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Resumo

Objetivo: Compreender as vivéncias acerca do autocuidado por maes de criangcas com microcefalia pela sindrome
congénita do Zika. Metodologia: Trata-se de um estudo exploratério, qualitativo e fenomenoldgico, realizado em duas
unidades de saude do Estado de Pernambuco, com sete genitoras de criancas portadoras de microcefalia pela sindrome
congénita do Zika, por meio de entrevistas semiestruturadas guiadas por um roteiro, gravadas e transcritas na integra e
analisadas pela técnica de analise de contetido na perspectiva heideggeriana. Resultados: A analise das entrevistas
permitiu a identificagdo das seguintes unidades de sentido: “Ser mie de uma crianga com microcefalia” e “O novo
modo de estar-no-mundo: implicagdes no autocuidado”. Conclusdo: Verificou-se que as mées de criangas com
microcefalia pela sindrome congénita do Zika se veem sobrecarregadas de atividades, acarretando uma falta de
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cuidado com a salde e com a aparéncia, além de ma qualidade de vida. Propdem-se novos estudos para que essas
mulheres sejam reconhecidas como seres que também precisam de cuidados.
Palavras-chave: Autocuidado; Enfermagem; Zika virus.

Abstract

Obijective: To understand the experiences about self-care by mothers of children with microcephaly due to congenital
Zika syndrome. Methodology: This is an exploratory, qualitative and phenomenological study, carried out in two
health units in the State of Pernambuco, with seven mothers of children with microcephaly due to congenital Zika
syndrome, through semi-structured interviews guided by a script, recorded and transcribed. in full and analyzed by the
technique of content analysis in the Heideggerian perspective. Results: The analysis of the interviews allowed the
identification of the following units of meaning: “Being a mother of a child with microcephaly” and “The new way of
being-in-the-world: implications for self-care”. Conclusion: It was found that mothers of children with microcephaly
due to congenital Zika syndrome are overloaded with activities, leading to a lack of care for their health and
appearance, as well as a poor quality of life. New studies are proposed so that these women are recognized as beings
who also need care.

Keywords: Self care; Nursing; Zika virus.

Resumen

Objetivo: Comprender las experiencias sobre el autocuidado de madres de nifios con microcefalia por sindrome
congénito de Zika. Metodologia: Se trata de un estudio exploratorio, cualitativo y fenomenoldgico, realizado en dos
unidades de salud del Estado de Pernambuco, con siete madres de nifios con microcefalia por sindrome congénito de
Zika, a través de entrevistas semiestructuradas guiadas por guion, grabadas y transcritas. completa y analizada por la
técnica del analisis de contenido en la perspectiva heideggeriana. Resultados: El andlisis de las entrevistas permitio
identificar las siguientes unidades de significado: “Ser madre de un nifio con microcefalia” y “La nueva forma de
estar-en-el-mundo: implicaciones para el autocuidado”. Conclusion: Se constatd que las madres de nifios con
microcefalia por sindrome congénito de Zika se encuentran sobrecargadas de actividades, lo que genera un descuido
de su salud y apariencia, asi como una mala calidad de vida. Se proponen nuevos estudios para que estas mujeres sean
reconocidas como seres que también necesitan cuidados.

Palabras clave: Autocuidado; Enfermeria; Virus Zika.

1. Introducéo

Em novembro de 2015, a microcefalia foi declarada Emergéncia em Sadde Publica de Importancia Nacional (ESPIN)
devido ao padrdo atipico de ocorréncia no Brasil, especialmente na Regido Nordeste. O Ministério da Sadde (MS) foi
notificado sobre 18.282 casos suspeitos de alteracdes no crescimento e desenvolvimento possivelmente relacionados a infecgdo
pelo virus Zika e outras etiologias infecciosas. Considerando apenas os casos confirmados, a grande maioria (78,3%) foi
representada por recém-nascidos com microcefalia (Brasil, 2019).

