instruments were applied: the SRQ-20 - Self Report Questionnaire
and the Self-Esteem Assessment tool. The instruments evaluated symptoms indicative
of mental distress and counted the lowest rates of self-esteem, respectively. As a result,
the frequency of mental distress was observed in the group of 15 (100%) women
interviewed. It was observed that 66.7% (n = 10) had a positive result for mental
suffering and 33.3% (n = 5) , absence of mental distress, according to the cut-off point
adopted in the study (score >7 yes responses). On the other hand, the analysis of the
self-esteem evaluation instrument showed that after the counting of the results, the
prevalence of the responses of the women investigated was concentrated in the
indicative transitional phases: "Tendency to low self-esteem™ (26.7%) and "Tendency
good self-esteem "(73.3%). It was concluded that the data presented in the results
highlight the need for care in relation to these mothers and, at the same time, for a

possible adaptive potential for adverse situations.

Keywords: Zika virus; Microcephaly; Mothers; Psychological stress.



1 INTRODUCAO

Conforme Débora Diniz', desde o ano de 2009, ja existiam pesquisas
relacionadas ao Zika virus (ZIKAV), porém o interesse na tematica foi crescendo a
partir de 2015. O surpreendente ndo era o0 virus, que ja havia sido conhecido pela
medicina ha quase meio século, porém o surto de microcefalia associado ao ZIKAVcom
transmisséo vertical.

No Brasil, oficialmente, os primeiros casos de infeccdo pelo ZIKAV foram
relatados como doenca exantematica por causa indeterminada, identificados a partir do
final de janeiro de 2015, na Regido Nordeste”. Apesar dos primeiros registros de surtos
da doenca exantemaética na regido terem acontecido desde agosto de 2014, acredita-se
que a introducdo do virus tenha ocorrido entre 2013 e 20143,

Diante do progresso da prevaléncia de microcefalia nos nascimentos, a partir de
agosto de 2015, meédicos do estado de Pernambuco relacionaram pela primeira vez a
alteracdo congénita com a possivel infeccdo pelo ZIKAV durante a gestacdo, haja vista
uma correlacdo espaco-temporal com os surtos de doenca exantematica. Outrossim, 0
Zika virus era o Ginico elemento novo”.

No més de marc¢o de 2016, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS)caracterizou
microcefalia como um perimetro cefalico (PC) igual ou inferior a 31,9 cm para meninos
e igual ou inferior a 31,5 cm para meninas nascidos a termo °. Porém, em 30 de agosto
de 2016, a OMS recomendou aos paises que adotem como referéncia para as primeiras
24-48h de vida os parametros delnterGrowth para ambos os sexos > °. Nessa nova tabela
de referéncia, para uma crianca que nasceu com 37 semanas de gestacdo, a medida de
referéncia passa a ser 31,2 cm para meninas e 31,5 cm para meninos. No entanto, é
preciso gque seja consultada a tabela para cada idade e sexo, de modo que a medida seja
obtida com a maior precisdo possivel °.

A microcefalia ndo é considerada uma doenca em si, mas um indicativo de
destruicdo ou déficit do crescimento cerebral, podendo ser considerada como priméria
(de origem genética, cromossdmica ou ambiental, incluindo infec¢fes) ou secundaria,
quando derivada de evento danoso que atingiu o cérebro em crescimento, no fim da

gestacdo ou no perfodo peri e pés-natal .



Através de exames de neuroimagem nos neonatos que sofreram exposicdo ao
ZIKAYV durante a gestacéo, tém sido identificadas para além da microcefalia congénita,
uma série de manifestagdes, incluindo desproporgdo craniofacial, espasticidade,
convulsdes, irritabilidade, disfuncdo do tronco encefalico, como problemas de
degluticdo, contraturas de membros, anormalidades auditivas e oculares e anomalias
cerebrais 4! Dentre as alteracdes encontradas por meio de neuroimagem estdo as
calcificagOes corticais, subcorticais, malformacgdes corticais, padrdo simplificado de
giro, alteragcdes migratorias, hipoplasia do tronco cerebral, cerebelo e ventriculomegalia.
Mesmo que a microcefalia congénita seja o achado inicial para o reconhecimento da
sindrome, algumas dessas manifestacdes neuroldgicas surgiram sem a microcefalia
associada e se tornaram evidentes somente apés o nascimento*®*°.

A partir da descoberta de anormalidades relatadas de forma consistente nessas
criancas, incluindo achados anormais de neuroimagem, sugeriu-se que uma sindrome
congénita, similar a rubéola congénita ou infeccdo por citomegalovirus (CMV), é
atribuivel a infecgdo pelo ZIKAV, no periodo gestacional. Logo, baseando-se em uma
revisao de estudos observacionais, de coorte e de caso-controle, passou a existir um
solido consenso cientifico de que o ZIKAV é uma causa de microcefalia e outras
complicagdes neuroldgicas que, somadas, constituem a Sindrome Congénita do Zika
virus (SCZz)**%,

A expansdo abrupta do nascimento de recém-nascidos vivos com SCZ,
primeiramente em Pernambuco, e em seguida em outros estados da regido Nordeste,
alarmou entidades governamentais do Brasil e do mundo. Desse modo, em fevereiro de
2016 a OMS noticiou como emergéncia de salde publica de importancia internacional a
rapida propagacdo do virus zika e o aumento de transtornos neurol6gicos e
malformacdes congénitas®’.

