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REDE SOCIAL PESSOAL E COPING MATERNO: UM OLHAR PSICOSSOCIAL NO
CENARIO DA SINDROME CONGENITA DO VIRUS ZIKA

PERSONAL SOCIAL NETWORK AND MATERNAL COPING: A PSYCHOSOCIAL
LOOK IN THE SETTING OF ZIKA VIRUS CONGENITAL SYNDROME

Gisela Guilhermino Guerra®*

RESUMO

Diante da epidemia de casos de criangas nascidas com diversas complicagdes que alteram o
seu desenvolvimento, incluindo a microcefalia, nos Gltimos anos, devido a infeccao
gestacional do virus da Zika e das adversidades enfrentadas pelos familiares dessas
criancas, principalmente a figura materna, faz-se necessario um aprofundamento das
experiéncias parentais apos o diagndstico. A pesquisa buscou identificar a relacdo da rede
social pessoal de méaes em seus processos de coping frente a experiéncia da maternidade.
Colaboraram com o estudo 10 mées paraibanas. Os instrumentos utilizados foram: ficha
sociodemogréafica, mapa de rede e entrevistas com roteiro semi-estruturado. Os dados
foram coletados em dois momentos distintos, em um Centro Especializado de Reabilitagéo
e nas residéncias das proprias maes. Apos as entrevistas para a constru¢do do mapa de rede
de apoio e para apreensdo das estratégias de coping, analisou-se os dados a partir da
proposta tematico categorial de Bardin. Os dados apontaram a importancia dos familiares,
profissionais de salde e outras maes de criangas com a SCVZ como membros atuantes da
rede, ajudando no enfrentamento da situacdo servindo como suporte emocional,
psicoldgico, instrumental e informacional. Foi evidenciado também o descaso dos servigos
de salde desde a gestacao até o tratamento das criancas e a falta de mobilizacdo das maes
em prol desses direitos, como também aponta-se a necessidade de servico de escuta
psicoldgica para essas mulheres.

Palavras-chave: Rede Social Pessoal; Coping; Zika; Maternidade
ABSTRACT

Given the epidemic of cases of children born with various complications that alter their
development, including microcephaly, in recent years, due to gestational infection of the
Zika virus and the adversities faced by family members of these children, especially the
mother figure a deepening of parental experiences after diagnosis is needed. The research
aimed to identify the relationship of the personal social network of mothers in their coping
processes against the experience of motherhood. 10 Paraiban mothers collaborated with the
study. The instruments used were: sociodemographic form, network map and interviews
with semi-structured script. Data were collected at two different times, at a Specialized
Rehabilitation Center and at their mothers' homes. After the interviews for the construction
of the support network map and for the coping strategies apprehension, the data were
analyzed from Bardin's categorical thematic proposal. The data showed the importance of
family members, health professionals and other mothers of children with SCVZ as active
members of the network, helping to cope with the situation serving as emotional,
psychological, instrumental and informational support. It was also evidenced the neglect of
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health services from pregnancy to the treatment of children and the lack of mobilization of
mothers in favor of these rights, as well as the need for psychological listening service for
these women.

Keywords: Personal Social Network; Coping; Zika; Maternity
INTRODUCAO

Em 2015, a grande incidéncia de casos de microcefalia casou preocupagdo nao
apenas aos profissionais de saude, que buscavam compreender a epidemia que se instalava,
mas a populacdo de uma forma geral, principalmente entre maes que aguardavam o
nascimento de seus filhos. Pesquisas cientificas iniciais confirmaram a relacdo entre a
infeccdo materna pelo Zika virus, no periodo da gravidez, e a microcefalia. Com o decorrer
do tempo, outras alteragcBes congénitas, além da microcefalia, também foram observadas,
como: calcificacbes subcorticais, atrofia cerebral, ventriculomegalia, lisencefalia,
hipoplasia de vernix cerebelar, malformagdes osteomusculares (BRITO, 2015; MELO et.
al., 2016a; MELO et. al., 2016b), caracterizando, portanto, uma sindrome — a Sindrome
Congénita do Virus Zika (SCVZ).

Os servigos vinculados as politicas publicas de saude (UBS — Unidade basica de
Salde, Hospitais, CER — Centro Especializado de Referéncia) e instituicbes privadas
buscaram responder ao contexto emergente, criando uma rede de apoio a populagédo
afetada, com a participacdo de diferentes profissionais das mais variadas areas da saude,
inclusive profissionais da Psicologia. Somente em 2017, o Ministério da Saude pode dar
uma resposta a sociedade no que tange a notificacdo, investigacéo e classificacdo dos casos,
um documento nomeado “Orienta¢des Integradas de Vigilancia e Aten¢do a Saude no
dambito da Emergéncia de Saude Publica de Importincia Nacional”. No entanto, o
documento € bastante amplo, contendo a infeccdo ndo somente pelo Zika Virus, mas por
outras doencas que alteram o crescimento e desenvolvimento durante a gestacdo.
Posteriormente, no mesmo ano, o Ministério da Satade (2017b), langa o livro “Virus Zika no
Brasil: a resposta do SUS”, que conta a histdria do desenvolvimento e descobrimento da
doenca no pais, desde os momentos de descoberta dos diagnosticos por parte das maes, as
investigacOes cientificas, até a articulacdo de enfrentamento por parte dos municipios e
estados.

O boletim mais recente do Ministério da Saude, publicado em Marco de 2019, conta
com o total de mais de 17 mil casos notificados, sendo 3.392 confirmados no Brasil, e 183
na Paraiba um aumento de 321 casos no pais, em apenas em um ano. Frente a este cenario
inédito, a presente pesquisa buscou identificar a relacdo da rede social pessoal de maes em
seus processos de coping frente a experiéncia da maternidade

O nascimento de um filho com malformacéo o periodo da gravidez é marcado por
expectativas criadas acerca daquele bebé, frequentemente pensado como saudavel
(BARROS et al., 2017). Porém ao serem comunicados sobre o diagnostico de uma
deficiéncia, os pais precisam de um adaptacdo psicoldgica para lidar as novas adversidades
advindas da condicdo clinica, pois, geralmente o recebimento de um diagnostico de
malformacéo é percebido como um momento dificil para a familia, podendo causar choque
e negacdo (MACHADO, 2012).

