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Objetivou-se analisar a vivéncia de cuidadores de criangas com a sindrome congénita do Zika, no contexto
familiar e social. Trata-se de um estudo qualitativo com dez cuidadoras de criangas com sindrome
congénita do Zika virus, em um servigo pernambucano de referéncia a crianga com deficiéncia, realizado
no periodo de novembro de 2018 a margo de 2019. Os dados foram coletados por meio de entrevista
semiestruturada e interpretados pela andlise tematica. As cuidadoras, principalmente maes, dedicam-se
integralmente aos cuidados do filho com a sindrome; enfrentam lutas didrias em busca de melhores
condigdes de vida; abdicam de sonhos, emprego e estudos; e enfrentam dificuldades financeiras e no
cuidado a outros filhos. Assim, sdo necessdrias agdes de salde focadas na singularidade das familias
para viabilizar a oferta e/ou fortalecimento de redes de apoio e ampliar as possibilidades para melhores
condicdes de vida das mulheres e de seus filhos com a sindrome.
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Jungueira CCS, et al

@

Introducgao

A epidemia de Zika, que acometeu principalmente o nordeste brasileiro, atingiu
algumas gravidas e causou a sindrome congénita do Zzka virus (SCZ). As mais afetadas
foram as jovens, solteiras, com baixa escolaridade e que vivem em dreas mais marginalizadas
e desfavorecidas das cidades. Tal situa¢do vem causando impacto na vida emocional,
financeira e cotidiana dessas mulheres’”. Dessa forma, “a epidemia nio foi equinime, pois
atingiu preferencialmente mulheres de estratos sociais desfavorecidos”, caracterizando-se

como uma “doenga determinada pelas desigualdades sociais de satide presentes no pais™>.

No perfodo de outubro de 2015 a janeiro de 2019, foram confirmados 3.332
casos de alteragdes no crescimento e desenvolvimento de criangas, possivelmente
relacionadas a infecgio pelo virus Zzka e outras etiologias infecciosas. Destaca-se a
regido nordeste brasileira, que obteve o maior ndimero de casos (2.122), identificados

por meio de critério clinico-radiolégico ou clinico-laboratorial®.

As alteragdes fisiopatoldgicas causadas pela SCZ em criangas, como deficiéncias
cognitivas, sensoriais e motoras, s30 comuns a outras doengas congénitas, porém, a
condi¢do ¢ acompanhada pelo agravante de sinais raros como a microcefalia, grave
anormalidade no desenvolvimento neurolégico; anomalias ocular e auditiva; contraturas
multiplas; alteragio no tonus muscular; convulsoes; problemas de degluti¢io; e anomalia
cerebral (com calcificagdes intracranianas, atrofia cerebral e formagio cortical anormal).
No entanto, algumas criangas apresentam microcefalia somente no periodo pds-natal,
nio apresentando esta a0 nascer. Embora seja evidenciada a gravidade da situagio, com
repercussoes negativas no crescimento e desenvolvimento infantil, ainda nao se sabe as

consequéncias da SCZ no futuro dessas criangas®®.

As repercussoes da SCZ perpassam para além de uma discussio de cunho
fisiopatolégico, levando a reflexdes acerca do papel politico, econémico e social do Estado
em estudos da drea de Antropologia, Direito e Hist6ria. Os autores Silva ez al.” ressaltam
essa problemdtica na ética de que investimentos altos estdo direcionados a pesquisas e
tecnologias voltadas para a extingdo do mosquito Aedes aegypti, enquanto o cuidado
e apoio as pessoas envolvidas estdo fragilizados. Ademais, as familias dessas criangas
possuem direitos constitucionais, porém, nio sio orientadas a como utilizd-los’.

A incerteza por parte da ciéncia e a invisibilidade da questdo, promovida pelo
governo, causam ainda mais estresse emocional na familia cuidadora da crianga com
necessidades especiais de satide (Crianes), que busca em vérios servigos de reabilitagio
a resposta para as demandas de assisténcia em satde, indispensdveis ao bem-estar

biopsicossocial dessas criangas®.

