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Resumo: A microcefalia é uma condi¢do neuroldgica que afeta o tamanho do perimetro cefélico.
Nesta pesquisa qualitativa e descritiva, buscou-se avaliar como a mae lida com o bebé real,
identificando processos de reconstrucao das idealizagoes maternas. Os instrumentos utilizados
foram questiondrio sociodemografico e entrevista semiestruturada gravada. A coleta foi
realizada em trés municipios do interior da Paraiba, nos domicilios de seis maes de microcéfalos
com até um ano de idade. Os dados coletados no contetido emergente na fala das entrevistadas
passaram pela anélise tematico categorial com suporte tedrico psicanalitico. Foram identificadas
nove categorias: a) reagoes ao diagnoéstico; b) luto do bebé idealizado; c) elaboracdo do luto
e mecanismos de enfrentamento; d) formas de lidar com o bebé e maternagem; e) dindmica
familiar ap6s a descoberta da microcefalia; f) preconceito; g) atendimento focado em aspectos
biolégicos e fisicos; h) acompanhamento psicolégico e acolhimento; i) e suporte social. A mae
é abalada nos aspectos psicolégicos e sociais. Os resultados mostram que a espiritualidade,
o apoio familiar e de outras maes que vivenciam a mesma situagao sdo formas de enfrentamento.
O suporte social mais significativo é exercido pelas maes de outras criancas com microcefalia,
com as quais as entrevistadas passaram a conviver em meio ao tratamento interdisciplinar
dos filhos. O profissional de psicologia tem um papel fundamental na familia que enfrenta a
microcefalia, fortalecendo a maternagem, potencializando as forcas da mée para lidar com a
desilusdo e auxiliando-a na reorganizacdo e adaptacao a esse bebé com deficiéncias multiplas,
0 que proporciona a reconstrucdo de suas idealizagées.

Palavras-chave: Microcefalia, Zika Virus, Relacdoes Mae-Filho, Idealizagdo Materna.

Being a Mother of a Child with Microcephaly: From Ideal to
Real in the Zika Virus Congenital Syndrome (ZVCS)

Abstract: Microcephaly is a neurological condition that affects child’s head circumference.
This qualitative descriptive research sought to evaluate how mothers of child with microcephaly
deal with the real baby, identifying reconstruction processes of maternal idealizations.
A sociodemographic questionnaire and a recorded semi-structured interview were conducted
with the mothers of six babies born with microcephaly of up to one year of age from three
municipalities of the countryside of Paraiba. With psychoanalytical theoretical support,
data underwent categorical thematic analysis and resulted in nine categories: a) reactions
to diagnosis; b) grief over the idealized baby; c) grief elaboration and coping mechanisms;
d) ways of dealing with the baby and mothering bond; e) family dynamics after microcephaly
diagnosis; f) prejudice; g) care focused on biological and physical aspects; h) psychological
support and welcoming; and i) social support. The results indicate that mothers’ psychological
and social aspects are affected by the situation, with spirituality, family support, and contact
with other mothers who experienced the same situation being coping strategies. According to
the reports, the most significant social support was provided by the mothers of other children
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with microcephaly, whom the interviewees got to know and spend time with during the
interdisciplinary treatment of their children. Psychologists also offered significant support for
the family facing microcephaly, helping to strengthen motherhood, empower the mother to cope
with disillusionment, reorganize and adapt to this baby with multiple disabilities, and enable
the mother to be rebuilt idealizations.

Keywords: Microcephaly, Zika Virus, Mother-Child Relationships, Maternal idealization.

Ser Madre de un Niiio con Microcefalia: de lo Ideal a lo Real en
Sindrome Congénito Asociado a Virus del Zika (SCZV)

Resumen: La microcefalia es una afeccién neurolégica que afecta el tamafio de la circunferencia
de la cabeza. En esta investigaciéon cualitativa y descriptiva, buscamos evaluar cémo la
madre trata el bebé real, identificando los procesos de reconstruccién de idealizaciones
maternas. Los instrumentos utilizados fueron el cuestionario sociodemografico y la entrevista
semiestructurada grabada. La recoleccion se realiz6 en tres municipios del interior de Paraiba
(Brasil), en los hogares de seis madres de bebés con microcefalia de hasta un afio de edad.
Los datos recopilados en el discurso de las entrevistadas pasaron por el andlisis tematico
categorico utilizando el apoyo tedrico psicoanalitico. Se identificaron nueve categorias:
a) reacciones al diagnéstico; b) duelo del bebé idealizado; c) elaboracién del duelo y mecanismos
de afrontamiento; d) formas de tratar el bebé y la maternidad; e) dindmica familiar después del
descubrimiento de la microcefalia; f) prejuicio; g) atencién centrada en aspectos biolégicos y
fisicos; h) acompafiamiento psicolégico y acogedor; i) apoyo social. Los aspectos psicolégicos
y sociales de la madre son afectados. Los resultados muestran que las formas de afrontamiento
son la espiritualidad, el apoyo familiar y otras madres que vivencian la misma situacion. El apoyo
social m4s significativo lo brindan las madres de otros nifios con microcefalia, con quienes las
entrevistadas comenzaron a convivir en medio del tratamiento interdisciplinario de sus hijos.
El psic6logo desempefia un papel clave en la microcefalia que enfrenta la familia, incluido el
fortalecimiento dela maternidad, el empoderamiento de las fuerzas delamadre para hacer frente
a la desilusién, ayudarla a reorganizarse y adaptarse a este bebé con multiples discapacidades,
y permitir que sea reconstruida sus idealizaciones.

Palabras clave: Microcefalia, Zika Virus, Relaciones Madre-Hijo, Idealizacién materna.

Na tltima década, por varias razdes — como a
falta de eficacia das politicas publicas, o corte e ma
gestdo de verbas publicas, o saneamento bdsico pre-
cério, o abastecimento irregular de dgua e as migra-
¢oes —, a populacao brasileira tem sofrido com vérias
doencas ocasionadas por mosquitos, as arboviroses
(Donalisio, Freitas, & Zuben, 2017). Dentre os mos-
quitos causadores de doencas, se destaca o Aedes
aegypti. Os mosquitos do género Aedes sdo os prin-
cipais transmissores da dengue, chikungunya e zika
em dareas urbanas e periurbanas (Avelino-Silva &
Ramos, 2017). Estas doencas, assim como a febre
amarela, tém assustado a populacdo, ceifado vidas e
causado deficiéncias. “A modificacdo do ambiente por

acoes antrépicas, o crescimento urbano desordenado,
o processo de globalizacdo do intercambio interna-
cional e as mudangas climéticas sdo alguns fatores
que vém facilitando a emergéncia e disseminacgdo de
doencas infecciosas humanas transmitidas por veto-
res” (Lima-Camara, 2016, p. 1).

