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RESUMO

Objetivo: apreender as experiéncias do estigma percebi-
do por mées de criancas com sindrome congénita do Zika
virus e suas repercussoes. Métodos: estudo qualitativo
desenvolvido com 12 mdies respondentes as entrevistas
semiestruturadas. Foram procedidas a Analise Fatorial de
Correspondéncia e Classificacdo Hierarquica Descendente
por meio do Software IRaMuTeQ. Resultados: emergiram
quatro classes que abordam a experiéncia com a percep-
¢do do estigma: Percebendo a discriminacdo do publico;
Comportamentos estigmatizadores e suas repercussoes;
Sentindo-se culpada e adotando estratégias de enfrenta-
mento; Vivenciando a Rejei¢do do pai, dos outros e sentin-
do Soliddo. Concluséo: o estigma é percebido por maes de
criancas com sindrome congénita do Zika virus em inte-
racOes afetivas, familiares e sociais, expressas através da
rejeicdo, afastamento e exclusio resultantes em sofrimen-
to as maes, as quais adotam como estratégias de enfren-
tamento ocultar a crianga e o autoisolamento. Contribui-
¢Oes para a pratica: a Enfermagem cabe identificar sinais
de isolamento social, tristeza profunda e estresse relacio-
nado ao estigma em ser mde de uma crianga com sindrome
congénita do Zika virus e elaborar planos de cuidados para
prevencio do adoecimento materno.

Descritores: Estigma Social; Infeccdo por Zika Virus;
Anormalidades Congénitas; Bem-Estar Materno; Servicos
de Saude Materno-Infantil.

ABSTRACT

Objective: to build care gerontotechnologies to help family
caregivers with the difficulties experienced in the context
of elderly people with Alzheimer’s disease. Methods: stra-
tegic action research carried out with seven family care-
givers of elderly people with Alzheimer’s disease and 12
health academics from a university. Data was gathered
from the family caregivers using a semi-structured inter-
view. Three focus groups were held with the academics.
The data was submitted to the discursive textual analysis
technique. Results: eight difficulties experienced by family
caregivers emerged, corresponding to cognitive aspects,
Activities of Daily Living and issues relating to family care.
It was possible to construct 14 care gerontotechnologies in
product form. Conclusion: gerontotechnologies were built
to help family caregivers with the difficulties experienced
by elderly people living with Alzheimer’s disease. Contri-
butions to practice: the gerontotechnologies developed
have the potential to contribute to the care process, since
they can be used by family caregivers on a daily basic and
can be adapted to each reality, based on the unique needs
of each elderly person.

Descriptors: Aged; Family Relations; Geriatrics; Alzhei-
mer Disease; Technology.
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Introducao

A Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZ) surge
em 2016, a partir da epidemia do Zika virus (ZIKV)
declarado pela Organizagdo Mundial de Saide como
uma emergéncia de saude publica de interesse inter-
nacional®. Caracteriza-se por deformacoes fisicas e
disturbios neuroldgicos, compreendendo problemas
oculares, auditivos, desproporc¢do craniofacial, altera-
¢des nas articulacdes e membros, irritabilidade e cri-
ses convulsivas, com destaque para microcefalia®. A
microcefalia produz padrao corporal que divergem da
no¢ao de corponormatividade, relacionando o corpo
com a capacidade de produzir valor®, do contrario,
as lesdes e impedimentos resultam em preconceitos,
discriminacdo e esteriétipos dirigidos as criangas tor-
nando-os “marcados”, assim como aquelas participan-
tes dos seus cuidados, a exemplo das maes.

0 estigma é um sinal fortemente depreciativo
usado para separar o individuo ou um grupo de pes-
soas dotadas de caracteristicas que se distanciam dos
padrdes considerados socialmente aceitavel, o que
acarreta rejeicdo, discriminagao e exclusao. O estigma
de cortesia expressa-se quando pessoas conviventes
com individuos estigmatizados passam a ser desa-
provados e rejeitados por manter relacdo préxima
com o individuo estigmatizado®. Cuidar da crianc¢a
com SCZ requer mudangas na dindmica das familias,
que desencadeiam sobrecarga fisica, psicoemocional
e financeira, e interferem na sociabilidade e qualida-
de de vida, principalmente, daqueles que participam
dos cuidados diretos, como a mae. Esta acompanha a
crianga nos espagos publicos, por isso percebe e sofre
com preconceito e comentarios discriminatérios®.