Devido aos intensos cuidados demandados pela SCVZ, as mdaes acabam
sobrecarregadas e necessitando de um apoio do companheiro como também de outras
pessoas do nucleo familiar (OLIVEIRA et.al, 2018). Destaca-se entdo a importancia da



rede suportiva, pois, através desta, as mades podem encontrar formas e estratégias de
enfrentar as adversidades e novas demandas que surgem a partir do diagndstico.

1.1 Rede de Apoio

A rede social pessoal, assim denominada por Sluzki (1997), consiste no
agrupamento de pessoas definidas pelo individuo como importantes, a qual se diferencia do
resto da populacdo, contribuindo para o seu reconhecimento como individuo e para sua
auto-imagem. Ela pode ser agrupada em um mapa, sistematizado em quatro quadrantes:
amizade, familia, relacdes de trabalho e estudo e relagdes comunitarias. Nesta ultima, ainda
segundo o autor, estdo incluidas também as relacdes de salde e agéncias sociais. A partir
do mapeamento da rede, algumas caracteristicas estruturais podem ser apontadas como o
tamanho (numero de pessoas constituintes), a densidade (conexdo entre os membros),
composicdo (proporcdo de membros por quadrante), dispersdo (distancia entre 0s
membros), e homogeneidade ou heterogeneidade demogréfica e sociocultural (variacdo de
sexo, idade, cultura e nivel socioeconémico) (SLUZKI, 1997).

Outra caracteristica que merece destaque sdo as fungdes da rede, ou seja, a funcéo
que 0 membro exerce, podendo ser mais de uma, como: Companhia Social (estar junto),
Apoio Emocional (compreensdo, empatia), Guia cognitivo e de conselhos (compartilhar
informacdes pessoais ou sociais, esclarecer expectativas e proporcionar modelos de papéis),
Regulacdo Social (lembrar as responsabilidades e papéis), Ajuda material e de Servigos
(contribuir financeiramente ou com algum outro tipo de ajuda) e Acesso a novos contatos
(proporcionar conexdo com outras pessoas e redes) (SLUZKI, 1997). Ha ainda a
possibilidade de se aprofundar sobre os atributos dos vinculos, sendo eles: a funcao
predominante, a multidimensionalidade (quantas fungOes a pessoa desempenha),
reciprocidade do vinculo, intensidade do vinculo - grau de intimidade, frequéncia de
contato e por fim, a historia da relagéo.

Mediante sobrecarga decorrente do cuidado constante a crianca com uma doenga
cronica, a rede de apoio caracteriza-se como um fator de prote¢do na medida que possibilita
interacOes que oferecem suporte e propicia estratégias de enfrentamento mais eficazes para
lidar com as demandas (DIAS; LEITE, 2014). Portanto, analisar a relagéo da rede de apoio
na adocdo de determinadas estratégias de enfrentamento (coping) torna-se importante na
medida em que permite identificar como as interagdes sociais e afetivas podem orientar
posturas e comportamentos individuais que facilitam ou dificultam, por sua vez, a
experiéncia da maternidade.

1.2 Coping

O coping, segundo Ramos (2012), seria a maneira na qual o individuo encontra para
enfrentar os eventos estressores e suas consequéncias, em uma relacdo dual pessoa-
ambiente, independente do carater positivo (fator estressor que leva a mobilizacdo ou acéao)
ou negativo (fator estressor como desestruturante do equilibrio situacional) que a pessoa
possa agregar a situacdo. De acordo com Zimmer-Gembeck e Skinner (2016), o individuo
se utiliza de recursos pessoais e sociais para reavaliar, encerrar ou extender a situagdo
estressante. Para a Teoria Motivacional de Coping (TMC), a experiéncia &€ compreendida
pela pessoa como ameaca ou desafio, de acordo com suas necessidades psicoldgicas
bésicas: necessidade de relacionamento - necessidade de sentir-se conectado com outros de
alguma maneira - , necessidade de competéncia - necessidade de ser efetivo em interagoes,
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alcancando resultados positivos, de preferéncia - e necessidade de autonomia - capacidade
de escolha. (RAMOS, 2015).

Quando ameacadas, essas necessidades, levam o individuo a estratégias que as
protejam, podendo ser adaptativas ou desadaptativas. Para além dessas necessidades, a
TMC, trabalha com um modelo hierdrquico de coping cujas estruturas seriam:
Comportamento ou Respostas de Coping, Estratégias Cognitivas de Coping (EC) e
Familias de Coping (VASCONCELOS; NASCIMENTO, 2016). Pensando numa pirdmide,
a base seria 0 Comportamento de Coping, que é a forma mais palpavel das estratégias,
dando lugar a comportamentos, cognicbes, emocdes e aspectos fisioldégicos, como por
exemplo pesquisar na internet. Ja as EC, ficariam logo acima e se caracterizariam como
respostas comportamentais que possuem um “modo” comum de lidar com o estressor,
sendo por exemplo “ler”. E por fim, ao topo viriam as Familias de Coping, cujo fator
principal é que as estratégias possuam uma mesma finalidade para enfrentar o estressor,
pensando na linha de exemplos anteriores, seria a familia Busca de Informacdes.

As familias de coping sdo 12, cujas seis primeiras sdo consideradas adaptativas e as
seis Ultimas ndo adaptativas (Vasconcelos e Nascimento, 2016), sendo elas: 1)
autoconfianca (com o objetivo de proteger recursos sociais disponiveis), 2) busca de
suporte (objetivando usar os recursos sociais disponiveis), 3) resolucdo de problemas
(objetivando ajustar acdes para ser efetivo), 4) busca de informacdes (objetivando encontrar
contingéncias adicionais), 5) acomodacao (pretendendo o ajuste flexivel de preferéncias as
opcdes disponiveis), 6) negociacdo (pretendendo encontrar novas opg¢des), 7) delegacédo
(planejando a limitacdo no uso de recursos), 8) isolamento (planejando o afastamento de
contextos sociais ndo apoiadores), 9) desamparo (objetivando encontrar limites para a
acao), 10) fuga (desejando fugir de ambientes ndo contingentes), 11) submisséo (desejando
desistir de preferéncias) e 12) oposicéo (objetivando remover obstaculos) (RAMOS, 2012).