A maioria dos casos notificados concentrou-se na regido Nordeste (56,9%) do pais, seguido das regifes Sudeste
(26,1%) e Centro-Oeste (7,7%). Os cinco estados com maior nimero de casos notificados foram Pernambuco (16,2%), Bahia
(14,9%), Séo Paulo (10,3%), Rio de Janeiro (6,6%) e Paraiba (6,6%) (Brasil, 2019). Em 2015, o nascimento de crian¢as com
microcefalia em Pernambuco e posteriormente em outros estados da regido Nordeste, registraram em 2016, 5.640 casos
suspeitos de microcefalia e 583 casos confirmados acondicionados pela infeccdo por Zika virus (SES-PE, 2017). Nesse
cenario, a atencdo aos recém-nascidos assumiria a principal preocupacdo dos 6érgdos de salde publica do pais, tornando a
crianga o alvo principal do cuidado nessa situacéo.

A Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZV) é um conjunto de alteracGes fisioldgicas e cognitivas causadas pelo
Zika Virus. As alteracdes podem ser epilepsia, paralisia cerebral, retardo no desenvolvimento cognitivo, motor e fala, além de
problemas de visdo e audicdo. Ap6s o nascimento, 0 acompanhamento de profissionais de salde € um fator determinante para
o0 desenvolvimento do neonato, fazendo necessario postergar essa assisténcia durante seu crescimento (S4 et al., 2020).

O numero de casos confirmados por ano de notificacdo foi 954 em 2015, 1.927 em 2016, 369 em 2017 e 178 em
2018. Em 2019, houve 55 casos confirmados, dos quais 29 foram de recém-nascidos ou criangas nascidas neste ano; trés

evoluiram para 6bito. Apesar do periodo epidémico aparentemente ja estar encerrado, ainda estdo ocorrendo novos casos da
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SCZV. O boom do Zika virus deixou marcas no Brasil e principalmente no estado de Pernambuco, sendo ele o mais atingido e
tendo o maior nimero de criangas com microcefalia causada por esta sindrome (Brasil, 2019).

Nesse contexto, as genitoras destas crian¢as se tornam a pessoa central mais importante para o cuidado e seguimento
as orientagOes/tratamentos médicos estabelecidos. No entanto, a figura materna nos tempos atuais tem acarretado sobre si uma
sobrecarga cada vez maior. Quando um de seus descendentes nasce portador de alguma enfermidade, logo recai sobre ela o
papel de cuidadora, responsavel absoluta sobre essa crianca (Brito et al., 2019).

Nas familias que tém uma crianca com microcefalia, sua principal e mais frequente cuidadora vem a ser a mae. A
nova maneira de ser e de estar no mundo faz com que a mulher seja a pessoa da familia que mais adaptacGes precisa fazer em
seu dia a dia para cuidar do filho (Freitag et al., 2018; Brito et al., 2019). O fato de a figura materna estar envolvida
diariamente e exclusivamente no cuidado para com o filho, despertou o interesse de conhecer como essas mulheres vivenciam
esse autocuidado (Vieira, 2018). Sendo assim, é de extrema importancia olhar para essas maes na perspectiva de como esta a
sua vida e o cuidado consigo mesmo.

O presente estudo buscou compreender o autocuidado de mées de criangas com microcefalia causada pela SCZV,
sobre a perspectiva da fenomenologia existencial de Heidegger. Esta perspectiva busca entender o sentido da existéncia
humana a partir do proprio ser com as possibilidades mediadas pelos feitos que comp8em o cotidiano desse ser. O método
fenomenoldgico de Heidegger busca investigar o sentido do ser. Para esse fildsofo o ser humano pode mostrar-se de diferentes
maneiras e até como aquilo que ele ndo €, o que ele chama de aparéncia (Schein), termo utilizado pelo autor quando o ente
mostra o “que ¢ como se”, ou seja, o fendmeno pode se mostrar como enganoso ou um equivoco. Para que se compreenda o ser
através dos pensamentos de Heidegger, a andlise deve iniciar-se do Dasein, (palavra alemd utilizada para denominar ser
humano), que se relaciona com ele mesmo na compreensédo de si e do mundo que o cerca (Heidegger, 2015).