O nascimento de uma crian¢a com SCZ ¢ um desafio no seio familiar. Diversos
fatores — como a demanda maior de cuidados, a rotina intensa em servigos de saude,
o0 preconceito social, maior dispéndio financeiro para atender as necessidades de
satde da crianga e a rentincia dos cuidadores aos demais papéis sociais para ficar
exclusivamente a disposi¢do das necessidades do menor” — mudam completamente

o cotidiano familiar.
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Assim, ¢ notério que esses ntcleos parentais sofrem com sobrecargas fisicas,
financeiras e psicoldgicas. Evidéncias apontam que os cuidadores de criangas com
SCZ com atraso no desenvolvimento vivenciam estresse emocional® e possuem escores
mais altos de depressio, relatando que os maiores desafios sio de cunho econémico e
de assisténcia a crian¢a'®. Assim, o sofrimento advindo das dificuldades em diversos
ambitos socioecondmicos enfrentados pelos cuidadores das criangas prevalece, o que
pode afetar a satide mental e fisica da familia". Além disso, esses cuidadores sdo mais

propensos ao surgimento de doengas fisicas e comorbidades'’.

Ante o exposto, busca-se evidenciar como estd sendo afetado o cotidiano familiar das
cuidadoras de criangas acometidas pela SZV e os desafios que estas enfrentam. Portanto,
questiona-se: qual a vivéncia das cuidadoras de criangas com SCZ no contexto familiar
e social? Para responder a esse questionamento, o presente estudo tem como objetivo

analisar a vivéncia de cuidadoras de criancas com SCZ no contexto familiar e social.

Método

Estudo descritivo-exploratdrio, qualitativo e oriundo de Trabalho de Conclusio
do Mestrado Profissional em Satide da Familia, realizado em um servigo de reabilitagio
neuropsicomotora para criangas e adolescentes com necessidades especiais de satde

de um municipio da regido metropolitana de Recife, PE, Brasil, onde criangas com
SCZ sio atendidas.

As participantes desta pesquisa foram selecionadas por conveniéncia, sendo as que
se encontravam no servico para atendimento. Compuseram a amostra dez cuidadoras
de criangas com sindrome congénita pelo Zzka virus, que atenderam aos seguintes
critérios de inclusio: ser a principal cuidadora da crianga com a referida sindrome,
ser maior de 18 anos, estar cadastrada em um servigo especializado de referéncia do
municipio e residir na cidade em que foi realizada a pesquisa. Foram excluidas as
cuidadoras que nio compareceram ao servigo de referéncia para acompanhamento

da crianga por trés agendamentos consecutivos.

Os dados empiricos foram coletados entre novembro de 2018 e margo de 2019,
no préprio servio de reabilita¢io, por meio de entrevista semiestruturada em
profundidade; gravada e transcrita na integra; e conduzida pela prépria pesquisadora
principal para posterior andlise.

Utilizou-se um roteiro semiestruturado com a seguinte questio norteadora:
“Qual a sua vivéncia, na sociedade e familiar, com a SCZ?”. O encerramento da
coleta seguiu o critério de suficiéncia, quando foi possivel compreender as multiplas
dimensoes do objeto de estudo™, a partir dos dados coletados houve didlogo entre as
pesquisadoras para determinar a saturagio.

O material empirico foi transcrito na integra e submetido 4 andlise temdtica de
contetido’ com organizagio do material e primeira classificagdo; a sucessivas leituras
para tragar o mapa horizontal e apreensio das estruturas de relevincia; e a leitura
transversal, reagrupando as falas em dois ntcleos de sentido para alcangar o objetivo do
estudo, sendo eles: “Protagonismo e luta da mulher para cuidar da crianga com SCZ” e
“Impactos da SCZ na vida das cuidadoras”.
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As cuidadoras foram apresentadas pessoalmente a pesquisa e a pesquisadora
responsdvel e as que concordaram participar assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido, conforme as diretrizes e normas regulamentadoras para pesquisa
envolvendo seres humanos, estabelecidas na Resolugio n. 466/12 do Conselho
Nacional de Satde. A pesquisa foi aprovada por Comité de Etica com protocolo
numero 3.426.153 e CAAE: 00452618.8.0000.5188.

As participantes foram identificadas com a letra “E”, de “entrevista”, seguida
pela numeragio correspondente a ordem cronolégica de realizagio das entrevistas
(exemplo: “E1”), garantindo-lhes o anonimato e sigilo das informagaes.

A fim de assegurar o rigor no estudo, foram utilizados os Critérios Consolidados
para Relatos de Pesquisa Qualitativa (Coreq) como ferramenta auxiliar.

Os dados empiricos foram analisados conforme a perspectiva da Etica da Alteridade,
desenvolvida por Emmanuel Levinas, que tem por base a relagio do Eu com o Outro em
uma relagio plural, comegando pelo respeito ao outro e seguindo com uma consciéncia

moral do Eu que se poe a servigo do Outro™.