Nesse contexto, destaca-se, desde 2015, a luta
contra a microcefalia e a sindrome congénita do zika
virus (SCZV), quadro de deficiéncias multiplas que
traz medo e angustia a mae e a familiares que rece-
bem esse diagndstico. A SCZV causa, dentre outras
deficiéncias, a microcefalia, que afeta o tamanho
da cabeca em relagdo ao considerado normal para
a idade e raca da crianca, além de provocar outras
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complicacées de ordem visual, cognitiva, motora
etc. A microcefalia pode ser primdria (congénita)
ou secunddria (adquirida). Os danos do zika virus
(ZIKV) sobre o sistema nervoso central sio multiplos,
sendo a microcefalia considerada apenas a ponta do
iceberg. Em decorréncia da agressao do sistema ner-
voso central pelo ZIKV, esta infec¢do pode provocar
artrogripose, disfagia, surdez e comprometimento
visual (Duarte et al., 2017).

Em 2015 surgiram muitos casos de microcefalia e
com uma severidade maior se comparados aos casos
classicos antes do advento do zika virus. De 2015 até
dezembro de 2018 foram confirmados 2.819 casos de
microcefalia e outras alteracdes do sistema nervoso,
sugestivos de infec¢do congénita em todo o pais.
(Ministério da Satde, 2018), com a regido Nordeste
concentrando o maior nimero de casos. Pode-se
inferir, pela grande demanda de casos, que a microce-
falia associada a SCZV foi algo novo, embora hé alguns
anos ja se falasse sobre essa deficiéncia como ligada a
outras sindromes.

Alguns autores apontam como uma das causas
da microcefalia os agrotéxicos, assim como alimentos
geneticamente modificados (Avelino, 2016). A comple-
xidade do tema e a investigacao de suas causas e con-
sequéncias exigem uma abordagem interdisciplinar,
visto que elas envolvem aspectos ético-politicos
importantes e devem contemplar a dialética exclusao/
inclusdo proposta por Sawaia (2010). Nela, a exclusdo
é vista como um descompromisso politico com o
sofrimento do outro a partir de um processo complexo
e multifacetado que contempla dimensées mate-
riais, politicas, relacionais e subjetivas, introduzindo,
desse modo, as emocdes como questdo ético-politica.
Por isso, para compreender todos os aspectos subja-
centes a SCZV, é necessdria a contribuicdo de todas
as dreas do conhecimento, inclusive da psicologia,
tendo em vista que, no inicio da epidemia, as pesqui-
sas divulgadas eram focadas nos aspectos biolégicos e
neurolégicos, deixando em segundo plano os aspectos
humanos, familiares, psicoldgicos e sociais.

Paramelhor compreender arelagdo entre améaeeo
bebé com SCZV, é necessdrio esclarecer que o processo
de filiacdo, bem como a construgdo da maternagem e
paternagem, se inicia antes do nascimento do bebé,
a partir da transmissdo consciente e inconsciente da
histéria infantil dos pais, de seus conflitos inconscien-
tes e da relacdo com seus préprios pais. Assim sendo,
o nascimento de um filho transforma definitivamente
o psiquismo de cada um dos pais (Zornig, 2012).

A chegada de um novo membro, desejado e ide-
alizado por toda a familia ao longo da gestagdo, gera
muitas mudancas, e ndo apenas na rotina familiar.
Esse contexto de transformacdes com a chegada do
bebé é potencializado quando a crianca apresenta
malformacdo congénita, o que pode levar ao medo,
angustia e frustracdo dos pais, pois desejavam um
filho perfeito. A mae é cercada por um sentimento de
medo de como a sociedade recebera seu filho e dos
possiveis preconceitos que uma crianca diferente
poderd passar. Muitas vezes a expectativa € em torno
de um ideal de normalidade.

Conforme Pereira (2008), “as deficiéncias,
em especial as que estdo estampadas no corpo,
negam os padroes da aparéncia e da forma fisica,
ferindo a ‘harmonia’ corporal” (p. 110). Nesse con-
texto, a sociedade estabelece um padrao de normali-
dade e quem estd fora desses padrdes estabelecidos é
considerado anormal: “a deficiéncia, pensada apenas
como uma anormalidade, é considerada abaixo, fora,
aquém, sendo, por isso, considerada uma condicado
inferior” (Pereira, 2008, p. 112). Além do sofrimento
de ter um filho que nao corresponde ao ideal de nor-
malidade imposto pela sociedade, a mae que recebe o
diagnéstico de malformacao em seu filho é obrigada
a mudar sua rotina, pois ele precisard de cuidados
maiores com a satde e sua vida poder4 ficar em risco
(Roecker, Mai, Baggio, Mazzola, & Marcon, 2012).
Tal dedicagdo exclusiva, sem os recursos de acessibi-
lidade e tecnologia assistiva necessdrios para os cui-
dados da crianca com deficiéncias multiplas, acarreta
danos a satde fisica e mental da mae, como disttr-
bios osteomioarticulares, dores incapacitantes, fadiga
cronica, distirbios do sono e problemas de satde
mental, comprometendo atividades de autocuidado e
lazer da mae. Isso tudo afeta sua autoestima e satde
mental (Dantas, Neves, Ribeiro, Brito, & Batista, 2019),
comprometendo as relacdes sociais e causando dis-
funcdes na familia. Sendo assim, pode-se dizer que a
familia que recebe uma crianca com malformacéo é
aluida em sua organizacdo, desempenho e individua-
lidade, porque a familia é uma unidade em que o que
afeta um, atinge o outro (Franco & Apoldnio, 2002).