Diante do exposto, a fenomenologia de Heidgger se mostrou como uma possibilidade de pesquisa, porque ndo é uma
teoria fechada com explicacgGes certas sobre os fendmenos, mas é uma maneira de revelar o modo de ser no mundo, sempre
aberto a algo novo. Dessa forma, pretendeu-se ouvir essas mulheres percebendo suas vivéncias no cotidiano, a fim de
aprofundar os estudos do fendmeno selecionado. Assim, este estudo objetivou compreender as vivéncias acerca do autocuidado

por mées de criangas com microcefalia pela sindrome congénita do Zika.

2. Metodologia

Trata-se de um estudo exploratério, qualitativo e fenomenoldgico, apoiada numa aproximacdo ao pensamento de
Martin Heidegger e apresentada na ontologia fundamental contida no livro - Ser e tempo (Heidegger, 2015), com a proposta de
compreender a vivéncia de médes de criangas com microcefalia causada pelo Zika virus na perspectiva heideggeriana. A
pesquisa fenomenoldgica de Heidegger permite observar o entrevistado tal como ele se mostra, sem interpretacdes que possam
levar o ouvinte para longe da realidade apresentada. Para Colpo (2013), as indagagGes feitas devem conquistar uma intimidade
junto ao outro e ¢ mais importante o “como se vive” do que o “porque”, havendo assim muitas vezes uma necessidade de
atentar para as aparéncias até que o sentido se revele.

O estudo foi realizado em duas unidades de satde do Estado de Pernambuco: 1) Centro de Reabilitacdo e Valorizacdo
da Crianca (CERVAC) - Recife (PE); 2) Laboratdrio de Andlises Clinicas da Prefeitura da Alianga (LACLIPA) - Centro de
Reabilitacdo e Fisioterapia — Alianga (PE).

Foram entrevistadas sete maes de criangas portadoras de microcefalia pela sindrome congénita do Zika, sendo cinco
atendidas no CERVAC e duas no LACLIPA. Adotou-se o critério de saturacdo de dados para quantidade expressiva de
mulheres para o estudo. Considera-se saturada a coleta de dados quando nenhum novo elemento é encontrado e o acréscimo de

novas informacdes deixa de ser necessario, pois ndo altera a compreensao do fenémeno estudado (Nascimento et al., 2018). A
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incluséo na pesquisa se deu pelos seguintes critérios: ser mae de crianga com microcefalia causada pela SCZV e ter idade igual
ou acima de 18 anos. Por sua vez, foram excluidas genitoras que apresentaram alguma dificuldade para responder/compreender
o formulério da pesquisa.

A coleta de dados foi realizada com base em entrevistas semiestruturadas, desenvolvidas a partir do foco principal
proposto e de forma que também permitisse respostas livres e espontaneas do informante, em busca de compreender o
significado da experiéncia vivida por essas mulheres. Inicialmente foi realizada a calibragem das perguntas norteadoras com
algumas maes para fazer ajustes, quando necessario.

O formulario constou de duas partes, a primeira com dados socioecondmicos e a segunda com as seguintes perguntas
norteadoras: Como é ser mae de criangas com microcefalia causada pelo Zika virus? Como ser mae de criangas com
microcefalia causada pelo Zika virus repercutiu no seu autocuidado? No decorrer do dialogo, manteve-se a possibilidade de
outras questfes serem levantadas pelos pesquisadores, no intuito de conduzir a entrevistada ao centro da questdo.
Posteriormente as entrevistas foram transcritas e a elas adicionadas as percepgdes dos participantes do estudo.