O conceito de coping da TCM ressalta o carater dual pessoa-ambiente, assim como
considera 0s recursos sociais no processo de enfrentamento, permitindo uma possivel
articulacdo ou abertura a uma perspectiva sistémica que considera o sujeito, no caso, a méae,
em uma trama relacional. Portanto, a analise do coping ndo pode prescindir da metafora da
rede, sistema configurado pelas pessoas com as quais as mées se relacionam no cotidiano
de cuidado.

Diante disso, o presente artigo busca identificar a relacdo da rede social pessoal de
maes em seus processos de coping frente & experiéncia da maternidade. E um recorte de
uma pesquisa mais ampla intitulada “A vida apds o diagnostico do virus Zika: um estudo
sobre experiéncias parentais ”.

2 METODO

Trata-se de uma pesquisa descritiva e exploratoria, de cunho qualitativo.
Participaram da pesquisa 10 mées cujos filhos foram diagnosticados com microcefalia ou
outras alteracdes neurologicas decorrentes da infeccdo do Virus Zika. A estratégia de
selecdo amostral foi ndo probabilistica por conveniéncia. Foram utilizadas uma ficha socio-
demografica (APENDICE A), uma entrevista semiestruturada sobre coping adaptada da
proposta de Vicente (2016) conforme objetivos da nossa pesquisa (APENDICE B) e o
Mapa de Rede proposto por Sluski (1997) com o intuito de identificar a rede pessoal social
dessas mulheres (APENDICE C).
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A coleta foi realizada em dois momentos: no Centro Especializado de Referéncia
(CER) e nas residéncias dos familiares das criancas. As participantes foram convidadas a
participarem da pesquisa € com o consentimento delas, ap0s as devidas explicacBes e
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, no primeiro momento, a coleta
foi realizada. Primeiramente preencheu-se a ficha sdcio-demogréafica e posteriormente
realizou-se a entrevista. As entrevistas foram gravadas e transcritas na integra, também
mediante consentimento dos participantes, a partir do Termo de Autorizacdo para Gravacao
de Voz.

As entrevistas foram analisadas a partir da proposta de analise de conteido tematico
categorial (BARDIN, 2007; OLIVEIRA, 2008). Inicialmente houve exaustiva leitura do
material para que pudesse ser realizada a etapa de codificacdo e categorizacdo das
entrevistas. Por fim, foram construidas categorias tematicas que expressam 0s principais
contetidos dos materiais coletados.

3 RESULTADOS E DISCUSSOES

Inicialmente serdo apresentados os dados a partir da ficha socio-demografica, para
apreender-se questdes que permitem uma melhor contextualizagdo dos resultados
provenientes das entrevistas. Para manter em sigilo a identidade das participantes, foram
usados nomes ficticios nos relatos de entrevista.

Os dados sociodemograficos demonstraram que a média das idades entre as 10 maes
entrevistadas é de 28 anos, sendo 6 casadas e 4 solteiras. Contudo, cabe ressaltar que, as
que se declararam solteiras mantém uma unido estavel. No que diz respeito a religido, seis
sdo catolica, duas evangélicas, uma espirita e uma sem religido. A renda média familiar das
participantes foi de 1.302,40. Dentre elas, 8 recebem o BPC - Beneficio de Prestacdo
Continuada, apenas 1 recebe o auxilio do Bolsa Familia e 6 também contam com a renda do
companheiro. Dentre as participantes, apenas uma iniciou ensino superior, cinco tém o
ensino médio completo, duas tém o ensino médio incompleto, e duas possuem ensino
fundamental incompleto.

3.1 As redes sociais pessoais das maes

Para uma melhor compreensdo dos dados referentes as redes sociais pessoais das
mées, optou-se pela divisdo em dois aspectos de anélise: aspectos estruturais da rede e 0s
atributos do vinculo e, em um segundo tdpico, as funcdes por quadrante. No intuito de
garantir o anonimato das maes, os nomes das participantes foram substituidos por nomes
ficticios.

3.1.1 Aspectos estruturais das redes

O tamanho das redes das maes variou entre rede média (sete a 10 membros) e rede
grande (acima de 10 membros), de acordo com a classificacdo proposta por Orlandi (2011).
Quatro maes possuiam redes medias, com menos de 10 participantes e seis maes tinham
redes com mais de 10 integrantes. A menor rede era composta por seis e a maior, por 22
pessoas.

Em relagdo a composicdo das redes foram representados, no total, 116 vinculos
significativos distribuidos nos quatro quadrantes. O maior numero de integrantes foi
representado no quadrante familia (N=61), seguido do quadrante comunidade (N=28);
amigos (N=22) e relacGes de trabalho ou estudo (N= 5). A maioria dos integrantes das
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redes foram mapeados no nivel interno, de maior proximidade com as participantes (N=
61), seguido do nivel intermediario (N= 32) e do nivel externo (N= 23).

3.1.2 Atributos do vinculo e fun¢des por quadrante
Quadrante 1 - RelacGes familiares

As relagdes familiares, como referido anteriormente, compdem o0s vinculos
predominantes das relagdes significativas das participantes, apresentando 0S maiores
nameros de integrantes (trés a 12), distribuidos em niveis de proximidade diferentes, com
média de seis membros por mapa. A maioria das redes das participantes sdo compostas por
maées, irmaos, maridos, sogros e sogras. Dentre um total de 114 membros das redes citadas
pelas mées, 61 fizeram parte deste quadrante, sendo, em sua maioria, mulheres.

Varias funcdes foram identificadas nesse quadrante, a saber: companhia social
(N=44), seguida de apoio emocional (N=33), ajuda material e de servicos (N=30), guia
cognitivo e de conselhos (N=17), regulacéo social (N=11) e acesso a novos contatos (N=3).