Diante da perda do filho idealizado, a mae viven-
cia uma desilusdo que culmina em um processo de
luto (Franco, 2015). Conforme esclarecem Cavalcanti,
Samczuk e Bonfim (2013), a ideia de luto nao se limita
apenas a morte, mas abarca também o enfrentamento
das sucessivas perdas reais e simbdlicas durante o
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desenvolvimento humano. Para Freud (1917), o luto é
caracterizado por tristeza profunda e pelo afastamento
de toda e qualquer atividade que nao esteja ligada a
pensamentos sobre o objeto perdido. Para o autor,
quando hd perturbacdo da autoestima do enlutado,
esse processo trata da melancolia: “no luto, é o mundo
que fica pobre e vazio; na melancolia, é o préprio ego”
(Freud, 1917/1996, p. 251).

Diante do exposto, percebe-se que as maes de
criancas com deficiéncia sofrem o luto de corpo
presente, pois seus filhos idealizados nao nasce-
ram, embora posteriormente haja um renascimento
desse sonho, uma reconstrucdo. Tomando a teoria
psicanalitica como base, o quadro delas asseme-
lha-se ao que Freud denominou melancolia, tendo
em vista que hd comprometimento da autoestima
dessas maes, conforme vérias pesquisas mostram
(Campos et. al., 2018; Cordeiro et. al., 2018; Davi, 2018;
Fernandes, 2018; Vale, 2018).

Os pais, que até entdo estavam seguros de seus
papeis, ttm de mudar de atitude. Na maioria dos
casos, a mae € a unica a oferecer os devidos cuidados
ao novo membro da familia, o que pode leva-la a ficar
sobrecarregada, com menos oportunidade de rela-
xar e de interagir com os demais membros da familia
(Prado, 2013). Para essas mies, pesa nao s6 o lado emo-
cional, mas também o modo como cuidardo de seus
filhos sem a condicdo financeira adequada para a situ-
acdo (Franco & Apoldnio, 2002; Roecker et al., 2012).
Esse processo de luto pelo qual a méae passa é tnico.
Cada familia encontra seu préprio meio de lidar com a
perda, real ou simbélica, bem como com as mudancas
que ela provoca (Silva, 2009).

A partir desse contexto, surgiu o questionamento
de quais impactos as maes que recebem o diagnos-
tico dos filhos com essa deficiéncia podem estar
vivenciando. O presente artigo teve o objetivo de ava-
liar, a partir de um didlogo interdisciplinar da psica-
ndlise com as ciéncias sociais e da satide, os impac-
tos da microcefalia na dindmica familiar a partir da
percepcao da mae, verificando como a genitora lida
com a deficiéncia e como se da o processo de recons-
trucdo das idealizacdes por ela.

Método
Este artigo é resultado de uma pesquisa quali-
tativa, em que foi explorada a fala dos participantes
envolvidos, e descritiva, pois foram descritos e rela-
cionados os dados obtidos através do questiondrio

aplicado. As informacdes foram coletadas em 2016 em
trés cidades do interior da Paraiba, com seis maes de
criangas com microcefalia com até um ano de idade,
ap6s aprovacdo do projeto pelo Comité de Etica da
Universidade Estadual da Paraiba, aprovado sob o
CAAE n° 60263416.40000.5187. Tal como as maes da
pesquisa realizada por Vale (2018), elas compdem a
primeira geracdo de familiares de crian¢as com micro-
cefalia por ZIKV que conviveram inicialmente com
“a escassez de informacdes sobre a epidemia e o adoe-
cimento, a desorganizac¢do da rede de atencdo a saude
e a exacerbada exploracdo do seu sofrimento pelas
midias sociais e programacdes de televisao” (p. 131).

Esta pesquisa foi realizada a partir de estudo de
casos multiplos. Um estudo de caso é uma investiga-
¢do empirica que investiga um fen6meno contempo-
raneo dentro de seu contexto da vida real (Yin, 2015).
Para Yin (2015), o estudo de casos multiplos envolve
a capacidade de conduzir seis ou dez estudos de caso
que, no conjunto, fornecem uma base convincente
para o conjunto inicial das proposicoes, seguindo
uma légica da replicacdo, ndo de amostragem.

Os instrumentos utilizados foram o questiona-
rio sociodemografico e a entrevista semiestruturada
gravada, que permitiu uma abertura maior para a
emergéncia de outros conteudos significativos que
surgiam espontaneamente na fala das entrevistadas.
A entrevista era composta de cinco questdes aber-
tas, que contemplaram as reacdes ao diagnostico,
a relacdo mae-bebé, as dificuldades e idealizagées,
o suporte social, familiar e dos profissionais de satide
e os recursos de enfrentamento utilizados.

As informacdes colhidas passaram pelo processo
de andlise temadtico categorial, que consiste no pro-
cesso através do qual os dados brutos, emergentes nas
falas das entrevistadas, sdo sistematizados e agrega-
dos em unidades ou temas e analisados e apresenta-
dos em forma de descrigdes cursivas ou em forma de
tabelas e graficos, a partir de um olhar teérico especi-
fico (Oliveira, 2008). A ideia é categorizar o conteido
das entrevistas para estabelecer uma estrutura temé-
tica de ideias em relacdo ao contetiido emergente nas
falas (Gibbs, 2009).

As categorias emergentes foram nove:
a) reacdes ao diagndstico; b) luto do bebé ideali-
zado; c) elaboracdo do luto e mecanismos de enfren-
tamento; d) formas de lidar com o bebé e mater-
nagem; e) dindmica familiar apds a descoberta da
microcefalia; f) preconceito; g) atendimento focado
em aspectos biolégicos e fisicos; h) acompanha-
mento psicoldgico e acolhimento; e i) suporte social.
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Resultados e discussao

As maes entrevistadas tém entre 19 e 36 anos,
dentre as quais trés tem ensino fundamental incom-
pleto. As outras se dividem entre as que tém ensino
médio incompleto, completo ou superior incompleto.
Todas sdo casadas ou tém unido estavel e tém até
dois filhos, conforme mostra a Tabela 1. As entrevis-
tas foram realizadas ap6s o nascimento das criangas,
no segundo semestre de 2016, no domicilio das entre-
vistadas, e seus filhos com microcefalia tinham até
um ano de idade. Das maes entrevistadas, trés moram
com a familia do marido (Mae 3, Mae 4 e Mae 6),

duas com a familia de origem (M3e 1 e Mae 2) e ape-
nas uma mora com o marido e a crianga com SCZV
(M3e 5). Mesmo assim, todas relatam que o cuidado
com a crianca e o acompanhamento para tratamento
é centralizado na figura materna.