Ademais, a Etica da Alteridade’ defende a abertura do Eu para o Outro, em
especial, o Outro diferente, que nio deve ser por isso excluido, colocado a parte,
discriminado, mas sim acolhido e aceito em suas diferengas e singularidades.

Outrem, enquanto outrem, nio ¢ somente um a/ter ego. Ele é 0 que eu nio sou:
ele é fraco enquanto eu sou forte; é o pobre; ¢ a vitiva e 0 6rfio [...] ou entdo é

0 estrangeiro, o inimigo, o poderoso. [...] o espago intersubjetivo ¢ inicialmente
assimétrico®. (p. 113)

E na abertura para o Outro, vendo o seu lado diferente e que deve ser respeitado,

que se concretiza a Alteridade.

Resultados

As participantes do estudo foram nove mies e uma avé. Uma cuidadora tinha menos
de vinte anos; sete, mais de vinte anos e menos de trinta anos; e duas, mais de trinta
anos. Sete mulheres se declararam pretas ou pardas e trés, brancas. Seis cuidadoras tinham
ensino fundamental incompleto; trés, ensino médio completo; e uma tinha ensino
superior completo. Com relagio a quantidade de filhos, trés mies possufam apenas
um filho com SCZ; seis tinham dois filhos; e a avé tinha dois filhos adultos e cuidava do
neto. Quatro mulheres tinham renda familiar menor que o saldrio-minimo vigente, cinco
declararam renda entre um saldrio e dois saldrios-minimos e apenas uma tinha uma renda
maior que dois saldrios-minimos. Quanto ao estado civil, oito maes viviam em unido estivel;
e uma mie e uma avé eram solteiras. As criancas (filhos/neto) tinham entre 19 € 36 meses e
participavam de terapias motora, visual, auditiva, da linguagem e das habilidades cognitivas
e comportamentais. Destas, seis frequentam mais de um servigo de reabilitagio.
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Protagonismo e luta da mulher para cuidar da crianga com sindrome
congeénita do Zika virus

As mulheres sdo as principais cuidadoras das criangas com a SCZ, principalmente
as mies. Assumem o cuidado integral; e vivenciam estresse emocional por estarem
inseridas em uma rotina de tratamento intenso com seus filhos e por dependerem do

poder publico para o deslocamento para as terapias da crianga.

Assim, ao relatarem sua vivéncia com a crianca, referem sua vida didria como uma
“batalha” ou “luta”, permeada pelo cansago relacionado aos cuidados didrios a essas

criangas; e as idas aos servigos de reabilitagdo e as consultas com especialistas:

E uma batalha com ela, tem dia que eu estou cansada porque a gente tem que
acordar cedo para ir para o médico, mas isso ¢ normal, jd estou acostumada
[...]. Quando eu vou para o médico eu chego muito cansada, tem dia que saio de
4:40 e chego as trés da tarde em casa. Depende do carro da prefeitura, aonde ele
vai me buscar [...]. (E6)

A gente sai para outros lugares, ndo vem s6 para cd, o servi¢o A mesmo, a gente vai
e passa o dia todinho I4, a gente vai no carro da prefeitura, tem o trinsito, demora
porque vai deixar todas as mies em casa, ai quando chego em casa, as vezes, € oito
horas da noite, saio de dez da manhi e chego as oito da noite, a pessoa ji chega
morta, cansada [...]. E, a luta s6 é nossa [...]. A maior dificuldade [para o cuidado
a crianga] é a hora do banho, porque eles estio pesados, e ele ainda tem a GTT
[sonda de gastrostomia], se deixar ele puxa. (E1)

Ao assumir a fun¢io de mie, protetora e responsdvel pela crianga com SCZ, essas
mulheres assumem tais atividades como seu principal papel na sociedade, encarando a
situagdo como “normal”, pois este passa a ser o cotidiano de suas vidas. Dessa maneira,
a familia se reorganiza dentro de seu contexto e possibilidades para proporcionar uma

melhor condi¢io de vida e satide para a crianga.