A avo foi identificada como o principal vinculo de apoio para as maes participantes,
seguido do marido ou companheiro. Em oito dos mapas analisados, ela aparece no primeiro
nivel de proximidade, o que demonstra que as maes tém auxilio de membros do sistema
familiar extenso, mais experientes, nos cuidados com os filhos. A principal funcéo é apoio
emocional (N= 10), seguida de guia cognitivo e de conselhos (N= 8), ajuda material e de
servicos (N= 8), regulacdo social (N= 7) e acesso a novos contatos (N= 2). Acerca do apoio
recebido pela avd, uma mae relata:

“E, que ela sempre da um conselho ajuda em tudo, o que vocé imaginar de ajuda ela me
ajuda (risos)” (Leticia, 28anos).

Mesmo as mulheres sendo as mais citadas como integrantes da rede, € importante
destacar a presenca de homens nas categorias conjuge e irmaos, indicando que as mulheres
o0s reconhecem como apoiadores ao longo do exercicio da maternidade. O conjuge, citado
em nove das dez redes, é considerado, pela maioria das méaes, como muito proximo. Sua
principal fungdo de apoio refere-se a ajuda material e de servigos (N=8), principalmente
ajuda financeira; companhia social (N=8), apoio emocional (N=8), guia cognitivo e de
conselhos (N=4), regulacéo social (N=4) e acesso a novos contatos (N=1).

“Mulher assim, ajuda financeira né ? Acho que é a cinco” (Ana, 31anos).

Os dados também revelam a importancia atribuida aos irmaos e irmas, por parte das
participantes e sugerem a necessidade de preenchimento de uma lacuna na literatura
referente ao papel dos irmdos na vida adulta. Eles exercem fung¢bes como: companhia
social, apoio emocional, guia cognitivo e de conselhos, ajuda material e de servicos.

Quadrante 2 - Amigos

O quadrante amigos foi composto por 22 integrantes, sendo, em média, trés
integrantes por rede. A maior rede apresentou sete integrantes e a menor apenas um. Nove,
das dez participantes fizeram referéncia a relagdes significativas nesse quadrante, citando,
principalmente, mulheres (N=21). Quanto as funcGes dos amigos destaca-se, sobretudo,
apoio emocional (N=16), companhia social (N=9), guia cognitivo e de conselhos (N=7),
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acesso a novos contatos (N=3), regulacdo social (N=3) e ajuda material e de servicos
(N=2), como discorre uma mae:

“FEu conheci ela quando eu tava gravida de D. L., que eu fui olhar a filha dela que tinha
nascido. Ai foi quando eu conheci ela. Ai comecei via ela assim, ai quando a gente
comegou a andar junto, num carro s6 pra Campina, ai comecou, fica intima uma da
outra.” (Milena, 38 anos).

Os vinculos mapeados nesse quadrante revelam a amizade entre as maes de criangas
com a sindrome, como mencionado por seis participantes. Tais relagdes contribuem
principalmente para a troca de experiéncias e apoio emocional. A baixa incidéncia de
membros nesse quadrante é compreensivel, haja vista as mudangas no cotidiano das maes e
a falta de tempo para socializarem com os amigos, como foi apontado pela maior parte das
participantes.

Quadrante 3 - Rela¢BGes comunitarias

Neste quadrante foram mapeados 28 integrantes, sendo, em média, dois por rede. A
menor rede apresentou apenas um e a maior, quatro integrantes. Em todas elas foram
citados servicos de saude que atendem as criangas com a SCVZ e/ou funcionarios dessas
instituicdes, tendo em vista a importancia dos vinculos com esses servi¢os. As funcdes
exercidas pelos integrantes neste quadrante foram: apoio emocional (N=22), ajuda material
e de servicos (N=19), acesso a novos contatos (N=14), companhia social (N=11), guia
cognitivo e de conselhos (N=7) e regulagéo social (N=6).

O apoio recebido por parte de alguns profissionais dos servigos publicos de salde
pode possibilitar construcao vinculo de amizade:

“Hoje mesmo ela ja me procurou e disse ‘Vanda, hoje eu vou trabalhar até a noite hoje,
viu? Se precisar’. Entdo, ela vai até as mdes e fala 0 gente eu t6 aqui, se precisar a
qualguer momento eu estou aqui, pode procurar’.” (Vanda,33 anos).

Apesar dos servicos de salde estarem presentes nas redes das participantes, 0s
dados indicam a existéncia de barreiras de acesso a eles, tendo em vista a baixa frequéncia
(N=2) de citacdo das Unidades Basicas de Saude por parte das maes. Sendo os servicos de
salde especializados como principais integrantes da rede social pessoal materna,
oferecendo o tratamento necessario para cada crian¢a, como também apoio emocional as
maées.

Ainda no quadrante relacdes comunitarias, a Igreja aparece em duas redes, com a
funcdo de apoio emocional (N= 2) (por meio da fé e espiritualidade), ajuda material e de
servicos (N=2), regulacdo social (N=1) e guia cognitivo (N=2), como destaca a mae:

“E tipo um tipo de apoio, né? Prd se apegar mais com Deus. As vezes eu preciso, assim, to
muito agoniada, o pastor vem pergunta, eu digo: ‘ndo, pastor, é porque to6 sem compras’.
Ai ele me da umas compra, € nisso vai por diante, um apoio” (Roberta, 26 anos).

Quadrante 4 - RelacGes de Trabalho ou estudo

No quadrante relacdes de trabalho ou estudo, apenas trés participantes consideraram
relacdes significativas. No total, seis integrantes foram mapeados, desses, quatro referentes
as relacOes de estudo e dois referentes a vinculos que se formaram por meio de trabalho
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exercido anteriormente. O baixo numero de integrantes neste quadrante atribui-se ao fato
das maes nao exercerem atividade laboral durante o processo de entrevistas, sendo assim,
os vinculos foram formados anteriormente. As funcBes exercidas pelos membros deste
quadrante sdo: apoio emocional (N=4), guia cognitivo e de conselhos (N=4) e companhia
social (N=2).