Das seis entrevistadas, quatro moram em zona
rural. Sobre tal contexto, Diniz (2016) vé a microce-
falia como uma “epidemia em municipios rurais e
entre gente pobre” (p. 135). Dentre as entrevistadas,
prevalecem a pouca escolarizacdo materna e o distan-
ciamento dos grandes centros urbanos, onde é ofere-
cido o acompanhamento as crian¢as com microcefalia.

Tabela 1
Dados sociodemogréficos das entrevistadas.
. Nidmero . ~ Renda Estado  Pessoas no
Entrevistada Idade de filhos Escolaridade  Ocupacao familiar civil domicilio
Mie 1 32 2 Ensino média Do lar Ate 1 5a lario Casada 4
completo minimo
Mae 2 27 2 En sino médio Do lar 1 s’al.a o Casada 5
incompleto minimo
Maie 3 25 1 En.smo SUPCTIOT  poiidante 2 s}al.a T108 Casada 6
incompleto minimos
Ensino 2 salarios
Mae 4 36 1 Fundamental Do lar .. Casada 4
. minimos
incompleto
Ensino 1 salario
Mae 5 19 1 fundamental Do lar . Casada 3
. minimo
incompleto
Ensino 1 salério Unido
Mae 6 27 2 Fundamental Do lar .. L 5
. minimo estavel
incompleto

Reacoes ao diagnoéstico

Anoticia da chegada de um filho gera um impacto
no ambiente familiar. A mée passa por momentos de
ansiedade e depressdo. A partir do terceiro trimestre da
gravidez, a gestante geralmente passa a experimentar
alguns pensamentos e sensacdes como as fobias rela-
cionadas ao bebé nascer com alguma malformacao,
morrer no parto ou relacionadas até mesmo a morte
intrauterina (Eizirik & Bassols, 2013). Quando se fala
em bebés com malformacdo, as maes, ao receberem
a noticia, sentem “choque, medo, raiva, ansiedade,
somatizacdo, tristeza, pensamentos intrusivos, dentre
outros” (Silva, 2009).

Esses sintomas foram observados nas falas das
maes. A palavra ou a sensacdo de choque se repe-
tiu oito vezes, tais como “foi um choque’ (Mae 1),
“foi tipo uma surpresa . . . que surpresa . . . ndo pode-
ria imaginar’ (Mae 6). A palavra “medo” foi repe-
tida nas falas oito vezes: “sempre com aquele medo.
Ndo era um medo de ndo aceitar era um medo assim
de vé, era de . . . era inexplicdvel’; “tenho medo dela
ndo sobreviver” (Mae 2). A ansiedade também esta
presente na fala delas, tais como em: “me senti ner-

», «

vosa”; “tinha muita ansiedade, fiquei muito nervosa’;
“Minha ansiedade era demais” (Mae 2). A tristeza foi

observada na fala em nove ocorréncias, como em:
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“A gente fica triste”; “chorei muito”; “Eu fiquei triste”
(Mae 3). A palavra “depressdo” apareceu duas vezes
nas falas de duas das maes: “entrei tipo em depressao”
(Mae 3); “quase que entrava em depressdo” (Mae 4).
Os pensamentos intrusivos acerca da morte do bebé
também foram relatados pelas maes: “Eu pensava em
ele morrer” (Mae 3); “passava mil coisas pela minha
cabe¢ca’ (Mae 2).

Outro ponto importante constatado nesta catego-
ria foi relacionado a falta de informacéao sobre a defici-
éncia, o que na ocasido fez com que as maes se preocu-
passem, deixando-as nervosas e ansiosas, justamente
por ndo terem conhecimento sobre a microcefalia
advinda do ZIKV no auge da epidemia. As informa-
¢oes transmitidas pela televisdo e o preconceito das
pessoas aumentou a preocupacdo das maes, tanto
relacionadas ao nascimento do bebé, ao nao saberem
como seria seu filho, bem como ao futuro.

Nao entendia quando recebi o diagnéstico (Mae 1).

Eu conhecia a microcefalia genética, que o bebé
pode andar; pode falar, tem suas debilitacoes, porém,
poderia andar, fazer tudo. SO que a microcefalia
proveniente da zika é diferente, eu fui pesquisar
pois é tudo muito novo. A gente ndo pode dizer se vai
andar, vai falar, cada dia é uma conquista (Mae 3).

Tinha, pelo que via na televisdo pelos casos da
regido; mas a médica falou, perguntei algumas
coisas, como ocasionou e ela explicou (Mae 6).

Adentrando mais nas falas das maes, é possi-
vel analisar suas reacoes. Aquelas que, de alguma
forma, tinham informacdo sobre a deficiéncia se
mantiveram mais calmas no processo, como a Mae 5:
“Senti-me normal, agi normal, ndo fiquei tdo abalada
assim”. A forma que o diagnéstico é dado também é
muito importante e pode acarretar aspectos emo-
cionais negativos para maes e familiares, visto que,
no momento do parto, a mae encontra-se fragilizada,
precisando de suporte, tanto da parte do marido
como de seus familiares. A Mae 6 relatou que rece-
beu a noticia de que seu filho tinha microcefalia na
hora do parto, pouco antes do nascimento da crianca,
0 que gerou um impacto.

A médica me chamou no cantinho e disse: ‘Mde, vocé
sabe que seu filho tem problema?’ Eu disse: ‘ndo’
Ai ela disse: ‘'vocé bateu alguma ultrassom?’ Eu disse

sim Ela disse: ‘pois seu bebé tem esse probleminha,
e disse que ele poderia chegar a 6bito dentro de mim
ou quando nascesse . . . E . . . Foi um choque, viu?!
Entrei em uma crise de choro . .. (Mae 6).

A Mae 6 segue relatando emocionada que o
filho teve complicacbes apés o parto, que estava
inclusive internado no momento da entrevista —
na ocasiao, a crianca tinha pouco mais de trés meses
de vida. Ela também teve complicacdes no parto, que
culminaram, segundo ela, em uma fratura na bacia,
o que dificultou sua locomog¢do no acompanhamento
da crianca com SCZV durante a internacao. Tal fato
retrata a falta de humanizacao e de planejamento da
noticia por parte de alguns profissionais. Conforme
esclarecem Oliveira, Moreira, Lima e Melo (2018),
quando a noticia ndo é transmitida de maneira ade-
quada, amplia-se o sofrimento familiar e, consequen-
temente, aumenta a dificuldade em aceitar o filho.
E os autores acrescentam: “algumas vezes, a postura
distante e impessoal dos profissionais de satide pode
causar desespero e medo nos pais” (p. 5).