Devido a pandemia de COVID-19, os pesquisadores seguiram as normas de seguranca, como: 0 uso de mascara e
distanciamento de 1,5 metros da mée como recomenda as medidas para prevencdo contra 0 novo Coronavirus. As falas
transcritas sdo apresentadas indicando as médes pela letra M seguida dos nimeros de 1 a 7, de forma a ndo identificar os
participantes.

Para analise dos discursos foi realizada uma escuta atenta e feita uma classificacdo dos dados, que contemplou leitura
flutuante e seguida pelo exame exaustivo de cada depoimento. Posteriormente foram extraidas as estruturas importantes e
essenciais para compreender o significado expresso pelas participantes, com base nas ideias, expectativas, sentimentos e
cuidados referidos, a fim de descrever e realizar a analise compreensiva do fendmeno como ele se mostra e identificar o
conceito da vivéncia e do autocuidado construido pelas unidades de significados que emergiram dos discursos das mées (Paula
etal., 2012).

Para compreender o sentido da vivéncia sobre o autocuidado de mées de criangas com microcefalia pelo Zika virus,
partiu-se do estabelecimento de uma posicdo prévia, que de acordo como Heidegger, é uma maneira diferenciada de olhar, na
qual a atitude do observador se pde em suspensao a qualquer teoria, crenga, concepcao e conhecimento prévio sobre o estudado
para ir em busca da pré-compreensao (Heidegger, 2015).

Para Heidegger, a disposicdo é que conduz o ser do homem a sua abertura para viver as experiéncias a partir de suas
relagdes e vivéncias cotidianas, situado em um contexto no mundo. Nessa conducdo, o ser humano esta entregue ao fato de que
0 ser 0 expde a varias possibilidades de vivéncias. A esse fato o filésofo denomina de facticidade, a qual revela o estar-lancado
do ser humano na cotidianidade (Alvares, 2019). O sentido da vivéncia é justamente captado na busca por essa compreensao
do ser, 0 que caracteriza a existéncia humana, através do contexto do mundo em que cada presenca existe e compartilha
experiéncias. A chegada ao fendmeno foi possivel pela analise compreensiva e interpretativa dos depoimentos de quem,
“existindo”, vivencia a experiéncia: do autocuidado sendo mée de uma crianga com microcefalia causada pelo Zika virus.

Em cumprimento & Resolugdo no 466/2012 do Conselho Nacional de Salde, do Ministério da Saude, esta pesquisa foi
apreciada e aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa do Centro Integrado de Saide Amaury de Medeiros (CISAM) com o
CAAE: 35883820.2.3001.5191 e o numero do Parecer: 4.535.819. A coleta de dados foi realizada com a explicagdo da
pesquisa e em seguida assinatura do Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE), para dar consentimento dos

participantes a pesquisa.

3. Resultados e discussao

Em relacdo ao perfil das entrevistadas, as mulheres deste estudo tinham uma média de idade de 34,14 anos, com
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grande parte de procedéncia do Recife (PE) e a maioria tinha dois filhos. Quanto a escolaridade, cinco declararam possuir
ensino médio completo e duas o fundamental incompleto. A renda média mais frequente foi de um salario minimo. Em relagéo
a raga/cor, cinco genitoras se declararam pardas e duas pretas. A religido de mais da metade da amostra era evangélica.
Verificou-se que as mulheres ndo estavam inseridas no mercado de trabalho, tendo apenas o Beneficio de Prestagdo
Continuada (BPC). Destaca-se que o BPC é um beneficio da Politica de Assisténcia Social, individual, ndo vitalicio e
intransferivel, que garante a transferéncia mensal de 1 (um) salario minimo a pessoa com deficiéncia, cuja familia ndo
apresente condicdes de prover a propria manutencdo. Este beneficio pode ser indicado para as criangas com a SCVZ cuja
familia tenha renda familiar per capita inferior a um quarto de salario minimo (Brasil, 2016). A andlise das entrevistas
permitiu a identificagdo das unidades de sentido: “Ser mde de uma crianga com microcefalia” e “O novo modo de estar-no-

mundo: implicagdes no autocuidado”.