A desaprovacgao e a rejeicao sofridas pela dia-
de mae-crianga com SCZ podem ser manifestadas por
atitudes indiscretas por parte de terceiros, a partir de
olhares, comentarios, discursos e emogoes desagrada-
veis. Em contrapartida as maes desenvolvem estraté-
gias de enfrentamento como artificios para minimizar
o estresse gerado pela estigmatizacdo e suas reper-
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cussbes. Essas estratégias podem ser o isolamento
social, tentativas de esconder a crian¢a com SCZ para
evitar experiéncias negativas, além de réplicas e olha-
res hostis perante episdédios de preconceito e discri-
minacdo®, Apesar das inimeras evidéncias cientificas
acerca da neuropsicomotricidade das criangas, suas
condi¢des clinicas e epidemioldgicas, ha escassez de
investigacdes sobre as interagdes sociais negativas
produtoras do adoecimento das maes™. Trata-se de
uma morbidade relevante, com magnitude mundial
devido a larga incidéncia das arboviroses em paises
tropicais, recente epidemia registrada no Ird e pro-
babilidade de novas ondas epidémicas nos proximos
cinco anos®.

Este estudo visa preencher uma lacuna cienti-
fica, pois investigacdes acerca do estigma percebido
por maes das criancas com SCZ possibilita conhecer
suas experiéncias e vulnerabilidades sociais, psiqui-
cas e emocionais a fim de definir intervencdes e im-
plementacdo de praticas de cuidado nos servigos de
saude. Além do atendimento ao principio da interseto-
rialidade para desenvolvimento de atividades de edu-
cacdo em saude em prol da desconstrugio do estigma
direcionado a esse publico especifico.

Este estudo pode colaborar ainda para o forta-
lecimento da rede de assisténcia a saude dessas maes
em atendimento aos Objetivos de Desenvolvimento
Sustentavel - agenda 2030 - definido como meta pelos
Estados-Membros da Organizacdo das Nagdes Unidas.
Assim diante do exposto, emerge a seguinte indaga-
¢do: Quais as experiéncias do estigma sdo percebidas
por maes de crian¢as com sindrome congénita do Zika
virus? Para responder a esse questionamento, defi-
niu-se como objetivo apreender as experiéncias do es-
tigma percebido por maes de criangas com sindrome
congénita do Zika virus e suas repercussoes.

Métodos

Estudo qualitativo desenvolvido a partir das
recomendacdes do Consolidated Criteria for Reporting
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Qualitative Research (COREQ), realizado no Ambulatoé-
rio Municipal de Infectologia (AMI) e na Associacao de
Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) da cidade de
Feira de Santana, Bahia, Brasil. Tanto o Ambulatorio
quanto a Associa¢do atendiam no periodo, aproxima-
damente, 25 maes cada, oferecendo acompanhamento
multiprofissional para seus/suas filhos/filhas.

Foram convidadas a participar do estudo 22
mdes (n=22) encontradas na AMI e APAE durante
realizacdo da pesquisa, dessas foram incluidas 12
participantes que atenderam aos seguintes critérios:
ser maior de 18 anos de idade, ter pelo menos um (a)
filho (a) com a SCZ e participar dos cuidados a esta
crianca. De modo a possibilitar a ampla participagao,
considerando valiosa toda e qualquer experiéncia das
mades, ndo houve critério de exclusao, assegurando a
homogeneidade da amostra ao atender todos os cri-
térios de inclusdo. As maes que se recusaram a parti-
cipar justificaram motivos como indisponibilidade do
transporte da prefeitura (n=6) ou pouco tempo dispo-
nivel (n=4) para as entrevistas.

A coleta ocorreu entre dezembro de 2019 e
fevereiro de 2020. A quantidade de participantes foi
estabelecida a partir do critério de saturacio tedrico-
-empirica dos dados, quando novos dados coletados se
assemelhavam aqueles coletados anteriormente, com
nenhuma contribui¢do substancial sobre o fen6meno
investigado!”). Para validar o alcance de tal critério, os
autores julgaram, independentemente, todos os dados
coletados, encerrando a coleta quando duas autoras
convergiram acerca da saturagdo tedrico-empirica.

Para producdo de dados foram aplicadas entre-
vistas semiestruturadas com questdes fechadas para
coleta de dados sociodemograficos e abertas, como:
vocé ja passou por alguma situacdo de preconceito ou
discriminacdo com sua filha/filho? Poderia contar so-
bre essa situagdo? O piloto do roteiro da entrevista foi
aplicado com uma mae, julgando como desnecessarias
modificacdes no instrumento. As entrevistas foram
realizadas em ambiente privativo do consultério dos

estabelecimentos de saude, contando com a presenca
da primeira autora, participante (mae) e crianca com
a SCZ, com duracdo média de 15:28 minutos. A trans-
cricdo foi desenvolvida pela prépria entrevistadora,
em seguida, apresentadas para leitura das participan-
tes a fim de aprovarem, retirarem ou acrescentarem
as informagdes.