Tal postura ndo condiz com os preceitos da
Politica Nacional de Humanizacdo, segundo a qual o
acolhimento deve prezar pela resolutividade, ao pres-
supor que o profissional da equipe técnica deve escu-
tar a queixa, os medos e as expectativas, identificar
riscos e vulnerabilidades, acolhendo a avaliacdo do
préprio usudrio e se responsabilizando por dar uma
resposta ao problema, conjugando as necessidades
imediatas dos usudrios com o carddpio de ofertas do
servico (Ministério da Satde, 2014a).

No que se refere as gestantes e puérperas,
o acolhimento é tido, antes de tudo, como uma postura
a ser exercida por todas as equipes para melhor escu-
tar e atender as necessidades singulares da mulher/
gestante. O desconhecimento e os mitos que rodeiam
a gestacdo, o parto e o nascimento levam, muitas
vezes, a inseguranca e a preocupacdo da mulher e de
seus familiares, especialmente quando envolve algo
inicialmente desconhecido, como a SCZV. O acolhi-
mento da mulher e acompanhante tem funcao fun-
damental na constru¢do de um vinculo de confianca
com os profissionais e servicos de saide, o que favo-
rece seu protagonismo, especialmente no momento
do parto (Ministério da Satide, 2014b).

A atencdo pré-natal preconizada pela Politica
Nacional de Humanizacao favorece o vinculo e a ava-
liacdo de vulnerabilidades de acordo com o contexto
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social. Infelizmente a humanizacdo com que as
maes devem ser acolhidas ndo se evidenciou entre
as que participaram da pesquisa, o que contribuiu
para potencializar seu sofrimento de lidar com uma
crianca com deficiéncias multiplas sem o suporte
profissional adequado para atravessar o luto simb6-
lico do filho idealizado.

Casellato (2015) afirma que, no momento do
diagnéstico da malformacdo, a mulher carrega con-
sigo a preocupacao de ser méae, advinda dos medos e
expectativas associadas ao desenvolvimento, a satide
e, até mesmo o risco da morte de seu filho, como
relata a Mae 2:

O futuro s6 quem vai dizer pra mim é Deus.
Mas eu tenho muita vontade que ela ande, que ela
fale, que ela enxergue. A vontade é tdo grande que
observo ela dormir, vejo se ela td respirando . . . .
Eu jd sonhei até com ela andando. . .

Nesse contexto, quando ocorre o diagnéstico
de deficiéncias multiplas e a necessidade de inter-
nacdo de tratamento intensivo neonatal (UTIN),
ha um sofrimento maior na méde, como relatado
pela Mae 6: “meu filho td internado, todos os dias
vamos ld, um dia sou eu e outro é o pai’. Ou seja,
o momento que deveria ser de alegria é comprome-
tido pela necessidade de internacdo do bebé e pelas
limitacdes funcionais da malformagdo congénita
que os pais vao descobrindo.

Luto do bebé idealizado

A descoberta da malformacdo da crianca causa
um impacto em toda a familia. Quando se recebe o
diagnéstico, héd o processo de luto pelo “bebé ideal”,
ou seja, ha a morte do sonho do filho perfeito e um
impacto frente ao diagndéstico, como ja mostrado
na fala das maes. A constatacdo da malformacao
da crianca gera profunda tristeza, medo do futuro,
frustracdo e vergonha. E preciso vivenciar o processo
de luto pelo filho que foi idealizado, para que seja pos-
sivel estabelecer um vinculo de amor e cuidado com o
filho que nasceu (Alves, 2012).

O processo do luto, real ou simbélico, em geral
envolve a negacdo, raiva, barganha, depressdo e
aceitacdo (Kiibler-Ross, 2017). A negacdo e a difi-
culdade em falar sobre o assunto ou até mesmo em
verbalizar o nome microcefalia foram observadas
em algumas falas:

Meu medo maior era de perder ela. . . ndo era nem
tanto . . . mas na cabega da gente, a gente ndo quer
entender. (Mae 2).

Porque no momento eu ndo aceitei. (Mae 3)

Meu bebé tinha né... esse... . ... (Mae 6)

A barganha foi observada em falas como: “eu bati
[morfolégical com a esperanca dela ndo ter; ai eu fiquei
na esperanga, pedindo pra Deus que ela ndo tivesse”
(M3e 2) e a raiva em relatos como: “Eu ficava pen-
sando: meu Deus, tantas meninas grdavidas; meu Deus,
por que s6 a minha? Por que isso s6 aconteceu com a
minha? Eu ficava me perguntando, perguntava a Deus:
Por que so6 aconteceu com a minha isso?” (Mae 2).

A ma3e passa pelo processo do luto do bebé ideal
e, logo apo6s a reconstrugdo do sonho e a confrontacdo
com o filho real, que ndo é perfeito como ela sonhava,
¢é através do amor, do cuidado da mae e das varias for-
mas de enfrentamento que ele passa a ser desejado e
se torna aceito pela mae. Os sentimentos de medo e
angustia sdo superados pelo amor desenvolvido ap6s
a chegada do bebé.

Elaboracao do luto e mecanismos
de enfrentamento

Para Santos e Pereira-Martins (2016), cuidar de
pessoas com deficiéncia é algo estressante para a
familia, especialmente quando sdo deficiéncias mul-
tiplas, como no caso da SCZV. O estresse parental sus-
cita mudangas no ajustamento familiar e estratégias
sdo acionadas para facilitar o convivio com a pessoa
com deficiéncia. As principais estratégias, segundo
os autores, sdo: a busca de apoio social nos familia-
res e servicos profissionais, a unido dos conjuges e a
busca de informacao. O apoio do marido e da familia,
a espiritualidade, e a psicoterapia de grupo e indivi-
dual foram relatados pelas méaes entrevistadas como
formas de enfrentamento e elaboracao do luto.

Segundo Silva, Girdo e Cunha (2016), a espirituali-
dade é utilizada como um conforto no enfrentamento
da situacdo. Houve sete ocorréncias aludindo a essa
forma de enfrentamento entre as maes entrevistadas:

Gracas a Deus ela estd se desenvolvendo bem.
Vou seguir em frente, se Deus quiser (Mae 1).