Ser mée de uma crianga com microcefalia

A compreensdo do ser ocorre a partir dele préprio, pelos acontecimentos que constituem a cotidianidade desse ser.
Assim sendo, temos em nosso horizonte de possibilidades a busca por continuar a compreender a nés mesmos, lidando com o
sentido das vivéncias presentes no contexto da nossa existéncia (Heidegger, 2015). Desta forma, a compreensdo das mulheres a

respeito do ser mae de uma crianga com microcefalia causada pelo Zika virus se mostra nos seguintes fragmentos:

[...] Antes de eu ter ela (filha) eu ndo sabia o que fazer, entendeu? Eu me sentia muito abatida, muito triste, me sentia
como se fosse uma depressdo, mas ela quando veio, ela s6 fez me ajudar a sair um pouquinho daquela rotina e me fez
conhecer e levar ela para os outros cantos e ela me ensinou a conhecer o mundo, a conhecer e dizer: “Mamde, eu

vim para te ensinar!” Foi através dela que hoje eu sou feliz, entendeu? (M1)

Verificou-se que a participante M1 revelava com total conviccdo a gratiddo pela vida da filha, de tal forma que no
final do discurso ela chegou a se emocionar, especialmente pela felicidade que relatou e demonstrou ter em todos 0s momentos
diante da oportunidade de ter na sua existéncia aquela crianga para cuidar. O ser mde de uma crianca com deficiéncia
intelectual significou para ela sua abertura para 0 mundo, pois 0 homem apenas existe como tal em face de outro ser e para que
ele possa desenvolver-se como pessoa € necessario que ele conviva com outros entes, que ele possa efetuar trocas com os seus
semelhantes. Os homens apenas se conhecem na sua relagdo com o outro (Heidegger, 2015). Neste sentido, é o cuidado que
torna significativa o ato de viver, ou seja, ser-no-mundo é cuidar, faz parte da existéncia humana e a maneira do homem de
viver no mundo. Este conceito é marcado pela dedicagdo a algo, sendo analogo a como as mdes sd0 no mundo com oS seus

filhos, a exemplo dos relatos presentes nos seguintes fragmentos:

[...] Olha eu posso dizer que aprendi muito com ela (filha) de todas as dificuldades que a gente passou, ser mae dela
hoje se torna um prazer, porque algo diferente se torna prazeroso, embora seja cansativo, mas, trazer a melhoria
dela, todo aquele processo de evolugdo do inicio que a gente sofreu e o que ela ta hoje, tA bem melhor, entdo me sinto
satisfeita. (M2)

[...] Mas, é uma experiéncia boa e cada dia que passa tem muito aprendizado e estou aprendendo cada dia mais. E
um desafio, as terapias, consultas, tudinho, né? E tem que ir. A cada dia mais vou aprendendo com ele, em superar os

desafios cada dia mais. E é uma experiéncia maravilhosa. Vou aprendendo mais a cada dia que se passa. (M6)
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Em ambas as falas, as maes se abrem na compreensdo de si mesmas e do outro (seu filho); elas deixam explicito as
dificuldades que enfrentam, porém, com o tempo aprenderam a superar e enfrentar, sendo capazes de aceitar suas realidades e
compreender a facticidade do mundo em que foram lancadas. Para Heidgger (2015), o mundo no qual o homem é lancado
ultrapassa o espago geografico e se constitui pelo conjunto histdrico, social e econémico no qual se encontra imerso.