3.2 Coping

A partir da leitura das entrevistas foi possivel elencar seis estressores presentes no
cotidiano do exercicio da maternidade no contexto da SCVZ, séo eles: diagndstico; rotina e
cuidados com a crianga; tratamento e desenvolvimento da crianga; preconceito com a
SCVZ; responsabilizagdo pelo contagio da ZIKA e dificuldade de acesso dos servigos de
salde. Os dados serdo apresentados, portanto, de acordo com os estressores identificados.

Estressor 1 - Diagnostico

Frente a comunicacao do diagnostico as maes recorreram, principalmente, a busca
de informagdes utilizando estratégias como: “perguntar a outros” (15), “ler” (7 vezes) e
“observar” (3), como também submissao, tendo em vista a utilizacdo de estratégias como
ruminacéo (9) e lamentacédo (1), revelando as diferentes formas de lidar com o rompimento
das expectativas em relacdo ao bebé mediante conhecimento do diagndstico.

“Pesquisa, pesquisa na internet, querendo saber mais ne. Ai depois que a gente
veio pra ca, pra Campina, que a gente ficou sabendo mais, conhecendo as outras criangas,
as outras maes, as experiéncias de cada uma”. (Camila, 25 anos)

Embora néo tenha sido possivel neste estudo compreender o coping a partir de sua
perspectiva processual, durante as entrevistas identificado que algumas estratégias de
coping foram utilizadas em um momento inicial apds o diagndstico, em sua maioria
aparecem estratégias como confusdo, exaustdo emocional, passividade, ruminacéo,
afastamento social, exaustdo cognitiva, lamentacdo e evitacdo, demonstrando o quanto o
conhecimento do diagndstico causou impacto emocional Caso ndo houvesse substituicéo
dessas estratégias, iniciaria-se um processo desadaptativo. Entretanto, com o passar do
tempo essas estratégias foram substituidas por outras adaptativas como busca de conforto e
aceitacdo. Esse processo temporal pode ser percebido na fala abaixo:

(...) Que eu como ser humano tenho que entender que ndo ¢é aquela crianca perfeita
que eu idealizei, é o que o Senhor me deu. Entdo, eu tenho que me conformar. To no cinco
ai, ndo to com muita expectativa mais ndo. To s6 aceitando, chega naquela fase de so6
aceitar.” (Roberta, 26 anos).

Apesar da utilizagdo, em um primeiro, momento, de estratégias geralmente
classificadas como desadaptativas (a partir da perspectiva processual que leva em
consideracdo o periodo temporal) percebe-se, de um modo geral, que as maes utilizaram
mais estratégias que indicam um desfecho adaptativos.

Estressor 2 - Rotina/ cuidados com a crianca

A partir do segundo estressor, Rotina e Cuidados com a crianca, pode-se perceber
que as maes recorrem a resolucdo de problemas, utilizando estratégias como: “agdo
instrumental” (9), “planejar estratégias” (3); ou busca de informacdes, tendo em vista a
utiliza¢@o de estratégias como “perguntar a outros” (5).

“E o0 que eu fago todo dia... sair de casa todo dia... vim... me deslocar de Lagoa
Seca... outra cidade pra Campina, pra fazer a fisioterapia dele... Em casa eu néo estimulo
tanto porque também eu venho todo dia pra Campina entéo ai ele ja chega cansado, né?
Agora de manha ele ja fez duas fisioterapia, ai olhe ja dormiu... ta cansado... ai deuma
13:00 da tarde tem outra, ai eu chegar emcasa e ainda estimular mais ele em relacéo a
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fisioterapia... ai eu estimulo mais visual, com carrinho,com som, com barulho, com essas
coisas.” (Raquel, 26 anos).

Percebe-se no decorrer das entrevistas que as estratégias de enfrentamento para a
rotina e o cuidado com a crianca sdo as a¢fes no dia-a-dia com a crianca, como levar a
crianca ao médico, as terapias e compartilhar do cuidado com outros familiares, como o pai
ou a ave. O cuidado foi sendo construido ao longo de sua experiéncia e troca de
informagOes com profissionais e outras mées. Diante disso, pode-se inferir a utilizagdo de
processos adaptativos ao longo da rotina de cuidados, dentro do contexto trazido pelas
maes.

Estressor 3 - Tratamento e desenvolvimento da crianga

No que diz respeito ao tratamento e desenvolvimento da crianga as mées utilizam
principalmente a resolucé@o de problemas, ao recorrem as estratégias: “a¢do instrumental”
(13) e “planejar estratégias™ (1). Ha destaque também para a acomodagdo com as seguintes
estratégias: “reestruturacdo cognitiva” (9), “aceitagdo” (2) e “minimizacdo” (1) e para a
fuga, com as estratégias: “pensamento de desejoso” (8), “afastamento mental”(2).
Percebendo que embora a maioria use a acdo para o tratamento, ha ainda outras maneiras
para encarar o tratamento e desenvolvimento da crianga, como 0 pensamento de desejoso
ligado a religiosidade:

“Eu ajudo L. na forma de correr atras dos médicos.Eu faco o impossivel e possivel,
Deus sabe... Todas as formas que eu puder ajudar na melhoria dela. De amanhecer o
dia,como ja amanheci olhando ela, pra ver se ela ta respirando... eu acho que eu faco... eu
me dou, me dou o maximo.” (Roberta, 26 anos)

Através das entrevistas percebe-se também o uso do desamparo, com as
estratégias: “exaustdo cognitiva” (5), “inferéncia cognitiva” (1) e “exaustdo emocional” (2),
indicando a vulnerabilidade de algumas maes.

“Como vai ser eu sem A. e ele sem eu, que é quem mais precisa, porque meu outro
menino ele sabe fazer tudo...” (Bruna, 24 anos).