O material empirico foi submetido a Analise
Fatorial de Correspondéncia (AFC) e analise pelo mé-
todo de Reinert por meio do software Interface de R
pourles Analyses Multidimensionnelles de Textes et de
Questionnaires (IRaMuTeQ). Antes de submeter os da-
dos ao software se cumpriu a etapa de preparagio e
organizacdo do corpus do estudo, quando a primeira
autora ajustou-o de acordo com as regras ortograficas
da lingua portuguesa, realizando supressao de simbo-
los, espacos e pontuacdes que geram inconsisténcias
se submetido ao [IRaMuTeQ.

Dentre as possibilidades de categorizaciao das
entrevistas optou-se pela AFC que produz represen-
tacdes graficas dos dados, indicando a proximidade
entre as classes ou palavras, dispostas em quadran-
tes, apos realizagdo do calculo de frequéncia das pala-
vras e a correlacdo Qui-quadrado de cada palavra do
corpus. O método de Reinert resulta na Classificacdo
Hierarquica Descendente (CHD), que organiza os seg-
mentos de texto em funcdo dos seus respectivos voca-
bulérios, visando obter classes de segmentos de texto
que, a0 mesmo tempo, apresentam vocabulario seme-
lhante entre si e diferente dos segmentos de texto das
outras classes®.

Nesse estudo para a formacdo das classes de
palavras foi considerada as palavras com maior fre-
quéncia e a associagdo significativa entre elas, sendo
elas substantivos, verbos e advérbios. Ao mesmo tem-
po o software realiza o teste Qui-quadrado (x?) para
verificar a forga associativa das palavras com a classe
pertencente, agrupando-as conforme sua significan-
cia®.

Apébs formacao da CHD as autoras leram os
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segmentos de texto de cada classe e atribuiu titulos
para cada uma delas a fim de representar a tematica
principal, possibilitando a interpretacdo subjetiva do
material textual. Os resultados encontrados foram
analisados a luz das contribuicdes da sociologia sobre
o estigma e saude®.

Este estudo obedeceu as normas e diretrizes
das Resolugdes n2466/2012 e n2510/2016 do Conse-
lho Nacional de Sadde, com aprovacdo do Comité de
Etica em Pesquisa sob o parecer n? 3.740.211/2019
e Certificado de Apresentacio de Apreciacio Etica:
22750719.3.0000.0053. Todas participantes assina-
ram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e
escolheram, livremente, nomes ficticios para assegu-
rar o anonimato e a confidencialidade.

Resultados

Participaram do estudo 12 maes de criancgas
com SCZ, a maioria na faixa etaria de 21 a 25 anos de
idade, evangélicas, donas de casa, solteiras, de baixa
escolaridade, de raca/cor parda, a maioria com renda
familiar entre R$ 600,00 e até R$ 1.500,99.

A Figura 1 é produto da AFC e representa os re-
latos referentes a tematica estigma, em que se pode
visualizar a oposicdo entre as classes, caracterizadas
pelas diferentes cores, bem como as convergéncias.

Na Figura 1, percebe-se que as palavras “pai”,
“especial” e “pergunta” se superpdem as demais. Com
isso, pode-se inferir que, apesar das diversas intera-
¢des produtoras das experiéncias das maes face a agao
estigmatizante, a rejeicdo do pai e os comentarios em
geral sobre o filho “especial” foram as tematicas mais
evocadas nos depoimentos, marcando sua experiéncia
estigmatizante: Foi um susto, um susto terrivel, além de tudo o
pai deles que me deixou, me deixou na casa. Minha vida ficou de per-
nas para o ar (Paula). Eu descobri a microcefalia com um més, entdo

o0 pai jd ndo o quis (Marise).
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Figura 1 - Plano cartesiano representando a Analise
Fatorial de Correspondéncia com a incidéncia de pala-
vras referentes aos estigmas vivenciados pelas maes
de criangas com a SCZ. Feira de Santana, BA, Brasil,
2020

A Figura 2 ilustra o dendograma da CHD apoés
analise 1éxica do corpus, resultando em cinco classes
organizadas em quatro categorias segundo critério de
similaridade tematica. A classe 4 foi intitulada “Per-
cebendo a discriminacdo do publico”; as classes 1 e 2
formar a categoria “Comportamentos estigmatizantes
e suas repercussoes”; por sua vez a classe 5 foi deno-
minada “Sentindo-se culpada e adotando estratégias
de enfrentamento”; enquanto a classe 3 entende-se
por “Vivenciando a rejeicdo do pai, dos outros e sen-
tindo Solidao”.