Assim, as entrevistadas buscaram se amparar nas vitorias alcancadas, como a melhoria dos filhos com o passar do
tempo, toda dedicacdo dada a eles e os aprendizados que marcam todo esse processo de superacdo. Apesar das dificuldades
enfrentadas, as médes ndo deixaram de mencionar a gratiddo que sentem pela vida dos filhos e seguiram apoiadas na fé.
Segundo Salimena e Cadete (2002), a maioria das pessoas precisa acreditar em algo sobrenatural que funcione como um
auxilio nas angustias, incertezas e na impoténcia, sdo a fé e a esperanga que soam como sentimentos positivos que dao suporte

as fragilidades humanas. Os fragmentos a seguir demonstram esta crenca:

[...] viver, gracas a Deus ela ta aqui e como eu digo: ” Deus, se ela nao andar, gléria a Deus, se ela ndo falar, gloria
a Deus também, estou aqui para andar e para falar por ela até quando Deus disser: “foi até aqui”. (MT7)

[...] A sensacdo que eu tenho primeiramente de ser mée dela € ser privilegiada por Deus, porque ndo é para todos.
(M7)

[...] Eu sou grata a Deus por tudo, toda vez que eu acordo de manhd eu digo: “Jesus, eu te agradego por botar (hnome

da filha) na minha vida”! Gratidao, sou grata, sou muito grata mesmo, através da minha filha hoje eu sou feliz. (M1)

Sendo assim, essa é mais uma maneira de enfrentamento para essas mulheres, pois quando elas se compreendem
como mades escolhidas e especiais, isso soa positivamente e reflete uma esperanca no futuro que elas ndo podem ver. Deste
modo, a presen¢a (méae de crianga com microcefalia) se compreende em seu ser, pois sendo, ela se abre para vivéncia no
cotidiano do cuidar destas criancas e se manifestam no mundo por meio do seu modo de ser mée. Portanto, para Heidgger

(2015), o que determina o ser da presenca € a propria compreensao do ser.

O novo modo de estar-no-mundo: implica¢gdes no autocuidado

Quando uma crianca chega numa familia, traz consigo mudancas, principalmente para as maes, que se tornam o ente
principal na questdo do cuidado. Tratando-se de uma crianga com a SCZV, a vivéncia para essas mées pode se tornar ainda
mais dificil, pois sdo as criancas que necessitam de cuidados para se alimentar em virtude de apresentarem disfagia e cuidados
para se locomover considerando o fato de apresentarem hipotonia ou hiperreflexia muscular, além de demandarem de muita
atencdo para minimizar os riscos de acidentes e leses como consequéncia de alteragdes com o sono, irritabilidade, choro
excessivo e convulsdes (Eickmann et al., 2016; Martins et al., 2021). Nos fragmentos a seguir, as maes revelam a carga de

trabalho para cuidar de seus filhos.

[...] Entdo, assim, é cansativo? E, porque por mais que eu tenha pessoas para me ajudar, a responsabilidade maior
vai ser minha. Por exemplo, se meu esposo for para terapia com minha menina, (crianca com microcefalia) ele fica
ligando para mim direto: “olha, qual o remédio que ela toma mesmo?” (MT7)

[...] Geralmente a gente ndo tem com quem deixar a crianga na maioria do tempo, a minha agora esta dormindo,

mas, a maioria do tempo s6 sou eu em casa, ele sai para trabalhar (companheiro). (M2)

O cuidado da crianga com SCZV acontece de forma integral pela mae e de forma esporadica pelos outros membros da

familia, que apenas prestam ajuda a mée, apenas quando eles ndo tém outros afazeres, de tal modo que a responsabilidade é
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centrada na mée cuidadora, que se vé sozinha nesse processo (Duarte et al., 2019). Na perspectiva de Heidegger (2015), a
soliddo so atinge um ser que esta constantemente se relacionando com os outros, sendo justamente pelo ser-com-o-outro que o
ser-no-mundo pode em um instante se sentir so.