Mesmo a crianga tendo outras doengas associadas, o que causa idas frequentes a
servicos de reabilitagdo e aumento de trabalho com o cuidado em casa, essas mulheres
consideram essa situagio como uma pratica comum, embora seja constatada

contradi¢des em algumas falas:

[...] agora tem terapia, né? Porque antes, como ela é cardiopata, a médica nio tinha
liberado ela para fazer terapia porque ela cansava muito quando comegou a fazer,
ai ndo podia [...]. Para mim nio mudou nada nio, mudou assim os cuidados dela,
mas para mim ela ¢ uma menina normal igual a outra [outra filha]. (E3)

Tem sido normal, ele é como normal. [...] 0 negdcio dele ¢ que ele s6 quer ficar
no brago, ¢ ruim, viu, dar comida a ele, porque ele s6 quer comer deitado. (E7)
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Com ela tem sido bem normal. Cuido dela bem. Quando ela estd acordada eu dou
toda atengdo aela [...]. Quando eu estou em casa s6 dou atengio a ela, brinco com
ela, sento com ela, dou banho e depois coloco para dormir, af quando dorme eu
vou arrumando a casa de pouquinho, o que ndo dd para arrumar deixo para fazer
de noite. [...] Mudou bastante coisa, antes eu s6 tinha uma e hoje eu s6 vivo em
médico, médico, médico, diferente, normal cuidar ela. (E6)

Af arotina dele, tem esse problema de levar para terapia, teve uma época mesmo
que ele fazia todo dia [...]. E bem puxado. (E10)

Houve um caso em que a crianga foi abandonada pela mie, entdo, a avd

assumiu os cuidados desde o nascimento. Desde entio, essa mulher tomou para

si 0 compromisso de cuidadora integral, desempenhando tal papel, apesar das

dificuldades, com amor e dedicagio; e reconhecendo ainda tal fun¢io como

designagio divina, conforme relato a seguir:

Tem muitas mies que se separaram porque o filho tinha microcefalia, mas tem
também caso que a mulher deixou o pai ficar com a crianga. Ele mesmo [0 neto]
foi desprezado pela mie, assim que nasceu, a mie desprezou. Eu s6 nio trouxe
ele para o mundo, mas quem fez de tudo fui eu. Assim que ele nasceu, ela [mie]
virou as costas. A familia dela, ninguém queria saber dele, tudo foi eu, eu fui
mie, pai, tudo. Desde o inicio eu acompanhei [...]. Quando a médica me deu a
noticia que ele tinha microcefalia, eu disse: para mim isso é normal, isso nio ¢
nada, para mim ele é uma crianga perfeita, normal [...], mas eu me comprometi,
eu vou fazer tudo. Foi Deus que me deu, ele ¢ meu [...]. (E1)

Impactos da sindrome congénita do Zika na vida das cuidadoras

A chegada de uma Crianes modifica toda dinimica familiar. As cuidadoras passam a

se adaptar aos desafios impostos pela nova situagdo, mesmo que seja necessario abdicar

de projetos pessoais de vida, como trabalho e estudo.

Os relatos das cuidadoras mostram o impacto dessas mudangas, que ocorrem ao se

tornarem a principal cuidadora de uma crianga com SCZ:

Antes de ter ele eu poderia trabalhar e sair na hora que quisesse, depois dele, eu
jd tive que mudar meus plantdes, que sio todos a noite, que meu marido pode
ficar com ele. (E10)

E muita diferenga, porque antes eu estudava, ele [pai da crianga] também, a
gente namorava, faz trés anos que eu nio estudo, com ele [filho] eu nio tenho
mais cabega. (E7)
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Mudou tudo, tudo, tudo! Parei meu curso, que eu fazia o curso de Enfermagem,
trabalho, que eu ndo estou mais trabalhando, mudou tudo, mudou total minha
vida, rotina de sono, tudo. (E8)

Eu tive que sair do trabalho, porque eu vivia com ele em médico e fazendo os
exames, consultas, eu ficava colocando atestado. Eu j4 tinha sete anos nesse
trabalho, af quando foram demitir outras pessoas, me demitiram. O pai dele foi
demitido um més depois que eu sai. (E9)

As necessidades da crianga com SCZ (que sdo virias) perpassam por terapias em

diferentes servigos de reabilitagdo, alimentag¢io, medicamentos e instrumentos para

estimula¢do, que resultam em maiores despesas para as familias. O fato de muitas

cuidadoras terem perdido o emprego e o de algumas criangas ainda nio receberem o

Beneficio da Prestacio Continuada da Assisténcia (BPC) reflete-se em dificuldades

financeiras para muitas familias. J4 outras familias, mesmo recebendo o BPC e tendo

acesso aos servicos do Sistema Unico de Saude (SUS), nio tém todas as necessidades

das criancas supridas por tal recurso, conforme as falas das cuidadoras:

Eu nio recebo a ajuda, tudo dela ¢ comprado, remédio, tudo, ndo tem nada
dado, os remédios dela sdo muito caros. Eu ji corri tanto atrds da ajuda
[beneficio] e dos remédios, mas nio consegui. E muito gasto [...]. (E4)

Mas ¢ muito gasto, o leite dela s6 vem cinco, af a nutricionista me pediu um papel
para pedir 15, af tem que comprar, compro fraldas, o que eu ganho € cesta bésica
do servigo F e da prefeitura também, tem os remédios também [...]. Mas imagine af
uma pessoa sé trabalhando [o esposo]. Porque eu nio posso mais trabalhar, antes
eu trabalhava, agora, com ela, como eu posso? Vou deixar ela com quem? (E6)

Se eu for depender desse dinheiro do governo visse, comprei a cadeira de
alimentagio para ele, ainda compro leite, porque o que o governo dd nio ¢
suficiente. Eu fui més passado e ainda ndo chegou, se a pessoa for esperar pelo
governo, ¢ melhor comprar. Vai fazer dois meses que nio chegou o leite dele,
que ele precisa, né? Eu tenho que comprar. (E7)

Também foi possivel identificar que o cuidado a crianga com SCZ é uma prioridade na

vida das participantes do estudo. Essa dedicagio exclusiva a crianga resulta na abstengio de

momentos de lazer e do préprio autocuidado por parte dessas mulheres:

Mudou tudo, em tudo tem que priorizar ele, tudo ¢ mais ele. Tem que dar mais
atengio a ele, até para ajeitar meu cabelo, me arrumar, ele fica chorando, nio

quer ficar com ninguém, ¢ uma agonia. (E9)
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Depois que ela chegou mudou tudo. Antigamente era mais liberal para sair para
fazer minhas coisas, hoje em dia nio, hoje o tempo livre é para ela, vocé quer

fazer alguma coisa, quer sair e nio pode por causa dela. (E4)

Quando ele td doente ¢ que eu nio fago nada, nio cuido da casa, nio cuido de
mim [...]. Hoje a gente ndo sai mais, e quando sai, vai e volta logo por causa dele

[filho]. (E7)

Renunciar ao cuidado de outros filhos e delegi-lo a familiares e amigos ¢ também

uma consequéncia do impacto da sindrome na vida dessas cuidadoras:

[...] Eu tinha que deixar minha outra filha na mio de um e de outro, ora com
minha prima, com minha mie, com uma vizinha, e eu me preocupando com as
duas. Agora mesmo para vir para cé [servigo B], deixei a outra com a avd [...]. (E3)

Eu tenho outro filho de sete anos, quando eu saio com ela, ele fica com minha

mie [...]. (E8)

Eu ainda tenho minha outra [filha] para cuidar. A outra fica mais na casa da
minha v, porque ¢ o dia todinho com ele, o pai trabalha, eu fico o dia todinho
com ele no brago. (E7)

Discussao

A vivéncia das cuidadoras de criangas com SCZ é permeada por desafios enfrentados
no contexto social em que estdo inseridas, evidenciados pela necessidade de mudanga no
estilo de vida, com auséncia de recursos essenciais e, principalmente, a necessidade de uma
rede de apoio social mais ampla, tendo em vista que tudo se concentra no apoio familiar.
A sindrome em questio impde dificuldades substanciais e complexas em decorréncia de
uma maior dependéncia das criangas para o cuidado, causando modificagbes impactantes

na rotina e vida da familia, principalmente na das mulheres.

No que concerne ao cuidado da crianga em tempo integral, os resultados deste
estudo condizem com a literatura, a qual evidencia a prética das mulheres de desistir do
emprego e de outras atividades pessoais para cuidar do filho com necessidades especiais.
Essa conjuntura ¢ imposta pela sociedade, de forma que a mie assume essa fungio de
maneira exclusiva e, para isso, renuncia a sua vida social, pessoal e profissional, tendo

ainda que dividir-se no cuidado de outros filhos, marido e tarefas domésticas>'*"".

Embora o cuidado a crian¢a com SCZ seja realizado quase que exclusivamente pela
mie, um relato destaca que o pai divide a responsabilidade dos cuidados com a esta, o
que a permite trabalhar.
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A literatura evidencia que os pais também podem ter engajamento ativo e envolvimento
nos cuidados a crianga com necessidades especiais, ¢, quando o fazem, mostram-se
habilidosos e dispostos a oferecer o melhor cuidado para crianga. No entanto, essas
acdes por parte dos pais ainda sdo realizadas de maneira auxiliar, nio havendo um

protagonismo masculino'®".