Na CHD as palavras de cada classe sao diferen-
ciadas por tamanho, representando sua influéncia nas
classes, ou seja, quanto maior o seu tamanho e mais
no topo da classe estiver, mais notoriedade e impor-
tancia ela tera no corpus textual.
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Corpus
Conjunto de 57 textos

Texto
Conjunto de 241 segmentos de texto (ST)

Segmentos de texto
Aproveitamento de 203 ST - 84,2%

Classe 4 - (26,0%) Classe2e1-(13,9%e 17,3%) Classe 5 - (22,5%) Classe 3 - (20,0%)
Percebendo a Comportamentos estigmatizantes Sentindo-se culpada e Vivenciando a rejei¢ao

discriminagdo do e suas repercussoes adotando estratégias do pai, dos outros e

publico de enfrentamento sentindo solidao
Palavra p- Palavra p- Palavra p-valor Palavra p-valor Palavra p-valor

Hoje valor Pergunta valor Especial <0,001 Comegar <0,001 Pai <0,001
Triste <0,001 Falar <0,001 Perguntar <0,001 Zika <0,001 Filho <0,001
Amor <0,001 Ficar_mal <0,001 Pena <0,001 Importar <0,001 Casa <0,001
Onibus <0,001 Curiosidade <0,001 Curioso <0,001 Machucar <0,001 Perder <0,001
Crianga_ <0,001 Coitado <0,001 Olhar <0,001 Culpado <0,001 Familia <0,001
especial <0,001 Diferente <0,001 Diferente <0,001 Doenga <0,001 Sozinho <0,001
Sofrer <0,001 Dificil <0,001 Microcefalia <0,001 Cabega <0,001 Marido <0,001
Ouvir <0,001 <0,001 Mal <0,001 Chorar <0,001 Infelizmente <0,001

Figura 2 - Dendograma representando a Classificagdo Hierarquica Descendente das palavras organizadas por

classes, com referéncia aos estigmas vivenciados pelas maes de criangas com a SCZ. Feira de Santana, BA, Brasil,

2020

Percebendo a discriminacao do publico

Entre as palavras mais frequentes estdo “hoje”,
“triste” e “forte”, contudo é importante enfatizar as se-
guintes palavras que também compdem esta classe:

» o«

“amor”, “crianga especial” e “sofrer”.

As vivéncias das maes estdo permeadas por
sentimentos como tristeza, pela condigio do filho “ser
especial” e pelos olhares e comentarios estigmatizan-
tes lhes direcionados. Abaixo, Rita declara que a mar-
ca estigmatizante esta na forma/tamanho da cabeca
do seu filho, enquanto Paula cita o juizo de incapacida-
de emitido pela sociedade diante do corpo da crianca:
Comentdrios tipo muito tristes, teve uma vez que uma mulher falou
bem assim “o corpo é até bonitinho, mas a cabega é tdo estranha” ...
antes eu chorava, eu ficava triste com aquela situacdo, ndo queria
mais sair, ...mas hoje ndo (Rita). ...Jd aconteceu comigo esperando o

6nibus, chegar uma moga, alguém que me leve e tal, “vocé com uma

crianga especial, vai pegar o énibus, eu te levo, ndo custa nada para

mim” (Paula).

Comportamentos estigmatizantes e suas reper-
cussoes

As perguntas em tom de curiosidade sobre o
desenvolvimento da crianga com SCZ, que requeriam
respostas imprecisas geravam incémodos entre as
maes, como relata Marina: Perguntaram se a crianca era do-
ente, se iria andar ou falar. Me sentia mal (Marina).

As mies também perceberam olhares e entona-
¢des nas falas que denotavam sarcasmo, preconceito,
d6 e aversdo a crianga, principalmente pela forma/
tamanho da cabega, resultando no afastamento do es-
tigmatizador por aversdo a imagem da crian¢a, como
exemplificam os depoimentos: Tem outras que olham com

desprezo, ou pena, com preconceito mesmo (Juliete). Quando a gente
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tem uma crianga especial ndo é fdcil! Os olhares das pessoas, o julga-
mento (Maria). As pessoas simplesmente se afastaram, passaram a

ter medo de chegar perto, ndo sei, simplesmente se afastaram (Paula).