As diversas dificuldades vivenciadas por essas cuidadoras representam para elas um novo modo de estar no mundo;
para Heidegger (2015) significa o ente lancado na temporalidade, submetido a todas as nuances e limitaces desta condicdo.
As mulheres se véem agora com uma nova carga de atividades; além do cuidado com o filho com microcefalia pela SCZV, sdo
0s cuidados com a casa, o0 trabalho fora de casa e os cuidados com os outros filhos, como pode ser observado nos fragmentos

abaixo:

[...] Hoje eu me declaro assim, eu sou o Ultimo plano, sempre a prioridade é ela, a irm, a casa, o dia a dia sabe,
entdo meus cuidados praticamente foram isolados, eu ndo tenho esse cuidado. (M2)
[...] Normal, porém, é uma crianca especial que demanda muito, muito tempo, muita atividade, muito trabalho, vocé

precisa se desdobrar em ser mae, trabalhar fora, trabalhar em casa, € um pouco complicada essa situacdo. (M4)

Diante disso, estas as maes renunciam o proprio autocuidado para dedicar-se aos filhos, abdicando muitas vezes do
ser mulher em funcéo do ser mae. Para Heidegger (2015), a preocupacdo frente a necessidade do outro leva ao cuidado. Para
este pesquisador, cuidar de uma crianca com deficiéncia intelectual é a maneira do ser do dasein, que se vé disperso numa

multidao de tarefas e preocupagéo.

[...] E um pouco complicado porque tem que se dividir, como eu n&o tenho sé ela, eu tenho um menino que tem um
retardo mental, entdo, assim é um pouco complicado dividir entre a minha vida e a vida dos meus filhos, porque
sempre eu vou dar prioridade a eles, ja chegou uma vez de eu marcar um dentista para mim, mas a responsavel pela
secretaria de salde que faz marcacao conseguiu o neuro para ela, entdo, 6bvio que optei ir para neuro, néo fui para

o dentista, entdo é muitas vezes abster do que é para mim em funcéo deles com certeza, sem sombra de ddvidas. (M7)

O cuidado frente ao ente intramundano é o que esta presente na fala da entrevistada M7, onde trata-se de um cuidado
inauténtico, em que a mulher ndo esta voltada para o seu préprio ser, mas esta inserida no mundo do proteger, amparar, amar e
cuidar do filho que precisa dela para alcancar as suas necessidades (Heidegger, 2015).

Para Cajuhi et al. (2016), em mées que cuidam de crianca com microcefalia, a vida gira em torno do filho, apontando
que aspectos da existéncia dessas mulheres séo ressignificados para a autopercepcdo individual, para a fungéo prioritaria de
mée/cuidadora, esquecendo-se de si. Os fragmentos abaixo evidenciam o descuido das mdes consigo mesmas diante do

cuidado destas criangas.

[...] saude? (risadas) estd um pouquinho desleixada, agora que estou comecando a me cuidar, tem que pensar, que eu
ndo tenho muito tempo para muita coisa, ai a gente deixa a salde da gente em segundo plano para poder cuidar dela
(filha). (M4)

[...] Quando vocé ligou eu tinha acabado de acordar, eu prefiro dormir quando eu tenho um tempinho para
descansar. Minhas unhas mesmo estdo precisando (serem feitas), eu digo a minha cunhada, que ela faz unhas: “eu
vou af fazer minhas unhas”! Al faz dois meses que eu digo iss0, queira, ndo queira, a gente se deixa de lado por

causa dos filhos com certeza. (M7)
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Neste contexto, analisa-se que a possibilidade de ser-com-o-outro desperta no homem o sentimento de solicitude pelo
outro, assim o cuidado das mées com os filhos ¢ movido pelo amor que elas sentem por eles, de modo que elas sabem que
também precisam de cuidados, mas elas sempre priorizam os filhos. Entretanto, é esse cuidado pelo outro que leva a
decadéncia. Para Heidegger (2015), a decadéncia é o abandonar-se em favor das ocupacdes e das ambiguidades que lhe faz ter
uma existéncia inauténtica, propria da cotidianidade. A existéncia inauténtica é justamente quando o homem nega a si proprio
em detrimento dos outros; neste estudo os cuidados com o filho se fundamenta no mergulho no profundo anonimato do ser
social, impedindo muitas vezes as mulheres de se cuidarem e ter uma vida mais despreocupada e com entretenimento, como é

evidenciado nos fragmentos abaixo.