A rotina extenuante das cuidadoras envolve constantes idas para consultas, exames
e terapias; e impede que estas conciliem o trabalho e/ou estudos com os cuidados da
crianga com SCZ, fazendo com que essas mulheres deixem até mesmo a vida social em
segundo plano’. Esse fato ¢ ainda agravado por se tratar de mulheres solteiras e pobres,
na grande maioria das vezes, sendo que o desemprego restringe ainda mais as condigoes
financeiras da familia', podendo gerar impacto negativo em sua qualidade de vida.

Na ética da Alteridade proposta por Levinas, hd um esvaziamento do Eu em favor do
Outro. Nessa conexdo entre eles, o Eu se responsabiliza de tal maneira que, mesmo havendo
custos negativos a ele, sua vida s6 faz sentido quando este ocupa-se na busca pelo bem-estar e
justica do Outro®. Tais conceitos filos6ficos dio embasamento para fundamentar a vivéncia
das cuidadoras das criangas com a SCZ, que demonstram exatamente essa articulagio

e compromisso do Eu (cuidadoras) com o Outro (criangas com a SCZ).

A combinagio de cuidado de um filho com a SCZ com as exigéncias advindas da
sua condigdo clinica contribui para que a mie/cuidadora se sinta restrita ou isolada dos
contatos sociais antes estabelecidos, pois ndo existe mais tempo para interesses pessoais
e atividades de lazer'**'. Nessas situagtes, a mulher negligencia seu autocuidado e nio
se reconhece enquanto ser separado do filho, ocorrendo uma relagio de dependéncia

mutua entre o bindmio mie-filho?

Essa entrega das mulheres ao cuidado da crianga com SCZ deve ser vista pelos
profissionais com aten¢io, uma vez que essas cuidadoras apresentam maior probabilidade
de desenvolver depressio e ansiedade, devido  alta carga advinda das atividades didrias,
somadas a proje¢do emocional vinculada a crianga desde a sua gestagdo e fragilizada pela
descoberta do diagnéstico”. Assim, essa sobrecarga resulta em impactos negativos no
bem-estar emocional e na qualidade de vida dessas mulheres, podendo levar a falta de
cuidado aos outros membros da familia. Entretanto, essa realidade pode ser modificada se

houver apoio efetivo a essas familias'***.

Nesse norte, cabe destacar que o que Levinas propunha nio era um vinculo restrito do
Eu com o Outro, mas sim uma relagio também aberta e plural, a qual deve e pode abranger
diversos atores, considerando que h4 existéncia de diversos seres humanos, propondo
assim a ética da Alteridade®. Assim, ¢ possivel denotar que, apesar de as cuidadoras terem
esse protagonismo nos cuidados as criangas com SCZ, essa sobrecarga imposta que traz
efeitos negativos para as mulheres poderia ser atenuada com a participagio mais ativa e

responsabiliza¢io de outros cuidadores.

Contrariamente ao que ¢ instituido socialmente quanto 4 dedicagio integral da mie,
no estudo em tela houve uma situagio de abandono do filho por uma mie, restando 4 avé
aresponsabilidade pelo cuidado da crianga. A rejei¢do evidenciada também foi constatada
em outro estudo, no qual os sentimentos de recusa da deficiéncia — tristeza; preconceito;
e medo do diferente e da dificuldade — se entrelagam nas familias e na cuidadora, situagio
que, por vezes, culmina no abandono do filho*.
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O cuidado a crianca com SCZ demanda mudanca radical de toda rotina familiar’®.
Essa realidade também foi evidenciada na presente pesquisa, corroborando estudo
que buscou compreender como os familiares de criangas com microcefalia pelo virus
Zika reagiram emocionalmente ao diagndstico e o impacto desse evento na dinimica
familiar. Os achados mostram que as familias tiveram que fazer muitas adaptag¢des no
cotidiano para o cuidado do novo membro familiar. As cuidadoras, nesse caso, as maes,

assumiram as responsabilidades continuas com o apoio dos companheiros®.

Diante disso, é necessirio ofertar a essas mulheres momentos de relaxamento e
assisténcia a sua satde, assim como proporcionar intervalos de descanso e suporte de
outros familiares, amenizando, assim, a sobrecarga dos cuidadores”.

Para tanto, faz-se necessdrio que os profissionais conhecam a singularidade do cotidiano
dessas familias e suas necessidades, a fim de oferecer um cuidado qualificado e para ajudd-los
no que for possivel na organizagio familiar como um todo. Para isso, a relagio desenvolvida

entre profissional e familia dever4 ser pautada no didlogo e na escuta sensivel®.