Entre os dias 08 de novembro de 2015 a 30 de dezembro de 2017, o Ministério
da Saude foi notificado sobre 15.298 casos suspeitos de alteragdes no crescimento e
desenvolvimento possivelmente relacionadas a infeccdo pelo virus Zika e outras
etiologias infecciosas, dos quais 1.999 foram excluidos por ndo atenderem as definigcdes
de caso vigentes. Do total de casos notificados, 2.869 permaneciam em investigacdo até
0 periodo citado. Entre os casos com investigacdo concluida, 6.790 foram descartados,
3.071 foram confirmados, foram classificados como provaveis para relacdo com

infeccdo congeénita durante a gestaco e 230 como inconclusivos®.



A quantidade mais expressiva dos casos notificados até o momento citado
anteriormente estd concentrada na regido Nordeste do pais (60,6%), seguindo-se as
regides Sudeste (23,9%) e Centro-Oeste (7,3%). Os cinco estados com maior nimero de
casos notificados sdao Pernambuco (16,8%), Bahia (16,3%), Sao Paulo (9,0%), Paraiba
(7,3%) e Rio de Janeiro (7,3%)%.

Com relacdo as regionais de salde do estado de Pernambuco, a XIlI Geréncia
Regional de Saude (XII GERES) ndo apresentou aumento de nascidos vivos com a SCZ
no ano corrente. Sendo assim, a Regionalencontra-se desde novembro de 2017 com 110
casos notificados, desses 02 Obitos em investigacdo, 03 casos inconclusivos, 18casos
confirmados (sendo 02 6bitos), e 87 casos descartados (sendo 02 6bitos). Assim, ha um
total de 16 criancas vivas e06 6bitos?®, cabendo ressaltar que os 6bitos ocorridos ndo
tiveram a SCZ como causa.

Mediante o cenario epidemiolégico da XII GERES, a partir de entdo este
trabalho passa a direcionar-se ao contexto de mulheres maes/cuidadoras de criangas
portadoras de deficiéncias, afunilando mais adiante o foco para as maes de criangas com
SCZ da XII GERES, tendo em vista o fato de tratar-se de figuras preponderantes em
toda a situacao relatada até entdo.

O percurso histérico que transpassa a mulher traz em seu contexto concepgoes
fortes de supremacia, poder, submissao e alienagdao que paira entre o “ser mulher” para
o “ser mae”, marcando profundamente a constru¢do da sua identidade. Quando
Aristoteles nos remete que a mulher tem como Unico mérito o de ser um bom ventre,
entdo é desta concepgdo que provém o0s preconceitos e as ddvidas da maternagem,
principalmente quando as mulheres/mées d&o & luz um filho deficiente®.

Assim, esta enraizado na cultura que a mulher deve conceber um filho “normal”.
A partir do momento em que este ato diverge do padrdo da sociedade, estas sdo vistas
como incredulas, que ndo desempenharam sua atribuicéo, surgindo a ideia de fraqueza,
invalidez, imperfeicdo e impoténcia, ndo exercendo sua dimensdo do ser mulher,
provendo ao seu esposo um filho imperfeito®.

Devido ao fato de haver uma relagéo de cuidado ao novo ser estabelecida como
inerente a identidade feminina, este fato se torna ainda mais explicito quando ela gera
um filho com deficiéncia, de modo que a constituicdo da sua identidade atravessa nao
apenas as escolhas, mas também a responsabilidade assumida diante de tais escolhas,
consistindo um fator determinante para que as varias fungdes experienciadas

influenciem no modo de se perceber mulher. Essa relagdo de cuidado, vinculado & sua



perda de identidade, pode estar relacionado ao sentimento de anulagdo que essas maes
vivenciam na descoberta da deficiéncia do seu filho *.

Houve um aumento significativo no nimero de familias envolvidas na relacéo
com a deficiéncia e suas repercussdes afetivas e emocionais. O nascimento de uma
crianca com deficiéncia pode trazer uma série de conflitos no contexto familiar, entre
mée/crianca, pai/crianca, pai/mée, e, consequentemente, dificultar a relacdo
mae/crianca. Da mesma forma, o nascimento de um filho pode ser considerado um dos
acontecimentos mais significativos para um casal gerando mudancas consideraveis em
toda a estrutura familiar®*,

Cada familia é (nica e ird assimilar o nascimento de uma crian¢ca com
deficiéncia de maneiras distintas. O vinculo estabelecido entre pais e filhos diante desse
contexto pode ser prejudicado pelo impacto causado, demandando receber um apoio e
necessitando de uma organizacdo familiar para o acolhimento da crianca. Desse modo,
levando em conta todo o contexto no qual a familia esta inserida, é importante que seja
dada uma atencdo especial a mée, visto que, culturalmente, a mulher ainda é detentora
dos cuidados domeésticos e maternos, cabendo a ela a total responsabilidade pelo
cuidado & crianca com deficiéncia.