[...] O que mais me incomoda é ndo poder ter um lazer a s6s com meu marido, porque é muito dificil alguém querer
ficar com ele e eu acho que é mais isso. (M4)

[...] Aparéncia de vez em quando, porque é assim, bate um cansago, Ontem mesmo eu lavei o cabelo para minha
menina da chapinha, ai eu lembrei que ontem a noite ia terminar aqui em casa (reforma) ai eu disse: “ndo vou dar
chapinha mais ndo!” Pedi para minha menina mais velha ir para a casa da minha tia com ela, (filha com
microcefalia pela SCZK) ai eu fiz: “Olha, vou dar chapinha mais nao!” Amanhd tem culto de casal na igreja, eu
queria estar com o cabelo mais arrumadinho, mas €, a gente deixa mesmo, a gente deixa de lado um pouquinho,
deixa a estética, beleza, infelizmente a gente deixa até porque € o cansacgo do dia a dia de estar correndo com eles.
(M7)

Para Franca (2004), a doenca altera a rotina familiar de quem cuida, altera o espaco fisico e temporal e perturba
fortemente o psiquismo. Percebe-se que mesmo que as maes tenham prazer em cuidar do filho, em certo momento elas se
sentem cansadas e exaustas, ndo dispondo de momentos de lazer, assim como em relagdo ao autocuidado, resultando em méa
qualidade de vida materna.

Considerando que na Estratégia de Salde da Familia um dos campos de atuacdo do enfermeiro sdo as consultas de
puericultura, com o monitoramento do crescimento e desenvolvimento infantil, vale salientar a importancia do profissional
enfermeiro na construcdo do vinculo entre familia, crianca e equipe de salde, oferecendo uma assisténcia integral desde os
primeiros dias de vida da crianga, permitindo detectar precocemente as mais diversas alteragdes nas areas do crescimento, da
nutricdo e do desenvolvimento neuropsicomotor, e resultando na vigilancia e promocéo da qualidade de vida tanto para a

crianga quanto para a mae cuidadora (Costa et al., 2014; Santos-Pinto et al., 2020).

4. Concluséo

O estudo possibilitou a compreensdo da vivéncia do autocuidado de mées de criangas com microcefalia pela SCZV
pautada na perspectiva heideggeriana. Quanto ao ser mde de uma crianga com microcefalia pela SCZV, as participantes
expressaram gratiddo pela vida dos filhos e os aprendizados que adquirem a cada dia que passa, apesar das dificuldades
vividas. Essas mées sdo fortalecidas através da fé, no entanto, acabam vivendo em funcéo dos cuidados da crianga e deixando o
seu autocuidado.

O ser mée de uma crianca com deficiéncia intelectual significou para elas um novo modo de estar no mundo, agora
voltado para o filho, que depende dela para realizar suas necessidades mais basicas. Junto a isso estdo as tarefas com a casa,
com os outros filhos e o trabalho fora de casa. Sobrevém entdo, uma sobrecarga imensa de atividades e mesmo que elas se
movam pelo amor e dedicacdo aos filhos antes de qualquer coisa, elas se vém por fim num estado de descuido consigo

mesmas, havendo uma falta de cuidado com sua salde, que envolve ndo somente consultas médicas periédicas, mas também
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alimentacéo, sono e lazer, além da falta de cuidado com a aparéncia.

A limitacdo deste estudo se deu pelo ndmero de mulheres que a equipe de pesquisadores teve acesso na amostra,
devido a dificuldade de acesso diante da pandemia. Tendo em vista a escassez de estudos sobre o tema “vivéncias acerca do
autocuidado de mdes de filhos com microcefalia pela SCZV”, propdem-se novos estudos para que essas mulheres sejam

reconhecidas como seres que também precisam ser cuidadas tanto quanto seus filhos.
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