Com relagio ao futuro dessas criangas, as mulheres cuidadoras ressignificam
suas vidas a partir da realidade em que estio inseridas, vivenciam a esperanga de um
futuro, mesmo que desconhecido, e esse sentimento faz com que elas lutem pelos seus
filhos®. Estudo® evidencia que essa peregrinagio infinda em busca de solugoes, em
uma tentativa de dar mais qualidade de vida ao filho acometido pela SCZ, marca a
experiéncia da maternidade como sacrificio em nome do outro, tornando a figura da

cuidadora valorizada pela sociedade e por ela mesma.

Acerca disso, a vida em fung¢io do cuidado de uma Crianes ¢, por vezes, referida
como uma luta cotidiana na busca da garantia de terapias de reabilitagio. Tendo em
vista a visibilidade na midia, as cuidadoras dessas criangas procuram se apoiar nos
seus direitos, tentando compreender a problemitica vivenciada. Aquelas parecem ser
incansdveis perante o itinerdrio didrio de cuidados, apesar do sofrimento provocado
pela luta rotineira. Assim, as familias buscam apoio e conhecimento para lutar pelos
direitos da crianga, de tal forma que tais forgas transcendem o beneficio financeiro e

passam por aspectos judiciais, de educagio e de assisténcia a saude®**.

Cabe destacar que a situagdo financeira precdria dessas familias é ressaltada na
vivéncia de tais cuidadoras, pois os custos com os tratamentos e cuidados da Crianes,
mesmo sendo realizados tratamentos em servicos do SUS e sendo recebido o BPC,
frequentemente sio muito elevados, a ponto de extrapolar o préprio valor do beneficio.
Além disso, com a saida da mulher do trabalho, a situagio financeira da familia torna-se

ainda mais dificil“'°.

Assim, para ter acesso 4 alimentagio especial, medicamentos, 6rteses e aparelhos de
reabilitagio, essas familias travam uma batalha infinda com o Estado, pois muitas vezes no
conseguem adquirir tais itens, ou sua quantidade ¢ minima para o periodo determinado,
o que faz com que tais familias precisem solicitar apoio financeiro de parentes e amigos
para realizar o cuidado da crianga. Reforgando esse aspecto, estudo® ressalta que, devido a
burocratizagio da assisténcia e a necessidades especificas dessas criangas, as mies procuram
ajuda de Organiza¢oes Nao Governamentais (ONGs) para obter orientages acerca dos
seus direitos. Essas institui¢oes, além de darem apoio, também atuam como mediadora
para o acesso a0s servigos de satide, previdéncia social e transporte.

Interface (Botucatu)  https://doi.org/10.1590/Interface. 210451

10/16



‘Aluta € nossa” vivéncia de cuidadoras de criangas com sindrome .

Jungueira CCS, et al

@

Em nossa prética didria com as cuidadoras de criangas com SCZ, percebemos
que muitas vezes elas se sentem desamparadas e negligenciadas por parte do Estado.
No entanto, buscam forgas para conquistar os direitos e vivenciar a rotina de
cuidados dos seus filhos, tragando um perfil da mulher guerreira. Assim como
mostrado por estudo®, expressoes como “luta” e “batalha” revelam oposi¢io a ideia

de luto, tristeza e abandono, demonstrando o poder de resiliéncia dessas mulheres.

Pesquisa realizada com pais de criangas com a SCZ mostrou impactos na satide mental
destes diante os desafios no cuidado a essas criangas. Em comparagio aos pais, as mies
experimentaram mais efeitos negativos; menor nivel de satisfagio com a vida; maior nivel
de fadiga e sofrimento psicoldgico; e, consequentemente, nivel baixo de saide mental®.
Tal fato ocorre devido as mies serem mais envolvidas nos cuidados dos filhos.

Assim, o apoio emocional é fundamental para reduzir a sobrecarga das cuidadoras,
fato evidenciado por outro estudo, realizado com 191 mies de criangas com deficiéncia, o
qual revelou que a maior quantidade de apoio social estava relacionada a niveis mais altos
de felicidade, assim como a redugio do estresse, da ansiedade e do sentimento de culpa®.

Portanto, essas cuidadoras frequentemente encontram-se como um individuo
fragilizado que, apesar desta situagio, permanece sendo uma alteridade. Assim, cuidar
do outro concebendo-o como uma alteridade e uma pessoa singular ¢ dar-se conta da
responsabilidade infinita perante ele.