Pode-se perceber que a partir desse estressor as maes recorrem frequentemente ao
processo de resolucdo de problemas por meio da estratégia de agdo instrumental que
demonstram acdes como levar o filho ao tratamento, estimulacdo da crianca, sinalizando
um processo adaptativo. Pode-se levantar a hipGtese de grande esperanca por parte das
méaes em uma melhora gradativa dos filhos, por meio dos seus esfor¢gos no tratamento. Cabe
ressaltar o uso das estratégias reestruturagdo cognitiva e o pensamento de desejoso, que
aparecem como processos nao-adaptativos. Apesar de usarem estratégias adaptativas,
concomitante elas ainda estdo no processo de aceitagdo do quadro da crianga, como
também pode-se perceber um desejo de que esse quadro possa-se alterar, e a crianca possa
andar, falar e exercer suas atividades diarias sem ajuda da mée.

Estressor 4 - Preconceito com a SCVZ

O quarto estressor, Preconceito com a SCVZ, sinalizado por cinco mées, aponta
baixos indices de estratégias, contudo, algumas recebem certo destaque como: delegacao
surge com as estratégias: “reclamacao” (3) e “lamentacao” (2). A fuga com a estratégia
“pensamento de desejoso” (3), a busca de suporte com “busca de contato” (1) e a
submissdo com “ruminagao” (1).

“N&o...s0 0 que eu acho assim...ndo tdo assim...dificil, mas chato... quando a gente
sai na rua que tem algumas pessoas que ndo sabe chegar e perguntar...ja chega logo™ ah
sua filha é doente... e ndo sei o que"... isso incomoda...” (Leticia, 28 anos)

O que se pode perceber é uma frequéncia elevada de estratégias entre as maes como
“lamentacdo” e “reclamacdo”, que se manifestam atraves de sentir o0 preconceito por parte
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de outras pessoas e reclamar da falta de informacédo. Pode-se constatar que nenhuma das
maes lancou mae de estratégia que indicasse uma postura ativa frente ao preconceito, como
questiona-lo, o que aponta, possivelmente para um processo ndo-adaptativo.

Estressor 5 - Responsabilizacao pelo contagio da ZIKA

No tocante ao estressor Responsabilizacdo pelo contagio da ZIKA, destaca-se a
Oposicao por meio das estratégias “culpar os outros” (16) e agressdo (3). O Desamparo é
expressado pelas estratégias confusdo (2), exaustdo emocional (2), expressdo emocional
(2), “exaustdo cognitiva”(1) ¢ “ruminagdo” (1).

“Né? Porque se veio do mosquito... 0 governo era pra ter... tomado as providéncias
antes, née?”.(Raquel, 26 anos)

Nesse estressor foi possivel também constatar a caracteristica processual, cujas
mées logo no inicio culpabilizam os pais ou descontam nele a frustracdo, mas a posteriori
passam a culpabilizar o mosquito, e principalmente as entidades publicas como o SUS,
agentes de salde e o governo. Porém, concomitante a essa culpabilizacdo do governo, ha
maes que em seus relatos ainda levantam a autoculpa, questionando a falta do uso de
repelentes, por exemplo, sendo assim um processo nao-adaptativo. Assim, percebe-se que
apesar do esforco ao longo do tempo em construir-se estratégias adaptativas, nem todo o
processo € adaptativo em sua completude.

Poderia-se dizer que existem, nesse estressor, estratégias vinculadas a familias
“desadaptativas”, no tocante a esse estressor, porém, entende-se que as maes ndo estdo
simplesmente atribuindo a culpa para um terceiro, o0 governo. No contexto da Zika, sabe-se
a responsabilidade do Estado na emergéncia dessa epidemia. Tendo em vista que as pessoas
com melhores condices de vida foram menos afetadas pela epidemia de microcefalia,
ressalta-se o papel dos determinantes sociais em saude, evidenciando também uma causa
estrutural (Lesser e Kitron, 2016).

Estressor 6 - Dificuldade de acesso aos servigos de salde

Por fim, no que se refere ao estressor Dificuldades de Acesso aos Servigos de
Saude, as maes recorreram principalmente a delegacdo, com as estratégias: “reclamagao”
(9), “lamentacao”(3) e “busca de suporte”(2). Apontando as dificuldades encontradas por
essas usuarias:

“E um tratamento fora, é um tratamento melhor que a cidade ndo tem e eles ndo
querem dar nem o carro, a gente se sente muito mal.” (Alice, 26 anos)

Pode-se perceber neste Gltimo estressor, que foram usadas pelas méaes repetidas
vezes a estratégia de reclamacdo, principalmente em relagdo a falta de tratamento na cidade
em que residem e o descumprimento do dever do poder publico. Apesar de estar elencada
como uma estratégia ndo-adaptativa, ao olhar para o contexto em que elas residem (em sua
maioria, rural), percebe-se as falhas do Sistema de Saude publico do pais dessa forma existe
a responsabilidade, de fato, do governo em oferecer o atendimento de qualidade a seus
filhos. por outro lado, poderia existir a formacdo de uma coletividade em busca de seus
direitos.

3.3 Discussao

Pretende-se, nessa discussdo, demonstrar a articulacdo entre a rede de apoio das
méaes e as estratégias de coping no contexto da SCVZ. Os dados permitem dizer que
geralmente as mdes encontram apoio em suas familias (nuclear e ampliada) e nas pessoas
que conheceram nos servigos de salde - outras mdes e profissionais. Esse apoio diz
respeito, ndo sO aos cuidados com seus filhos (material e de servigos), mas também
emocional, psicoldgico e informacional.
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No que concerne aos dados da rede de apoio, as relacdes significativas, localizada
principalmente no quadrante familia, indicam que a maior parte dos membros sdo
considerados intimos e provavelmente possibilitam uma maior rapidez de resposta a
situacdo de crise. Salvo a familia, também foram evidenciadas relacdes muito préximas
com membros dos servigcos de saude, em todas as redes. Por outro lado, as relacdes de
trabalho ou estudo apresentaram-se escassas, sendo mapeadas apenas por trés participantes,
0 que reforca o dado ja evidenciado de auséncia de vinculos de trabalho nos resultados
sociodemogréaficos e corroborado nas pesquisas sobre maternidade no contexto da
deficiéncia (OLIVEIRA et al. 2018; BARBOSA; CHAUD; GOMES, 2008; CERQUEIRA,
ALVES; AGUIAR, 2016).