Temos que aceitar. Foi assim que Deus permitiu
(Mae 6).
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Tinha uma colega do meu lado... Ela me deu bas-
tante forga, disse que o médico dos médicos era Deus,
que Deus é quem dd e quem tira vida... (Mae 6).

No processo de acolhimento da méae por meio da
escuta, as observacgoes que visam conhecer a dindmica
familiar facilitam o processo de elaboracao através do
estimulo a pontos positivos na familia. Silva (2009)
reflete que h4 o tempo certo para cada tarefa den-
tro do processo de elaboracdo do luto, que € tnico e
precisa ser construido pela familia. Entende-se que,
por ser Unico, o processo e a forma com que cada um
o vivencia também sa@o inicos. Assim, o tempo de ela-
boracdo dependera da situagdo e do contexto no qual
amae estd inserida.

Formas de lidar com o bebé e maternagem

As formas de lidar com o bebé foram relatadas
como preocupacdo da mde, mesmo quando ja tinham
um filho, tendo em vista que a crian¢ga com microce-
falia e com outras limita¢gdes funcionais em virtude
do ZIKV requer um cuidado maior, assim como mais
dedicacdo, adaptacao e rentincias por parte da mae.
Conforme acrescentam Barros, Monteiro, Neves e
Maciel (2017), o nascimento do filho com microce-
falia muda a forma de ser mae, uma vez que implica
mais dedicacdo, empatia e sensibilidade. S& et al.
(2017) ressaltam o cansaco e a dificuldade das maes
em administrar simultaneamente os afazeres domés-
ticos, o cuidar da crian¢a, do marido e dos outros
filhos, e o lidar com os comentdrios da sociedade
e com a exposicdo exagerada do assunto na midia,
especialmente na época do surto.

Na fala de duas das mades, se evidencia essa
categoria: “mais estressante, pois ela vale por cinco
criangas, pois o cuidado é maior” (Mae 5); “. . . a unica
dificuldade que eu tenho é quando ela fica dodoi;
eu fico pensando: meu Deus, o que é que eu vou fazer,
o queeu dou de remédio?” (Mae 1). Estas falas mostram
tanto a dificuldade no cuidado do bebé que as maes
enfrentam, como também a rentincia que elas fazem
para lidar com as questdes relacionadas a crianca,
pois ndo encontram tempo hébil para interesses pes-
soais e atividades de lazer (S4 et al., 2017). Tal dado
corrobora os levantados por Langaro e Pretto (2015)
quando afirmam que, ao tornarem-se maes, a organi-
zacdo de suas vidas (rotinas, preocupacdes, objetivos,
desejos) passa a voltar-se para o outro representado

pelos filhos, ao mesmo tempo que as decisdes no pre-
sente e sobre seus projetos de futuro cedem espaco
para o desejo e demandas do outro.

A partir das observacgdes na hora da entrevista e
da fala das maes, percebeu-se que persiste a divisdo
sexual do trabalho no ambiente doméstico, tal como o
papel tradicional da mulher voltado ao cuidado, sendo
amae a principal cuidadora do filho. Ao longo da his-
téria, a mae era, e ainda é, atribuido o cuidado do lar
e dos filhos. Hoje acrescentou-se o lado profissional
da mulher, que estd ndo mais presa a um lar, mas é
independente. A questado do género, sua identidade e
o julgamento moral associado a ele permeiam o dis-
curso e a pratica dos casais (Favero, 2010). Segundo
a autora, essa persisténcia da responsabilidade da
mulher em relacdo a esfera doméstica e ao cuidado
ocorre porque os casais acabam legitimando os arran-
jos sociais fundamentados nas categorias e papeis
de género, internalizados e reproduzidos no dia a
dia. “Trata-se de uma atividade vista como parte dos
papeis femininos e, portanto, visto como obrigagdo
da mulher” (Favero, 2010, p. 166). Bruschini comple-
menta a reflexdo sobre essa realidade ao pensar sobre
o tempo gasto pela mulher nas tarefas domésticas:
“o cuidado com os filhos é uma das atividades que
mais consome o tempo de trabalho doméstico das
mulheres” (2007, p. 49). Se essa crianca tiver deficién-
cia, demanda ainda mais tempo e dedicacdo materna.

A chegada do filho é um momento que foi se
transformando ao longo da histéria. O nascimento do
bebé e a maternagem, que esté relacionada ao afeto,
ao cuidado e ao carinho desenvolvidos pela mde no
vinculo com a crianca, englobam aspectos que se
transformam a partir do contexto histérico (Gradvohl,
Osis, & Makuch, 2014). Na Idade Média, a crianca era
vista como adulto em miniatura e a mae era apenas a
genitora, a que pariu; ndo havia um significado de cui-
dado e amor que hoje se encontra na figura da mae.
Atualmente a mulher se divide em varios papeis e a
“santa maezinha” renuncia muitas vezes aos demais,
até mesmo ao de ser mulher, para dedicar-se ao filho
(Favero, 2010, p. 54).

As familias que recebem um bebé com defici-
éncia encontram vdrias dificuldades. Os problemas
mais relatados pelas maes entrevistadas foram rela-
cionadas ao transporte, citados oito vezes. Todas elas
dependem do transporte para levar o filho para acom-
panhamento interdisciplinar e estimulacdo precoce
em outro municipio, Campina Grande.
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O maior problema é o carro: tem que ligar, ai eles
dizem fd vai’; depois de uma hora, jad td indo.
Eles dizem que que jd estd agendado, certo, mas
as vezes demora, as vezes ndo vem. . . . As vezes
espero trés horas; isso me deixa nervosa; se eu ndo
tiver crédito, fico ld. Mandaram uma vez uma
ambuldncia, eu passei mal, porque é fechada
atrds, muito quente. Ndo tinha outro carro.
Comecei a passar mal e ndo tinha ninguém para
me socorrer (Mae 2).

Quando néo tem o transporte, meu marido vai me
deixar ou eu pego um tdxi; s6 néo deixo de fazer o
tratamento dele (Mae 3).

Tive que entrar na justica para conseguir o carro.
Agora vem tudo normal (Mae 4).

O problema maior é o transporte; ds vezes tem que
pegar o onibus (Mae 5).