Conforme Milbrath et. al 3 e Moura e Valério, **a familia, que até determinado
momento dispunha de seguranca e sabia qual sua funcdo diante do nascimento de uma
crianca, quando se depara com um diagnostico de deficiéncia, comeca a expressar
mudancas em seu comportamento e traz a tona uma série de complicacBes oriundas de
sentimentos de culpa, rejeicdo, negacdo ou desespero, alterando as relagdes familiares e
sua propria estrutura. Posteriormente ao nascimento desencadeia-se um processo
semelhante ao luto, trata-se de um luto pela perda da fantasia do filho perfeito, da
crianca sadia.

O acompanhamento prestado nessa circunstancia é voltado unicamente a doenga
da crianga, a qual é vista como Unico problema existente, 0 que gera um enfoque
totalmente em torno da melhora do seu quadro clinico. Destarte, 0 aspecto psicoldgico
da familia, em especial da mae, é negligenciado, restando a esta apenas o papel de
cuidadora e de executora das ordens dos profissionais®*.

Um estudo realizado por Guerra et. al *revelou que o nascimento de uma
crianca com deficiéncia desencadeia percussfes na vida, no comportamento e nas
emocdes de todos os membros da familia e, como resultado, pode fragilizar a rela¢do
entre o binbmio mae/filho, surgindo a partir da descoberta a trajetdria das dificuldades



caracterizadas pelas incertezas, medo, confusdes, culpa, horas nos servicos de saude, a
falta de informacé&o e dentre outros problemas, ocasionando significativas mudangas em
toda a estrutura familiar.

Diante disso, as familias de criangas com complicacfes de salde decorrentes da
SCZ sdo alvo de uma atencdo especial, haja vista estarem vivenciando realidades
marcadas por dificuldades diversas, sendo necessario que as equipes de saude
considerem as verdadeiras condicfes da familia, a fim de propiciarem oportunidades de
superar adversidades vividas e minimizar a sofrimento diante o nascimento de um filho
com a Sindrome Congénita pelo Zika Virus.

Nesse sentido, este trabalho surgiu a partir de um projeto maior entitulado “A
Trajetdria Assistencial das Mées de Filhos Com a Sindrome Congénita do Zika Virus:
Um Estudo Etnografico”. Trata-se de Projeto de Tese de doutorado da Msc. Camilla de
Sena Guerra Bulhdes, apresentado ao Programa de Pds-Graduacdo em Enfermagem do
Centro de Ciéncias da Saude da Universidade Federal da Paraiba - PPGENF/UFPB, em
cumprimento as exigéncias para a submissio ao Comité de Etica na linha: Politicas e
Préaticas do Cuidar em Enfermagem e Saude.

Enquanto residente de Saude Coletiva da XIlI Regional de Salde de
Pernambuco, foi possivel observar, juntamente com a orientadora mencionada
anteriormente, as dificuldades de acesso que essas mées e seus filhos enfrentam, visto
que a rede regional no primeiro momento ndo dispunha de um centro de reabilitacdo
para 0 acompanhamento e desenvolvimento dessas criancas, gerando sofrimento e
angUstias para essas mées que precisavam ir em busca de atendimento em outros
territorios, demandando gastos e dificuldade de acesso, principalmente no que se refere
ao deslocamento para a busca pelo cuidado.

Entretanto, cabe ressaltar que em maio de 2016 surgiu o Nucleo de Apoio as
Familias e Criangas com Microcefalia, funcionando com um apoiador responsavel por
cada Regional de Saude, de modo a prestar suporte as criancas e suas familias na busca
por atendimentos nas diversas especialidades. Além disso, a partir de agosto de 2017 foi
implantadoo centro de reabilitacdo do Hospital Regional Belarmino Correia, no
municipio de Goiana, na regido metropolitana de Recife, que conta com uma equipe
multiprofissional, funcionando como um importante suporte também aos municipios
vizinhos.

A relevéncia deste estudo consiste no fato de propor um olhar diferenciado a

essas maes, de modo a dar voz a essas mulheres silenciadas, pois muito se tem discutido



acerca da SCZ, porém ainda sdo escassos 0s estudos e cuidados voltados ao grupo

referido.

Ademais, este trabalho visa investigar as repercussdes psiquicasem mées de
criangas com complicacbes decorrentes da Sindrome Congénita pelo Zika Virus,
trazendo como objetivos especificos avaliar a autoestima dessas mées e sintomas

indicativos de sofrimento psiquico.

2 METODOLOGIA

2.1 Desenho e Populagao do Estudo

O desenho adotado foi um estudo exploratério descritivo com abordagem
quantitativa.