Sentindo-se culpada e adotando estratégias de en-
frentamento

Esta categoria retine as lembrangas das maes
acerca do comeco da epidemia da SCZ e da divulgacido
da prevencdo da infeccdo entre gestantes. Apesar de
ter existido uma lacuna de tempo entre os primeiros
nascimentos de criangas com SCZ e a descoberta da
causa da sindrome, com intensificacdo da divulgacdo
da prevengdo posteriormente, tais relatos estdo per-
meados por sentimento de culpa da mae, como se ela
fosse a maior responsavel pelo acontecido, porque
ndo se preveniu e nio cuidou da sua satde: Mas de certa
forma a mde sente um pouquinho mais culpada (Marina). A gente
se sente culpado, entendeu? Como se ele nasceu com micro por mi-
nha culpa (Carla). As vezes se sente sei 13, como vocé permitisse, se
sente culpada, eu poderia ter me cuidado mais, fica com um monte
de coisa na cabega (Rita).

Destaca-se ainda as palavras “cabega”, que
devido a microcefalia é a principal marca estigmati-
zante da SCZ, e “machucar”, que esta relacionada aos
sofrimentos causados pela percep¢do da anomalia e
incapacidades do filho recordada pela imagem do cra-
nio. Ha julgamentos de terceiros direcionados a mae,
como se a SCZ fosse provocada intencionalmente por
ela, como cita Carla: Uma mulher chegou assim e falou assim
“por que vocé deixou o mosquito te picar?’, ai eu falei assim “eu ndo
deixei um mosquito me picar, quando eu observeli, jd estava com a
Zika’”. ... algumas pessoas acham que somos culpados, mas eu ndo te-
nho culpa nenhuma do meu filho ter nascido com micro (Carla).

Ainda na Classe 5, as participantes referem a
forma de lidar com tais julgamentos, elevando o nivel
de preocupacao a partir do que faziam e falavam. Ao
longo da experiéncia as maes passam a ignorar os co-
mentarios preconceituosos e comportamentos discri-
minatérios como forma de enfrentamento.

0 afastamento também é uma estratégia de en-
frentamento da méae se afastando do estigmatizador
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como forma de protecdo ao filho, como evidencia o de-
poimento abaixo: Fica olhando tipo querendo perguntar algo,
querendo falar algo, s6 que quando eu vejo essas energias negativas
eu saio logo de perto. Prefiro que nem falem nada (Julia).
Entretanto, as maes salientam que existem pes-
soas que as trataram com estima e generosidade, como
se seus filhos fossem “criangas normais”, de modo que
“ser normal” fosse condicdo para ser aceito e bem vis-
to: Gragas a Deus que eu sou tratada bem, como uma mde de uma
criangca normal, porque até mesmo nos lugares que eu ando, ele é bem

acolhido, aceito, bem querido pelas pessoas (Amanda).

Vivenciando a rejeicdo do pai, dos outros e sentin-
do solidao

As palavras mais frequentes nessa classe foram

” o«

“pai”, “filho”, “casa”, “perder” e “lutar”, contextualizan-
do o estigma associado a rejeicao do filho pelo préprio
genitor, ao abandono da familia devido a saida pater-
na de casa, conferindo um dos momentos de grande
perda para a mulher, ndo somente pelo abandono do
genitor, como também de amigos e familiares, ocasido
que precisaram reunir forgas para superar tal situacdo
e lutar pelo bem estar da crianca.

A rejeicdo e a soliddo podem ser notadas nos
relatos: ..Se for em termos de familia, amigo, essas coisas que per-
demos também, eu ndo sei o que acontece depois de ter uma crianca
especial, porque perdemos amigos, familia ...e ultimamente assim eu
me sinto so, estou sozinha, eu e meus filhos sé (Paula). A minha fami-
lia ndo queria a crianga, a familia do pai ndo queria, entdo eu senti

que meu filho estava sendo rejeitado (Marise).

Discussao

Este é o primeiro estudo no contexto brasileiro
que buscou apreender as experiéncias de estigma per-
cebido por maes de criancas com a SCZ e suas reper-
cussoes, evidenciando que as maes convivem com o
estigma de cortesia. Os resultados deste estudo apon-
tam para as necessidades dos profissionais de saude
estimularem estratégias de enfrentamento do estig-
ma e desenvolverem cuidados as mdes de criancas
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com SCZ, colaborando para que o Brasil alcance os
Objetivos de Desenvolvimento Sustentavel aprovados
como meta pelos Estados-Membros da Organizacdo
das Nagdes Unidas, a exemplo dos objetivos: 3 - Satde
e bem-estar; 5 - Igualdade de género; e 10 - Reducdo
das desigualdades.