Ao observar os dados de coping, a familia que mais foi referenciada pelas maes foi
Busca de Informagdo (25), cujas estratégias utilizadas foram “perguntar a outros”, “ler” e
“observar”. Essa pesquisa e troca de informacdes foram feitas justamente com os
profissionais e com as outras maes de filhos com a SCVZ, que estdo situados nos
quadrantes Relacdes Comunitaria e Amizade, nos dados de rede de apoio, apontando assim,
a importancia dessas pessoas da rede ao lidar principalmente com os impactos iniciais do
diagnostico. Levanta-se a hipotese de que o aumento no nimero de amigos e profissionais
na rede, poderia melhorar o enfrentamento da situagdo. Principalmente, em relacdo aos
profissionais que podem fornecer informacgdes a respeito do diagnostico.

Outra familia de coping que se destacou foi Oposicdo (19), cujas estratégias citadas
foram culpar outros e agressdo. As maes apontam que, ao receberem o diagnostico da
SCVZ, chegaram a culpabilizar seus companheiros, a comunidade (referente a falta de
mobilizacdo contra 0 mosquito) e o proprio mosquito. Contudo, vale salientar que ocorreu
uma mudanga processual na estratégia, e posteriormente elas passaram a culpabilizar o
governo pela falta de infraestrutura referente ao saneamento basico, como também a si
mesmas, pelo ndo-uso do repelente. A autoculpabilizagdo, assim como sentimentos
contraditérios sdo comuns, pois as maes sentem-se responsaveis pela gestacdo de uma
crianca deficiente (Barbosa et. al., 2008). Contudo, aponta-se a falta de informacdes por
parte dos profissionais da saude basica durante o pré-natal sobre a prevencdo do contagio
pelo mosquito.

No que tange a familia Delegacéo (14), as estratégias emergentes foram: reclamacéo
e lamentacéo, principalmente referentes as dificuldades de acesso aos servigos de satde. E
importante destacar que, apesar do bom vinculo com os profissionais apontados pelas méaes
em suas redes de apoio, as mesmas encontram dificuldades ao acessar os servigos, seja pela
distancia do tratamento ou pela falta de profissionais especializados. Aponta-se que apesar
do suporte emocional que ha entre as mées de criancas com deficiéncias, importante para o
compartilhamento e identificacdo de um sofrimento comum (CONSTANTINIDIS et. al,
2016), ha de se questionar a falta de mobilizacdo que resultem na criacdo de coletivos em
buscas de seus direitos. Como também, a negligéncia no papel da saude publica no que
tange as melhorias de acesso aos servigos e a falta de estratégias coletivas de cuidado e
assisténcia.

Uma outra familia a se destacar é Resolucdo de problemas (14), cujas estratégias
emergentes foram: acdo instrumental e planejar estratégias, aparecendo principalmente
referente ao tratamento e desenvolvimento da crianga. Identifica-se que por conta dos
intensos cuidados referentes a deficiéncia, e que se espera, majoritariamente, que a figura
materna seja a cuidadora por exceléncia, a mée acaba por ficar sobrecarregada
(CONSTANTINIDIS et. al, 2016; OLIVEIRA et. al, 2018). Levanta-se a possibilidade de



18

estratégias que culminasse numa divisdo dos cuidados referente ao tratamento, com as
outras pessoas da rede suportiva, como o cdnjuge ou a avo.

Identificou-se também a familia de coping Desamparo (28), presente nos
estressores Diagnostico, Tratamento e Desenvolvimento da crianga, Contagio da Zika e
Dificuldade de acesso aos servicos de salde. As estratégias apontadas pelas maes foram:
“confusdo”, “exaustdo cognitiva”, “passividade”, “exaustdo emocional” e “medo”. Tais
dados denunciam o impacto da situacdo, a sobrecarga decorrente do papel de cuidador e
provavelmente a insuficiéncia do apoio disponibilizado pela rede. Vale destacar por fim, a
dificuldade apontada pelas mées em relacdo ao Preconceito com a SCVZ, expressos através
de olhares e palavras ofensivas de terceiros. Infelizmente, o preconceito em relacdo a
criangas com algum tipo de deficiéncia é constante em achados cientificos, inclusive, por
parte de familiares (CONSTANTINIDIS et. al, 2016; OLIVEIRA et. al, 2018; SMEHA e
CEZAR, 2011). Indaga-se a possibilidade da rede suportiva auxiliar essa mée no
enfrentamento a essas atitudes preconceituosas, pensando inclusive na articulacdo entre
profissionais e um grupo de maes a fim de informar a sociedade acerca da deficiéncia dos
filhos, tendo em vista o carater recente da deficiéncia.

4 CONCLUSAO

A pesquisa buscou compreender como a rede suportiva das maes de criangas com a
Sindrome Congénita do Virus Zika atua junto ao enfrentamento das adversidades e
estressores advindos do contexto da deficiéncia. Os dados apontaram a importancia dos
familiares, profissionais de salde e outras mées de criangas com a SCVZ como membros
atuantes da rede, dando suporte emocional, psicoldgico, instrumental e informacional.

Contudo, percebe-se a negligéncia da rede de satde publica no acompanhamento
longitudinal dessas mdes, havendo lacunas desde a gestacdo até o atual periodo de
tratamento da crianca. Como também, a perpetuacdo de papéis sociais referentes ao cuidado
associados aos pais e as avos.

Por fim, percebe-se a necessidade da mobilizacdo social dessas méaes em prol dos
direitos referente a assisténcia médica e social da crianca, como também da possibilidade
de criacdo de centros de acolhimento e servigo de escuta psicoldgica para mulheres, como
forma de dar vazdo ao seu sofrimento.
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APENDICE A - ENTREVISTA DE COPING

Em nosso ultimo encontro eu fiz perguntas acerca da sua experiéncia de ser mae/pai. Hoje
queremos entender como vocell tem feito para enfrentar as dificuldades que surgem nesta
experiéncia de ser mae/pai. Nao ha respostas certas ou erradas. O importante é a sua forma de
pensar e lidar com o processo da experiéncia de cuidar de um filho (a) com problemas de salde
decorrentes da infecc¢éo do virus Zika.