As participantes da investigacdo foram as 15 maes de filhos com Sindrome
Congénita por Zika Virus, da XIl Regional de Saude de Pernambuco, cujo perfil

sociodemogréfico sera apresentado no quadro 1 abaixo:

Quadro 1 - Perfil Sociodemografico das participantes

Familiar Sexo Idade Estado Civil N° de Ocupacao Grau de
Filhos parentesco com a
Crianca
Familiar 1 F 37 Casada 02 Do lar Mée
Familiar 2 F 33 Casada 02 Do lar Mae
Familiar 3 F 27 Casada 02 Do lar Mée
Familiar 4 F 25 Separada 02 Do lar Mée
Familiar 5 F 30 Casada 03 Do lar Mae
Familiar 6 F 47 Vilva 02 Do lar Mae adotiva
Familiar 7 F 19 Casada 01 Do lar Mée
Familiar 8 F 22 Separada 02 Do lar Mée
Familiar 9 F 27 Separada 03 Do lar Mée
Familiar 10 F 28 Casada 02 Do lar Mée
Familiar 11 F 33 Casada 04 Do lar Mae
Familiar 12 F 42 Vilva 03 Do lar Mée
Familiar 13 F 25 Casada 02 Do lar Mée
Familiar 14 F 20 Casada 02 Do lar Mae




Familiar 15 F 20 Separada 03 Do lar Mée

Fonte: pesquisa direta, 2018.

2.2 Area do Estudo

O estudo foi realizado nos municipios da XII Regional de Satde do Estado de
Pernambuco, que possuem casos confirmados da Sindrome Congénita pelo Zika Virus.
Com sede em Goiana (Regido Metropolitana), a XII Regional de Saude é também
composta pelos municipios de Alianca, Camutanga, Condado, Ferreiros, Itambé,
Itaquitinga, Macaparana, Timbalba (Zona da Mata Norte) e Sdo Vicente Férrer
(Agreste), ocupando uma &rea de 1.913 Km?. O territério abrange uma populacéo de
302.767 habitantes, sendo a maioria da populacio residente na zona urbana (76,12%) *°.

Os municipios que fardo parte da pesquisa serdo Goiana, Itambé, Condado,
Alianca, Timbalba, Ferreiros e Sdo Vicente Férrer. Os municipios foram escolhidos
segundo critérios de confirmacdo dos casos da Sindrome Congénita do Zika Virus e
limitou-se aos municipios da referida Regional por ser o local de atuacdo da residente,

ja que os prazos foram curtos para abranger outros municipios de Pernambuco.
2.3 Periodo do Estudo
O estudo foi realizado entre fevereiro de 2017 e fevereiro de 2018.

2.4 Selecéo dos Casos — critérios de inclusdo e exclusdo

Os critérios de inclusdo instituidos para a pesquisa foram os seguintes elementos
considerados importantes na selecdo das pessoas acessiveis a serem entrevistadas:

o Ser mae de filho (s) com a Sindrome Congénita do Zika Virus;

o Ser residente nos municipios que fazem parte da XII Regional de Saude
de Pernambuco, e

o Desejar fazer parte da investigacéo.

Como critérios de exclusdo estabelecidos para o estudo, utilizaremos o0s
seguintes:
o Recusa em assinar o Termo de Compromisso Livre e Esclarecido;

. Ser menor de 18 anos



o Ser mée de filhos com deficiéncia (s) causada (S) por outros fatores que

ndo sejam a Sindrome Congénita do Zika Virus.

2.5 Procedimentos e Instrumentos de Coleta de dados

Serdo aplicados dois instrumentos: 0 SRQ-20 - Self ReportQuestionnairee o
instrumento de Avaliacdo de Autoestima. Os mesmos serdo aplicados apds um contato
prévio com as genitoras, de maneira a proporcionar um momento de conhecimento,
explicacdo acerca da pesquisa e assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido. Os instrumentos deverdo avaliar sintomas indicativos de sofrimento mental
e contabilizar os menores indices de autoestima, respectivamente.

Dentre os instrumentos a serem utilizados, 0 SRQ-20 contém 20 perguntas com
respostas “sim” e “ndo”, podendo ter escore que varia de 1 a 20. J4 foi traduzido para 8
idiomas e sua versdo em portugués foi validada no Brasil em 1986 por Mari et al*’.

Ja para a analise do Instrumento de Autoestima de Barreto, * que continha 20
questBes com respostas que variaram de A a D, o somatdrio dos itens seguiu a

pontuacdo apresentada na tabela 1 abaixo:

Tabela 1 — Tabulagdo do instrumento de autoestima

Alternativa Pontuacao
Letra A 4 pontos
Letra B 2 pontos
LetraC 1 ponto
Letra D 0 ponto

Fonte: Barreto, 2008, p.330.

Com base na contagem e na pontuacéo final, o resultado foi interpretado a partir
dos seguintes escores: de 20 a 30 pontos: baixa autoestima; de 31 a 50: tendéncia a
baixa autoestima; 51 a 65 pontos: tendéncia a boa autoestima e de 66 a 80 pontos: boa
autoestima. Para Barreto *, a autoestima é a chave que possibilita as pessoas sairem de
situacOes aparentemente sem solucdo. Ela encoraja ou desencoraja 0s pensamentos e

sentimentos, e conduz a felicidade quando se acredita em si e na sua capacidade de



superacdo dos obstaculos. A autoestima também potencializa a confianca, seguranca e

persisténcia na busca do sucesso das acdes idealizadas.