Apesar de a experiéncia estigmatizante ser ob-
jeto deste estudo, é necessario produzir uma analise
que vai além da corponormatividade, destacando as
“marcas sociais” subalternas impostas as maes, como
ser mulher, parda ou preta, nordestina, solteira, dona
de casa, baixa escolaridade e baixa renda®™. O fendme-
no em discussdo retinem aspectos sociais interseccio-
nais fundamentados em estruturas sociohistoéricas do
patriarcado, heteronormatividade, branquitude, xe-
nofobia, classismo e educacionismo.

A mae da crianca com SCZ é estigmatizada por
cortesia em gerar a crianga com deficiéncia, por isso
ambas sdo rejeitadas. Essas mulheres, por vezes, com
relagdes rompidas com o genitor da crianca e/ou fa-
miliares, ingressam uma jornada solitaria assumindo
o protagonismo do cuidado a crianga e mantendo a
responsabilidade com as tarefas domésticas®. A soli-
ddo esta permanentemente presente no cotidiano das
mades das criangas com a SCZ, apontando em especial
para o descaso de varios pais para com a familia e
para o abandono afetivo®?, Acrescenta-se ainda o iso-
lamento imposto pelo excesso de responsabilidades
vinculado ao cuidado que recai sobre essas mulheres,
cendrio semelhante vivenciado por mades chinesas
de criangas com Transtorno do Espectro Autista® e
maes de criangas com déficit no desenvolvimento da
Etidpia, onde também evidenciaram estigma de corte-
sia aos irmaos das criangas com deficiéncia e compor-
tamentos de isolamento social®?.

A causalidade do fendmeno social experiencia-
do pelas maesreside na estrutura social do patriarcado
que sustenta os comportamentos machistas e impde a
mulher a responsabilizagdo pelas condi¢cdes de satde
e educacao dos filhos, o zelo pelo ambiente doméstico,
o atendimento aos padrdes de corponormatividade e
a aceitabilidade aos desejos do companheiro®. Desta

forma, a mae da crianca com a SCZ aceita o estigma,
passando a ser algoz de si, ou seja, ela tem noc¢do do
estigma atribuido a ela e a crianga, mas, ainda assim,
ela guarda em si as consequéncias negativas dos este-
re6tipos da sindrome, como se aceitasse a justificativa
desse fendmeno™. O autoestigma pode se manifestar
a partir da correspondéncia das percepc¢des dos ou-
tros (identidade social) sobre as percepg¢des subjeti-
vas e reflexivas do préprio individuo, culminando na
constituicio da identidade do ego®.

Os comentarios preconceituosos e os com-
portamentos discriminatérios foram evidenciados
por perguntas maldosas ou somente para satisfazer
curiosidades, na forma de comentarios e olhares per-
meados de sarcasmo, rejeicao, aversao, pena ou do, ou
com comentarios permeados de criticas e julgamen-
tos contra a mae. Tais ac0es estigmatizantes causam
desconfortos nas maes das criangas com a SCZ, poten-
cializando o desejo de reclusao, afastamento da socie-
dade e resultando em sofrimentos psiquicos®.

Os comportamentos variados das pessoas
estdo relacionados a fantasia coletiva do grupo do-
minante, aqueles que oprimem as pessoas por suas
marcas e rotulos pouco aceitaveis socialmente, os “in-
feriores”*®, Dessa maneira, a principal marca corpo-
ral da SCZ, a forma/tamanho da cabeca, passa a ser
o simbolo da inferioridade da crianca, inferiorizando
também a mae por cortesia, resumindo-os a marca do
estigma. Portanto, a SCZ tem uma construcdo social
negativa, ou seja, ndo é estigmatizada em si, mas pela
sociedade®13),

Ao versar sobre a rejeicdo do genitor, dos ami-
gos e dos familiares, os relatos trouxeram indicios de
que as pessoas com vinculos muito préximos, como a
figura paterna, também se posicionaram como estig-
matizadores. Associado ao nascimento da crianca ndo
idealizada, o genitor e genitora assumem a condicdo
de desacreditado, quando lhes sdo atribuidos a causa
daquela caracteristica que se evidéncia publicamente
a sociedade®. Entretanto, o genitor e mie de crian-
¢a com SCZ possuem modos distintos de enfrentar o
estigma de cortesia, o genitor expressa 6dio, agressi-
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vidade e desprezo ao descobrir que a crian¢a nasceu
com limitagGes e cursara com repercussdes ao longo
da vida. O abandono de uma crian¢a com a SCZ, neste
caso, esta envolto pelo estigma, em que o pai estigma-
tizador em posicdo privilegiada e dominante sente sua
identidade moral atingida por presenciar a deficiéncia
em sua descendéncia, resultando na rejei¢do da crian-
¢a(l®" e a abandono familiar como forma de fuga da
realidade®®.