PERGUNTAS INTRODUTORIAS

1. Como vocel] percebe o desenvolvimento do seu filho? (como acha que pode ajuda-lo, quais suas|
expectativas em relacJdo ao desenvolvimento dele, expectativas em relacJdo ao progndstico)

2. Na sua opinido, porque acha que isso aconteceu com voce[]?
3. Como vocel] se sente passando por esta experielIncia?

-amilia 1: AUTOCONFIANCIA

4. O que vocel] tem feito para lidar com os sentimentos decorrentes da situacl1do do seu filho?

5. No processo de lidar com a situacéo do seu filho, em que vocé costuma focar seu pensamento?,
Como vocell se sente em relacJao a estes pensamentos?

6. Vocel] acha que essa situac]ao de alguma maneira influenciara sua vida? Como?

ramilia 2: BUSCA DE SUPORTE

7. Vocel] fala sobre seus sentimentos acerca da situacéo do seu filho com outras pessoas? Quem?
5so tem te ajudado? Como?

8. Quem ou o que esta te ajudando neste momento? Que tipo de ajuda vocel] considera mais|
mportante?

9. Vocell considera que a religido ou a fé tem te ajudado de alguma forma a superar essa
ituac)do? Como?

10. Vocel] tem ido a locais religiosos (como igreja, por exemplo) depois do diagndstico do seu filho?
caso a resposta seja afirmativa: Como vocell se sente quando frequenta este local?)

familia 3: RESOLUCAO DE PROBLEMAS

11. Que solucJ6es vocé tem buscado para lidar com a situaclldo do seu filho? Como vocell tem
eito isso? Como vocé se sente apds fazer essas coisas?

12. VocelJ acha que existe algo a mais que deva ser feito? O quel], por exemplo?

13. Como vocell tem percebido a situaclJdo de cuidar de um filho com problemas de saude?

"amilia 4: BUSCA DE INFORMACJAO

14. Quando vocel] soube do diagnostico de Sindrome Congellnita do Virus Zika (verificar se este foi
» diagnoéstico dado ou se foi microcefalia) procurou se informar sobre o que o médico estava falando?
Como? Vocell continua buscando informac16es?

15. Vocell conversou com alguém para obter maiores informacl16es? Quem? Sentiu-se melhor com
5507

"amilia 5: ACOMODAC UAO

16. Vocell acha que tem encarado essa situaclJdo de uma maneira mais positiva ou negativa?
Como?

Se positiva - Quais 0s aspectos?

Se negativa - Vocé tem percebido algum aspecto positivo diante dessa situagdo?

17. Vocell considera que essa situaclJao tem te tornado uma pessoa diferente? Como? (Ela tem te
brnado uma pessoa mais experiente ou nao?)

18. Vocell acredita que tem aceitado essa situac[Jdo? Tem algum aspecto que ainda é dificil? E
tomo tem se sentido frente a isso?

Familia 6: NEGOCIACAO
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19. Vocé tem buscado resolver os desafios cotidianos dessa situac[J&o com outras pessoas que
ambém estejam envolvidas (pai da crianca, familiares, amigos, médicos...)? Como tem feito isso?

20. Com quem vocé tem compartilhado a experiéncia de cuidado de seu filho(a)? Como isso é
legociado com essa(s) pessoas?

familia 7: DELEGACDAO

21. Vocell pensa ou imagina um tempo melhor do que este que esta vivenciando? Como vocel]
magina que seria esse tempo?

22. O que vocé espera que aconteca para gque isso seja possivel?

23. O que ou quem poderia tornar isso possivel?

ramilia 8: ISOLAMENTO

24. VVocell tende a guardar os sentimentos em relacdo a seu filho(a) para si mesma? Por que?,
Como vocell se sente?

25. Quando vocel] esta passando por uma situaclldo dificil, voce[] tende a se afastar das pessoas?
Como faz isso?

ramilia 9: DESAMPARO

26. O que esta dificil para vocé nessa situacdo? Como vocé se sente?
27. Vocé fica se questionando o porqué disso ter acontecido ou estar acontecendo? Como?
28. Vocell acredita que pode ou ndo fazer algo a respeito da situacéo?

29. Vocel] se sente impotente diante da situac(1do? Ou em algum momento ja se sentiu? (caso a
esposta seja negativa: E o que vocel acha que pode fazer?/ caso a resposta seja afirmativa: E como
rocel] se sente?)

familia 10: FUGA

30. Vocel tenta esquecer essa situacdo em algum momento? Quando?

31. Vocel fica imaginando como as coisas poderiam ter acontecido de uma forma diferente? Como
roce] imagina? Com que frequellncia vocell faz isso? E como vocelJ se sente nestes momentos?

Familia 11: SUBMISSAO
32. Vocel], em alguma medida, se culpa pelo que aconteceu? O que e como vocel] acha que
yoderia ter feito diferente?
33. Vocel] se sente mal por n&o ter podido evitar o problema? O que vocell faz quando se sente
1SSim?

34. Vocel deseja mudar a forma como vocell se sente? O que vocé tem feito para isso?
"familia 12: OPOSIC1AO

35. Vocel fica se perguntando se existe um culpado ou quem seja mais culpado pela situacJdo?
Com que frequelincia? Qual o seu sentimento em relac(140 a essa pessoa?

36. VocelD desconta seu problema em outras pessoas? Quem sdo essas pessoas?

37. Quando vocé pensa no futuro, o que vem a sua cabeca?
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APENDICE B - MAPA DE REDE

MAPA DE REDE
AMIZADES FAMILIA

RELAGOES / RELACOES DE
COMUNITARIAS TRABALHO OU
Rewqu’ﬁ PO ESTUDO
5‘5222:0\'*5 5o
>

Figural. Mapa de Rede (Sluzki, 1997). Adaptagdo nossa.
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