2.6 Tratamento e analise dos dados

Para atingir os objetivos propostos, os dados serdo digitados (codificados e em
alguns casos agrupados) em uma planilha eletrénica do programa Excel versdo 2010, e
posteriormente tratados estatisticamente com o software StatisticaPackage for the Social
Sciences (SPSS) para Windows, versdo 20.0. Os resultados obtidos seréo analisados por

meio de técnicas de estatistica descritiva.

Para caracterizacdo dos sujeitos da pesquisa sera utilizada a estatistica descritiva
com medidas de frequéncia para variaveis categoricas, média e desvio padrdo para
variaveis continuas. A analise Descritiva e Exploratoria de Dados sera utilizada, de um
modo geral, para se extrair resultados para construcdo de tabelas e graficos visando

descrever e explorar os dados.

2.7 Aspectos Eticos

Este estudo é um recorte de um projeto maior entitulado“A Trajetoria
Assistencial das Méaes de Filhos Com a Sindrome Congénita do Zika Virus: Um Estudo
Etnografico”, o qual obedeceu aos principios éticos regidos pela Resolugdo 466/12do
Conselho Nacional de Saude que dispbe sobre as normas e as diretrizes
regulamentadoras da pesquisa envolvendo seres humanos®. A pesquisa foi realizada
ap6s a aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa e mediante a permissdo do
participante apos assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE),
sendo este um documento que faz alusdo a concordancia do participante em fazer parte
da pesquisa, de modo que este também seré assegurado quanto ao sigilo de seus dados e
guanto aos beneficios esperados da pesquisa que deverdo prevalecer sobre os maleficios
previsiveis.

Diante da necessidade do sigilo e tomando por base referida Resolucéo,
compreende-se que existem riscos inerentes a todas as pesquisas que envolvem seres
humanos podendo ser eles imediatos ou tardios e, portanto, a presente pesquisa podera
apresentar o0 risco de exposi¢do do sujeito, constrangimento ou quebra de sigilo e

anonimato com relacdo aos dados obtidos, mas para que ndo aconteca tal fato, a



pesquisadora adotara os cuidados necessarios para evita-los, através da preservacao da
privacidade dos sujeitos; pelo uso exclusivo das informac6es colhidas apenas para a
execucdo do trabalho em questdo, e; pelo agendamento e duragdo da aplicacdo das
entrevistas com os participantes conforme a disponibilidade dos mesmaos.

Nessa perspectiva, os participantes serdo informados sobre a proposta da
presente investigacdo e posteriormente serdo solicitados a assinarem o TCLE enquanto
documento no qual serd explicitado o consentimento do participante e/ou de seu
responsavel legal, de forma escrita, a partir de uma linguagem clara e objetiva, de facil
entendimento, para 0 mais completo esclarecimento acercada pesquisa. Assim 0S

participantes terdo suas identidades preservadas e mantidas em sigilo.

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados da pesquisa foram obtidos a partir da aplicacdo dos instrumentos
SRQ-20 e de avaliacdo de autoestima. Abaixo serdo apresentados os achados e
posteriormente a analise e discussdo dos mesmos.

A analise do instrumento SRQ- 20 demonstra conforme a figura 1, a prevaléncia
de sofrimento mental entre as mulheres do estudo. Ao observar a frequéncia do
sofrimento mental no grupo de 15 (100%) mulheres entrevistadas, percebe-se que
66,7% (n=10) apresentaram resultado positivo para o sofrimento mental e 33,3% (n=5),
auséncia de sofrimento mental, segundo o ponto de corte adotado no estudo (resultado

>7 respostas sim).

Figura 1- Prevaléncia de sofrimento mental entre as mulheres do estudo, segundo o
instrumento SRQ-20. Goiana, 2018 (n=15).



SRQ-20

n=5 ou 33,3%

n=10 ou 66,7%

= Presenca de sofrimento mental m Auséncia de sofrimento mental

Fonte: pesquisa direta,2018.

A tabela 2 apresenta o resultado da frequéncia das respostas do SRQ-20 de

acordo com 0s grupos de sintomas psiquiatricos.

Tabela 2 — Distribuicdo da frequéncia de respostas do questionario SRQ-20 de acordo
com o0s grupos de sintomas psiquiatricos. Goiana, 2018.

Perguntas do SRQ-20 Sim Nao
n % n %
Grupo 1: Humor depressivo/ ansioso
Sente-se nervoso (a), tenso (a) ou preocupado (a)? 12 80 8 20
Assusta-se com facilidade? 6 40 9 60
Tem se sentido triste ultimamente? 7 46,7 8 58,3
Tem chorado mais do que costume? 4 26,7 11 73,3
Grupo 2: Sintomas somaticos
Vocé tem dores de cabeca frequentes? 7 46,7 8 53,3
Dorme mal? 6 40 gl 60
Tem sensacdes desagradaveis no estdbmago? 2 13,3 13 86,7
Tem falta de apetite? 5 33,3 10 66,7
Tem ma digestao? 5 33,3 10 66,7
Tem tremores nas maos? 8 20 12 80
Grupo 3: Decréscimo da energia vital
Voce se cansa com facilidade? 6 40 9 60
Encontra dificuldades para realizar com satisfacdo suas 9 60 6 40

atividades diarias?