0 abandono paterno no grupo com SCZ € signi-
ficantemente maior quando comparado ao grupo sem
a sindrome, chegando a atingir até mais de 70% dos
casos, demonstrando também que a rentncia ao filho
(a) pode acontecer ainda durante a gestacdo da mulher
apo6s a descoberta da doenga através dos exames reali-
zados no pré-natal®®. O estigma advindo das pessoas
com vinculos mais préximos representa um impacto
desestruturante nas tarefas didrias, pode diminuir a
sensac¢do de bem-estar e provocar adoecimento a mu-
lher, devido as sobrecargas de responsabilidades e so-
frimentos provenientes do desprezo e da depreciagao.
Nesse contexto, em vez de serem realmente uma rede
de apoio, familiares e amigos tornam-se uma barreira
para o convivio social, evidenciando dificuldades para
acolher a crianca com SCZ e sua mae, tornando uma
experiéncia solitaria®'?,

Além dos pensamentos estigmatizantes emiti-
dos por familiares e rede de apoio social piorarem a
situacdo de saide das maes, sabe-se que o nivel da de-
ficiéncia é diretamente proporcional a intensidade do
estigma, resultando em maior exclusio social®®, Com
arede de apoio fragilizada, as maes por vezes sdo cul-
pabilizadas pela sindrome em seus filhos, sendo jul-
gadas por apresentarem comportamentos de alta vul-
nerabilidade, como néo ter usado repelente ou nio ter
usado roupas compridas para evitar a picada do mos-
quito transmissor do Zika virus, que podem ser consi-
derados pelas pessoas atitudes negligentes que justi-
ficam o nascimento da crianga com malformacoes®?.
Por outro lado, alguns familiares escolhem acolher
com respeito a mae e crianca, independente da causa-
lidade da SCZ, o que potencializa o enfrentamento do
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estigma, diminui o risco de internalizacdo do estigma
e os consequentes adoecimentos maternot?.

Quanto a autoculpabiliza¢do do eu (o autocriti-
cismo), quando se d4 em um circulo hostil e permeado
por estigmas, pode indicar um empenho de defesa da
mulher contra outro que certamente é dominante (o
estigmatizador) e, desta maneira, pode ser uma ten-
tativa para minimizar ou barrar os provaveis danos
das depreciagdes®”. A fragilizagdo da rede de apoio
social resulta em intensificacdo do sofrimento e pro-
voca sentimentos de baixa autoestima, autoculpabili-
zagdo e autorreprovacdo®, internalizando o estigma
(autoestigma) e assumindo comportamentos de iso-
lamento social®?.

Romper com situagdes opressoras como essa
requer a problematizacdo da realidade, conscienti-
zacdo das relagdes de poder existentes e organizacdo
coletiva®? para fomentar estratégias de coping a favor
do empoderamento materno. Ao mesmo tempo, técni-
cas cognitivo-comportamentais como a autocompai-
xao desenvolvem efeitos protetivos a saude mental e
devem ser incentivadas ao cuidado das maes de crian-
¢as com SCZ. A autocompaixdo implica em olhar aten-
to para consigo mesmo, reconhecendo suas limita¢des
enquanto condicdo humana, aprendendo a conviver
com as dificuldades e manuseando praticas bondo-
sas para si®?. Cabe as Enfermeiras planejar cuidados
que integrem as trés propriedades da autocompaixao:
bondade prépria, humanidade comum e atencdo ple-
na.