Diante disso, ¢ necessirio apoiar as familias de criangas com sindrome do Zzka virus, a
fim de empodera-las para as demandas impostas pela condi¢do da crianga, auxiliando nas
formas de enfrentamento das dificuldades, ainda que o amparo e suporte externo estejam
fragilizados®-*. Assim, percebe-se que o bem-estar da crianga e da familia caminham
juntos e que a adaptagio delas depende da rede de apoio e dos servigos disponibilizados™.

Conclusao

A compreensio da vivéncia das cuidadoras de criangas com a SCZ, no contexto
familiar e social, possibilita refletir sobre a figura da mulher nesse 4mbito, como
sindnimo de luta e batalha constante pelos direitos e condi¢oes de vida melhor para
seu filho/neto. O cotidiano familiar se modifica diante das necessidades das Crianes,
que envolve terapias, medicamentos e insumos que s3o precisos para a reabilitagio,
necessidades que, associadas as obriga¢oes negligenciadas pelo Estado, impactam a
vida dessas mulheres de maneira negativa.

Apesar da existéncia de politicas publicas, da repercussio mididtica e de servigos de
referéncias criados para atender as demandas dessas criangas, as lacunas na assisténcia
impoem desafios aos familiares que enfrentam a falta de apoio social, juridico e na drea
da Satde. Nesse contexto, a mulher/cuidadora principal se dedica de maneira exclusiva
aos cuidados da crianga com SCZ, abdicando de sua vida pessoal, profissional e familiar,

sentindo-se sobrecarregada e solitdria nesse processo.
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Como limitag¢des do estudo, considera-se o fato de as participantes serem apenas as
cuidadoras principais das criangas com a SCZ, ndo permitindo uma representatividade
maior de outros familiares. Nessa perspectiva, a realiza¢io de estudos torna-se importante
para que contemplem o 4mbito familiar da crianga com SCZ, a fim de conhecer os desafios
enfrentados por todos os membros da familia e a influéncia do contexto familiar nos
cuidados a essa crianga.

Com isso, sugere-se capacitagio e apoio dos profissionais da equipe Satide da Familia
pelo Nucleo de Apoio a Satide da Familia, para que possam contribuir no cuidado a
crianga com a SCZ e sua familia, de modo a oferecer um cuidado integral a esse grupo.
Sugere-se, ainda, a criagdo de programas de acompanhamento familiar multidisciplinar;
atividades grupais de convivéncia — a exemplo da terapia comunitdria —; e praticas de
lazer, relaxamento e cuidado direcionados as cuidadoras das criangas com SCZ.
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The study analyzed the experience of caregivers of children with congenital zika syndrome, both

in family and social context. It is a qualitative study with ten caregivers of children with congenital
zika virus syndrome, in a Pernambuco referral service for children with disabilities, from November
2018 to March 2019. Data were collected through semistructured interviews and interpreted by
thematic analysis. Caregivers, especially mothers, dedicate themselves entirely to their syndromic
children’s care, facing daily struggles in search of better living conditions, abandoning dreams, jobs,
studies and facing financial difficulties as well as for the care of other children. Thus, health actions
focused on the uniqueness of families are necessary to enable the offer and / or strengthening of
support networks as well as to expand the possibilities for better living conditions for both women
and their children with the syndrome.

Keywords: Child health. Zika Virus. Developmental disabilities. Women. Caregivers.

El objetivo fue analizar la vivencia de cuidadores de nifios con sindrome congénito del Zika en el
contexto familiar y social. Estudio cualitativo con diez cuidadores de nifios con sindrome congénito
del virus del Zika en un servicio del Estado de Pernambuco de referencia para los nifios con deficiencia,
desde noviembre de 2018 a marzo de 2019. Los datos fueron colectados por medio de entrevista
semiestructurada e interpretados por andlisis temdtico. Las cuidadoras, principalmente madres,
se dedican integralmente a los cuidados del hijo con el sindrome, enfrentan luchas diarias
buscando mejores condiciones de vida, abdican de suefios, empleo, estudios y enfrentan dificultades
financieras y con el cuidado a otros hijos. Por lo tanto, son necesarias acciones de salud enfocadas en la
singularidad de las familias para hacer viable la oferta y/o el fortalecimiento de redes de apoyo y ampliar
las posibilidades para mejores condiciones de vida de las mujeres y de sus hijos con el sindrome.

Palabras clave: Salud del nifio. Virus del zika. Deficiencias del desarrollo. Mujeres. Cuidadores.
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