Tem dificuldades para tomar decisdes? 11 73,3 4 26,7




Tem dificuldades no servico (seu trabalho é penoso,

causa-lhe sofrimento? 6 40 9 60
Tem dificuldades de pensar com clareza? 10 66,7 5 33,3
Sente-se cansado (&) o tempo todo? 8 53,3 7 46,7

Grupo 4: Pensamentos depressivos

Tem perdido o interesse pelas coisas? 4 26,7 11 73,3

\/océ se sente uma pessoa indtil, sem préstimo? 3 20 12 80
Tem tido ideia de acabar com a vida? 5 33,3 10 66,7
E incapaz de desempenhar um papel dtil em sua vida? 2 13,3 13 86,7

Fonte: pesquisa direta, 2018.

Percebe-se que a frequéncia de afirmacgdes positivas encontra-se bastante
elevada no grupo de sintomas de “Decréscimo da energia vital”, indicando que as
mulheres investigadas estdo em constante desgaste fisico/psiquico, podendo isto ser um

fator promotor ao surgimento/agravamento de transtornos mentais.

Percebeu-se ainda que ndo houve soberania de afirmacgdes positivas sobre as
negativas em nenhum outro grupo de sintomas psiquiatricos avaliados, com excecao do
item “Sente-se nervoso (a), tenso (a) ou preocupado (a)?” no grupo de sintomas
“Humor depressivo/ansioso”.Esse item apareceu com destaque em respostas positivas
provavelmente por ser um sintoma comum em pessoas que provém cuidados complexos

constantes a terceiros, como € o caso da populacdo investigada.

Isto corrobora o estudo de Cummins “°, que discorre acerca do impacto do
nascimento de uma crianca com inabilidades graves, atrelado a ardua incumbéncia de
prestar-lhe os cuidados necessarios. O autor verificou que, quando membros da familia
abracam o papel de cuidadores, ha maior propenséo para o desenvolvimento de estresse,

depressao e diminuicdo subjetiva em sua qualidade de vida.

Os resultados da analise mencionada também vém ao encontro de um estudo
realizado com 75 maes de criangas com deficiéncia, numa faixa etaria entre 4 e 8 anos,
no qual foi observado que mais de 75% das genitoras apresentaram-se estressadas
devido a um estilo de vida potencialmente estressante. E referido, ainda, que, como
mdes de criancas com deficiéncia, elas tém menor possibilidade de manter e ampliar sua
rede de amizade, e acabam por dispor da rede social composta principalmente por

membros da familia*.

Ademais, Dellveet al. *, numa pesquisa que abordou estresse e bem-estar em

pais de criancas com doengas raras, constataram que as mdaes apresentaram maiores



niveis de estresse fisico e emocional, quando comparadas aos pais das criancas. Sendo
assim, verifica-se que a situacdo de detentora, na maioria das vezes exclusiva, dos
cuidados a crianga com deficiéncia impacta nos mais diversos ambitos da vida da
genitora, tornando a sua rotina raramente direcionada para seus desejos e necessidades,

e, reforcando ainda mais as questdes de género.

Acerca da analise do Instrumento de avaliagdo da autoestima foi constatado,
conforme a figura 2, que apos a contagem dos resultados, a prevaléncia de respostas das
mulheres investigadas concentrou-se nos escores indicativos a fases de transicao:

“Tendéncia a baixa autoestima” (26,7%) e “Tendéncia a boa autoestima” (73,3%).

Figura 2- Resultado das frequéncias do nivel de autoestima nas mulheres investigadas
segundo o Instrumento para avaliacio da autoestima de Barreto **.Goiana, 2018 (n= 15).

Instrumento para a avaliagéo da autoestima de Barreto

/_

n=4 ou 26,7%

n=11ou 73,3%

= Baixa Autoestima = Tendencia a baixa autoestima = Tendencia a boa autoestima = Boa autoestima

Fonte: pesquisa direta, 2018.

A tabela 3 apresenta o resultado da frequéncia das respostas ao Instrumento para

avaliacdo da autoestima.

Tabela 3 — Distribuicdo da frequéncia de respostas ao Instrumento para avaliacdo da

autoestima de Barreto *.Goiana, 2018.