Os depoimentos das maes indicam estratégias
de enfrentamento do estigma como: tentativas de
ignorar as pessoas que olhavam e perguntavam com
curiosidade e/ou com aversao a crianca; reagdes hos-
tis perante esses olhares e comentarios; afastamentos
quando percebiam que estavam sendo ou seriam es-
tigmatizadas; tentativas para esconder a crianc¢a, em
especial esconder a cabega, que, devido a microcefalia,
carrega a principal marca do estigma; entre outros. O
enfrentamento, também conhecido como estratégia de
coping, trata-se do conjunto de estratégias para supe-

rar algo que configure uma ameaga para o individuo,
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tendo em vista que essa ameaca surge como um fardo
as capacidades cognitivas e comportamentais®@®,

As estratégias de enfrentamento positivas resu-
mem-se em: conversar sobre o estigma; passar tempo
com familia e com amigos; discutir problemas com
alguém de confianca; fazer atividades que ajudem o
relaxamento; praticar exercicios fisicos e outros. A
aceitacdo e enfrentamento do estigma pode colocar
a mae em posicdo desconfortavel, manuseando a ca-
racteristica estigmatizante a fim de neutraliza-la. Em
associacdo, a estigmatizada pode elevar a tonalidade
da voz e proferir palavras rispidas como meio de en-
frentamento do estigma®. Comportamentos positivos
provocam sentimentos de valor social, elevam au-
toestima e transmitem sensagao de seguranca, apoio
e conforto as maes, portanto cabe implementar acoes
de cuidado singulares considerando as necessidades
de satude especificas das maes, incluindo o respeito ao
principio da participacdo popular e inclusdo dos cole-
tivos de maes nos espagos de tomada de decisdo como
nos conselhos e colegiados gestores®". Assegurar os
direitos fundamentais a vida, bem como o exercicio de
praticas solidarias, a exemplo do compartilhamento
de informacdes e experiéncias exitosas, e doagdes de
recursos, sdo acdes gentis, aceitaveis e relevantes que
promovem saude as maes.

Por outro lado, as estratégias de enfrentamento
negativas devem ser desencorajadas, como: auséncia
de momentos de lazer e relaxamento; isolamento de
amigos e familiares; e negligencia do autocuidado®.
Tais comportamentos pode indicar a aceitacdo da es-
tigmatizacdo por parte das mdes e incorporagdo de
pensamentos estigmatizantes ao seu sistema de cren-
¢as, o que se denomina autoestigma®. As maes e pais
de criangas com transtorno do espectro autista da
Pol6nia, que convivam com autoestigma desenvolvem
niveis elevados de estresse, ansiedade e depressdao®?.

As estratégias de enfrentamento do estigma
também sao determinadas, inconscientemente, pelo
poder opressor produto da estrutura social. Em mae
de crianga com dislexia o autoestigma resultou na
sobrecarga materna, autodenominando-se enquan-

to mae agentiva, aquela participante de associagdes,
que percorrem itinerarios terapéuticos complexos e
participa do modelo escolar inclusivo a favor do de-
senvolvimento da crian¢a®; mas, ao mesmo tempo,
para corresponder aos valores morais e responder aos
julgamentos sociais.

Limita¢des do estudo

Este estudo ndo avaliou as fortalezas e fra-
gilidades da rede de apoio social das maes antes do
diagnostico de SCZ, bem como nao identificou o tipo e
intensidade da anomalia congénita, aspectos que po-
dem particularizar as experiéncias estigmatizantes e
restringir a generalizagdo dos resultados. Orienta-se
aos proximos estudos avaliarem a estrutura e funcio-
namento familiar e das redes de apoio a fim de melhor
apreender as experiéncias anteriores e posteriores ao
diagnostico da deficiéncia congénita.

Contribuic¢des para a pratica

Ciente que as maes de criangas com SCZ expe-
rienciam o estigma de cortesia, cabe as Enfermeiras,
assim como outros profissionais de saude, percebe-
rem sinais de isolamento social, tristeza profunda,
ansiedade e estresse nas maes, além de fomentar dis-
cursos de enfrentamento do estigma. E essencial que
os profissionais de enfermagem estejam dispostos a
manter vinculos de confianga com essas maes, a es-
tabelecer uma escuta sensivel e possam compreendé-
-las, dando suporte para que consigam superar situa-
¢Oes estressantes, identificando aquelas que precisam
do cuidado singular, para que a Sistematiza¢do da As-
sisténcia de Enfermagem seja ampliada e integral.

Vale ressaltar a contribuicdo deste estudo ao
compreender o fendmeno do estigma social no ce-
nario do Nordeste brasileiro, oferecendo importante
diagnoéstico para o desenvolvimento de inovagdes tec-
nolégicas em sadde a favor do bem-estar das maes de
criangas com anomalias congénitas.
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Conclusao

Os estigmas percebidos por maes de criangas
com a SCZ apontam os comportamentos excludentes
que geram sofrimento as maes e sdo apreendidos por
elas a partir das interacGes sociais com demonstracdo
de julgamentos e atitudes de afastar-se ou rejeitar o
contato com o seu filho.
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