O transporte as vezes demora, é alto pra subir. . . .
Quando ndo tem como ir no carro da prefeitura,
a gente vai conforme nossos bolsos (Mae 6).

O problema com o transporte emerge em vdrias
pesquisas sobre a SCZV (Alves & Fleischer, 2018;
Canossa, Stelute, & Cella, 2017; Freitas, Silva,
Carvalho, Daltro, & De Assis, 2019; Silvestre, 2018;
Silva et. al., 2018), tendo em vista que a maior parte
das criancas atingidas pela sindrome vive longe
dos grandes centros onde sdo ofertados os servicos
de estimulacdo precoce e reabilitacdo. Isso requer
um sistema de transporte eficaz no municipio de
origem para conseguir se locomover e fazer o tra-
tamento, de modo que muitas vezes é necessdria a
judicializacdo para a garantia do direito, como feito
pela Mae 4.

O choro do bebé foi relatado como fator estres-
sor, mas foi atenuado a partir da utilizacdo de ansio-
litico pelas criancas, restabelecendo o equilibrio no
ambiente familiar: “No comeco, quando ela era novi-
nha, chorava muito e a gente ndo entendia o que era;
ninguém dormia; cada um pegava ela e a gente ndo
sabia o que era. Agora ela toma calmante, td bem”
(Mae 5). As rentdncias laborais em prol do cuidado
com a crianca e o 6nus financeiro para suprir as
necessidades diversas da crianca ndo atendidas pelo
Estado, a exemplo das falhas de transporte, foram alu-
didos como dificuldades.

Dinamica familiar apés a descoberta
da microcefalia

Quando a familia sabe que a crianca tem micro-
cefalia, de um momento para o outro, todos passam
a conviver com uma crianca que ndo condiz com
a figura desejada. Surge um grande sentimento de
perda e de sonhos desfeitos, o que altera toda a dina-
mica familiar e necessita de adaptacdo por todos
(Prado, 2013). Para Eizirik e Bassols (2013), o pai é de
grande importancia no processo gestacional em todos
os momentos, especialmente nesse contexto, o que
corrobora com a fala das maes ao falar sobre a posicao
do pai no processo.

Ele estava comigo, falou: vamos ter calma! (Mae 1).

Ele ficou com a cabega baixa, mas disse: ‘seja o
que Deus quiser; do jeitinho que ela vier serd bem-
-vinda’; ele nunca me deixou abater, ele tinha um
pensamento diferente do meu, ele tinha o pensa-
mento que ia dd tudo certo (Mae 2).

Meu marido ndo ligou, minha familia todinha
aceitou... Foi muito amor com ela. . . (Mae 4).

Ele ficou muito abalado, chorou muito... A v6 tam-
bém. Os familiares ficaram muito abalados (Mae 5).

Ele aceitou... ahaaaa... com certeza a gente ama
nosso menino... Ele é um pai maravilhoso (Mae 6).

As falas acima mostram o quanto é importante o
pai no processo da gestacdo, no parto e no puerpério,
ao ajudar a mae a controlar a dor e a ansiedade ao
assumir uma posicao de afeto e de carinho. Ao saber
da noticia da deficiéncia do filho, segundo as maes,
os pais demonstraram tristeza, choque e ansiedade.
Foiobservada também a postura de confianca e o apoio
do pai as maes. A forma como os pais reagem diante
da deficiéncia do filho influencia muito no desenvol-
vimento dele, conforme ressalta Prado (2013). Essas
posicoes realcam a importancia do ajustamento fami-
liar para o desenvolvimento da crian¢a com microce-
falia, além de quebrarem o paradigma de que os pais
devem ser a “fortaleza” em que nao deve haver choro.
Observou-se a quebra do siléncio por parte dos pais na
presente pesquisa e o quanto eles exercem seu papel
de forma ativa e amorosa para com suas familias.

No entanto, a epidemia do ZIKV acabou agra-
vando um problema do pais: o abandono paterno.
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Muitas vezes o abandono por parte do genitor nos casos
de SCZV acontece antes mesmo do nascimento da
crianca, logo apos seu diagnéstico (Nascimento, 2018).
Em parte significativa da amostra de Davi (2018), a des-
coberta da microcefalia na crianca ja na gestacao pro-
moveu uma ruptura nas relacdes entre os pais dessas
criancas, ndo havendo por parte deles qualquer apoio
no cuidado com as maes ap6s o nascimento, fragili-
zando e sobrecarregando-as ainda mais. Essa realidade
vulnerabilizou e amedrontou inclusive as maes que
nio foram abandonadas e que acabaram por come-
morar o fato de o marido prosseguir com elas mesmo
apos o diagnostico da malformagdo, mesmo que base-
ados num processo de negacio: “Ele poderia ter me dei-
xado, mas ndo... . . . A todo o momento me deu suporte.
Ele ficou triste, mas disse que tinha certeza que poderia
nascer sem a microcefalia’ (Mae 3).

O apoio familiar também é de extrema importan-
cia para o enfrentamento. Foram relatadas pelas maes
as reacdes quando receberam a noticia. O choque e
a tristeza podem ser observados nas falas, mas tam-
bém pode se perceber o acolhimento: “Foi uma sur-
presa para todo mundo; se sentiram muito chocados”
(Mae 1); “A familia ficou triste” (Mae 2); “A familia teve
aquele impacto, mas depois aceitou” (Mae 5).

Na fala das maes, percebe-se que o apoio dos
familiares ocorre mais no sentido da aceitacdo e do
acolhimento, mas ndo no compartilhamento da res-
ponsabilidade do cuidado com a crianga. Por medo
do estigma e da superexposicdo, as maes relataram
que, logo ap6s o diagndstico, se isolaram e tentaram
restringir ao meio familiar a informacado de que a
crianca tinha a SCZV.

Preconceito

O preconceito das pessoas acerca da microce-
falia é percebido na fala das méaes. Antes mesmo do
filho nascer, elas ja sentiam medo pelo futuro deles.
Conforme Valle e Connor (2014), em geral, atribui-se
as pessoas com deficiéncia um status de segunda
classe, sendo consideradas inferiores por seus pares
sem deficiéncia. Esse estigma foi muito acentuado
no que se refere as criancas com SCZV. Nao houve
empatia e acolhimento adequados por parte da
comunidade com o momento de sofrimento de mui-
tas dificuldades pelo qual as maes estavam passando.
Tal insensibilidade fez com que elas ndo quisessem
compartilhar esse momento com as pessoas, 0 que,
segundo Balieiro e Cerveny (2013), é fator de risco do
processo de adoecimento.