Em um conflito com alguém, Eu me esforco Constantemente Dificilmente Jamais procuro




vocé procura entender o que para entender entender o que
esta acontecendo? estd acontecendo
n % n % n % n %
9 60 2 13,3 4 26,7 0 0
Acho uma
Vocé gosta e se considera uma A todo momento Muitas Vezes tarefa Néao
pessoa legal sem precisar complicada
justificar-se? n % n % n % n %
7 46,7 4 26,7 4 26,7 0 0
. Todas as vezes Me empenho Poucas vezes Em tempo algum
Vocé assume responsabilidade n % n % n % n %
pelos seus atos? 12 80 2 13,3 1 67 0 0
. ) . A toda hora Provav_elmente Muito pouco Nunca
Vocé sente que é respeitado sim
pelos outros? n % n % n % n %
5 33,3 7 46,7 2 13,3 1 6,7
- . Sempre Faco esforco As vezes Em tempo algum
Vocé é capaz de perdgr hoje e n % n % n % n %
ganhar amanha? 7 46,7 4 26,7 2 133 2 13,3
. . Constantemente Muitas vezes Dificilmente Nao
Voce se cons@er_a uma pessoa n % n % n % n %
autentica? 5 333 9 60 1 67 0 0
Sempre que :
\och Vibra com suas acrf)n tege Me esforco Raramente Jamais
descobertas e realizacdes? n % n % n % n %
12 80 1 6,7 1 6,7 1 6,7
\Vocé é capaz de expressar e A todo momento  E pouco provavel  As vezes consigo Ndo consigo
assumir seus desejos, n % n % n % n %
pensamentos e opinides? 5 33,3 2 13,3 7 46,7 1 6,7
. Constantemente Me interesso En_1 aIgu~mas Nao
Vocé reconhece suas situacoes
limitagdes? n % n % n % n %
5 33,3 6 40 2 13,3 2 13,3
. . Sempre As vezes Dificilmente Em tempo algum
Vocé é reconhecido e aprovado n % n % n % n %
pelo que faz? 5 33,3 8 533 1 67 1 6,7
R L Constantemente 20 CEEE Dificilmente Jamais
Vocé sabe e insiste no que para
quer? n % n % n % n %
5 Bk 60 1 6,7 0 0
tha_s vezes Nio Acho uma tarefa A todo momento
\ sim complicada
Vocé é justo com os outros? n % n % n % n %
5 33,3 1 6,7 4 26,7 5 33,3
Todas as vezes Me empenho Poucas vezes N&ao
Quando erra, assume e pede n % n % n % n %
desculpa para o outro? 3 20 6 0 5 333 1 6.7
. . - A toda hora Provav_elmente Muito pouco Nunca
Vocé consegue dizer ndo sem se sim
sentir culpado? n % n % n % n %
2 13,3 7 46,7 6 40 0 0
. Sempre Faco esforco As vezes Em tempo algum
Vocé procura consertar seus n % n % n % n %
erros e aprender com eles? 4 267 7 467 3 20 1 6.7
Constantemente M wtas_vezes Dificilmente Nao
Vocé, quando pode, compra faco isso
coisas para vocé? n % n % n % n %
0 0 3 20 11 73,3 1 6,7




Continuamente Me esforco Raramente Jamais

Vocé reflete sobre sua vida? n % n % n % n %
9 60 4 26,7 2 13,3 0 0
A todo . ~ .
. o Me empenho As vezes consigo N&o consigo
Voceé costuma pedir ajuda para momento
resolver os problemas? n % n % n % n %
2 13,3 1 6,7 9 60 3 20
. Constantemente . Me Err_1 aIguNmas Nao
Vocé se sente capaz de comegar um Interesso situagoes
trabalho novo? n % n % n % n %
1 6,7 4 26,7 2 13,3 8 53,3
Sempre As vezes Dificilmente Em tempo algum
Vocé cumpre 0 que promete? n % n % n % n %
7 46,7 8 533 0 0 0 0

Fonte: pesquisa direta, 2018

Diante dos resultados obtidos através do instrumento que avaliou a autoestima
das mées em apreco, cabe a reflexdo de que o nascimento de uma crianga com
deficiéncia implica transformacdes na dindmica familiar, ao trazer a tona sentimentos e
emocBes muitas vezespermeados por angustia, ansiedade e frustracdo, podendo alterar a
estrutura familiar. A noticia de que um/a filho/a tem deficiéncia e, como consequéncia,
é uma crianca limitada, leva a familia a questionar os seus planos de vida, os seus
sonhos e desejos, que, muitas vezes, sdo anulados e/ou modificados frente ao contexto
da deficiéncia®.Isto pode ser observado na maioria das respostas das entrevistadas
acerca de questionamentos que versaram sobre a possibilidade de iniciarem um novo

trabalho e a frequéncia com a qual costumam comprar coisas para elas mesmas.

Além disso, a identidade de uma familia € colocada em conflito diante da existéncia
de uma crianga deficiente, uma vez que tal realidade pode fazer emergir sentimentos de
incompeténcia e baixa autoestima, de modo que partindo de que todas as atividades séo
realizadas em funcdo da condicdo da crianca deficiente, a deficiéncia passa a ser como uma

marca da familia que a vive®.

Hodgkinson e Lester** . em estudo com mées de criancas com fibrose cistica,
encontraram altos niveis de estresse. Os resultados sugerem uma grande sobrecarga
associada a responsabilidade nos cuidados com a crianca e o sentimento de perda de
uma identidade prépria, mediante os sacrificios e abdicagdes frente as necessidades do
filho.

Ainda que o papel de prover cuidados seja parte dos desafios e atribuicbes de

pais de criangas, a experiéncia de cuidados com um filho que vivencia limitagOes



funcionais decorrentes de algum problema crénico tem um significado peculiar na vida
desses pais. Percal¢os no manejo dos problemas crénicos de salde e a conciliacdo desse
papel com as outras atribui¢fes de seu cotidiano sdo questdes constantes e frequentes na

vida de cuidadores®.

Mesmo assim, cabe recordar que os resultados deste trabalho apontam para uma
significativa tendéncia a baixa autoestima, seguido de tendéncia a boa autoestima,
valendo destacar o fato de n&o terem surgido escores na classificagdo de baixa
autoestima propriamente dita, nem boa autoestima. Assim,observa-se um perfil de
mulheres que ainda demandam apoio e cuidados especificos, mas que também

demonstram aptidéo para novos enfrentamentos e possiveis ressignificacdes.

Nesse sentido, vale observar a forma como as familiasrespondem a situacao,
revelando nesse percurso as possiveis estratégias que desenvolvem na lida com suas
demandas emocionais e afetivas. Diante disso, e segundo Apolénio e Franco *a
definicdo de resiliéncia surge como a “capacidade do individuo ou da familia, para

enfrentar as adversidades, sendo transformados por elas, mas, também, superando-as”.

6 CONSIDERACOES FINAIS

Apds a explanacdo dos resultados pode-se considerar que a pesquisa atingiu seu
propdsito, no sentido de trazer a tona dados que permitam uma leitura a respeito do
impacto causado pela situagcdo das criangas com SCZ na vida de suas maées,
especificamente no que tange a questdes que reverberam em suas condi¢fes psiquicas e

emocionais.

Tomando por base a analise do SRQ — 20, é possivel observar que apesar de
indicar que 66,7% (n=10) das participantes apresentaram resultado positivo para o
sofrimento mental, tal resultado ficou concentrado no Grupo 3 (decréscimo de energia
vital) e no item “Sente-se nervoso (a), tenso (a) ou preocupado (a)?”” do Grupo 1 (humor
depressivo/ansioso). Logo, ndo houve prevaléncia de respostas positivas nos grupos 2
(sintomas somaticos), tampouco 4 (pensamentos depressivos). Tais dados chamam a
atencdo para a necessidade de cuidados em relacdo a essas maes, e, a0 mesmo tempo,

para um possivel potencial adaptativo frente a situagdes adversas.



Seguindo 0 mesmo direcionamento, a partir da analise do instrumento de avaliacao
da autoestima, os resultados indicativos de fases de transicdo requerem atencdo, mas
também podem implicar em um movimento de resiliéncia dessas maes diante da condigdo
atual. 1sso pode ser cogitado devido ao fato de a maioria dos filhos das maes em apreco ja
estarem com idade proxima aos dois anos no momento das entrevistas, de forma que ja
haviam passado por diversas fases ao longo da gestacéo, nascimento e desenvolvimento das
criancas. Sendo assim, € possivel constatar que o sofrimento continua presente, porém,

semdeixar de considerar as possibilidades de ressignificagdes.

Destarte, € possivel considerar que esta pesquisa favoreceu uma visibilidade a
essas mulheres para além do papel de mées de criancas portadoras da SCZ, visto que a
situacdo alarmante que a sindrome causou, comovendo o Brasil e 0 mundo, por vezes se
limitou a prestar apoio, ndo sem entraves, as necessidades dos bebés. Entretanto, pouco
se tem discutido a respeito de melhorias na qualidade de vida dessas mulheres que
experienciaram uma repentina e profunda transformacdo em suas rotinas, cercada por

constantes situac¢Oes de sofrimento.

Além do mais, este trabalho funcionou como ferramenta de escuta as dores e
superacdes das participantes, salientando que os momentos de entrevista permitiram que
elas também “parassem” para pensar sobre si mesmas e escutar suas respostas, em meio
a tantas demandas externas a elas. Espera-se que os resultados contribuamcom o
despertar de novos espacos de fala a essa populacdo, de modo que os mais diversos
setores governamentais e da sociedade em geral funcionem como importantes
ferramentas no sentido de permitirem suporte para que essas mulheres vislumbrem

possibilidades de autocuidado e fortalecimento de suas identidades e potencialidades.

Nesse direcionamento, cabe ressaltar a necessidade de acesso a rede de apoio
disponivel na Regional, j& que alguns municipios contam com servigos de assisténcia
social, ambulatérios com atendimentos em psicoterapia e outras praticas integrativas
complementares, entre outros, que podem funcionar como equipamentos que podem

auxiliar no bem estar de tais usudrias.

Por fim, conclui-se que este trabalho contribuiu de maneira significativa na
formagéo da residente enquanto sanitarista, haja vista ter possibilitado uma nova
perspectiva em relacdo a uma situacdo epidemioldgica que até entdo so havia acessado

através de bancos de dados na sede da Regional de Saude, trabalhos cientificos e



noticiarios. Logo, o trabalho de campo permitiu um conhecimento consideravelmente
amplo, j& que atraves do contato direto com as criangas e seus familiares foi possivel
“tocar” numa realidade que envolve diversos aspectos, tais como, emoc0es, vinculos,

cultura, renda, moradia, entre tantos outros.
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