10

Eu ndo falei pra ninguém. Eu pensei assim: ‘se no
inicio, s6 em ver as reportagens, elas jd xingam,
comegam a falar coisas, por que é que eu vou falar?’
Muitas pessoas tinham preconceito, chamava de
‘cara de sapo’ (Mae 1).

Elas sdo tdo feia, que parece com ‘um sapo’ (Mae 2).

Ninguém chega pra mim para perguntar o que ela
tem ou o que ela ndo tem . . . Ficam s6 olhando de
longe (Mae 4).

Muitas pessoas ndo queriam ver ela porque era
um bebé, mas sim para ver o tamanho da cabega,
pra saber como é, malformagdo, essas coisas.
As pessoas que olham as vezes pensam que é uma
doenca, mas eu ndo ligo. Ficam perguntando, com
medo, ndo entendem . .. (Mae 5).

A hipervisibilidade da SCZV na época da epide-
mia, o assédio da imprensa e dos cientistas, a curiosi-
dade das pessoas e o0 medo do estigma e do olhar de
reprovacao social fizeram com que muitas méaes se iso-
lassem socialmente, o que acabou contribuindo para
uma maior vulnerabilidade social delas e das familias.
Para Pereira (2008), “pensar a deficiéncia como uma
diferenca requer que se considere essa condicao, entre
outros aspectos, a partir do impacto que ela causa no
observador” (p. 107). Como corroboram Oliveira et. al.
(2018), o impacto do diagnéstico da SCZV, a necessi-
dade de adaptacdo a nova situacdo e o estigma social
podem produzir sobrecargas, conflitos e medo.

Atendimento focado em aspectos
biolégicos e fisicos

Apesar da importancia dos aspectos sociais e
familiares no desenvolvimento da crian¢a com micro-
cefalia, as pesquisas inicialmente focavam nos aspec-
tos biolégicos e funcionais. Tal caracteristica acaba se
refletindo em falas como: “. .. meu maior suporte, ld foi
onde eu pude fazer os exames necessdrios . . . fisiotera-
peuta...” (Mae 1); “sé ndo deixo de fazer o tratamento
dele” (Mae 3). O ideal de normalidade é percebido
também através do foco nos aspectos fisicos e funcio-
nais e das comparag¢des com doenca, o que demons-
tra ainda a falta de informacdo do que € deficiéncia.

Eu tenho ela como um bebé normal Mae 1).

As pessoas chegavam perto de mim e diziam que
ela tinha uma doenga. Teve uma mulher que eu
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tava tentando dd a menina pra ela segurar e ela
com medo (Mae 2).

As pessoas que olham as vezes pensam que é uma
doenga, mas eu ndo ligo ndo, ficam pensando per-
guntando, com medo, ndo entende . . . (Mae 5).

Segundo Pereira (2008), “a nocdo de normali-
dade produz um corpo ideal e, paralelamente, rejeita
o diferente, o desigual, rejeita aqueles que ndo cabem
nesse modelo idealizado” (p. 126). Para o autor,
o corpo idealizado, construido sobre os alicerces do
padrdo de normalidade, apresenta uma diferenca
positiva, desejavel, “uma diferenca que resulta em
status” (Pereira, 2008, p. 131). Sendo assim, esse ideal
de normalidade acaba por naturalizar e banalizar o
preconceito e a discriminacdo, como acontece com
as criancas com SCZV, e que sdo potencializados pela
falta de informacdo e pela excessiva exposicdo midié-
tica no periodo da epidemia.

Acompanhamento psicoldgico
e acolhimento

O profissional de psicologia é de fundamental
importancia no momento de acolhimento da pessoa
de forma empética, de modo que ele deva compre-
ender ser este momento tinico que s6 a pessoa que o
vivencia compreende o que estd sentindo. O acolhi-
mento, as dividas, as preocupacoes (sejam elas exage-
radas ou reais), as angustias e outras questoes relacio-
nadas ao desenvolvimento e ao cuidado do bebé sao
de grande importancia para o enfrentamento e para
a elaboracdo do luto. A busca constante de conheci-
mento dos temas relacionados a maternagem e aos
aspectos médicos relacionados as limita¢des funcio-
nais da crianca com SCZV, decodificando-os de forma
compreensivel para as familias e aliviando sua ansie-
dade é uma forma de estar apto no auxilio as méaes e
familiares. As méaes retratam um pouco dessa funcdo
estratégica do profissional de psicologia no diagnés-
tico e acompanhamento a essas familias:

Fui acompanhada. Foi bom, pois ela me esclare-
ceu, tem o atendimento com a psicologa (Mae 1).

Antes individual e agora em grupo e individual
(Maée 2).

Desde que ela nasceu e ainda sou [acompanhada
por profissional]. Ela dd muito conselho, ajuda
muito (Mae 5).

A partir das falas citadas, percebe-se a impor-
tancia do acompanhamento psicolégico na busca
por esclarecimentos do que acontecia durante a
epidemia. Bem como afirmam Osério e Valle (2009),
é preciso se colocar a disposicdo para responder as
perguntas que favorecam o entendimento do que as
maes estao vivenciando.

No momento anterior ao nascimento do bebé,
o profissional de psicologia pode trabalhar de forma
a esclarecer duvidas e a focar no luto antecipatério,
ajudando as maes a ressignificarem suas idealizagoes.
O trabalho de acolhimento e de suporte nao deve ser
realizado apenas pelos profissionais da drea de psi-
cologia, mas deve envolver toda a equipe de satide
(Eizirik & Bassols, 2013; Silva, 2009).

Osorio e Valle (2009) discutem a “quebra do silén-
cio”, que é essencial no processo desde a descoberta
da deficiéncia do filho até o nascimento e a vivéncia
com ele. Esse momento ¢ facilitado pelo trabalho
do acompanhamento psicoldgico, seja em grupo,
seja individual. A funcao do profissional de psicologia
é promover um espaco de acolhimento a mae e esti-
mular o seu potencial no relacionamento com o bebé
e no enfrentamento em todos os ambitos.

Suporte social

O suporte social é muito importante para forta-
lecer a mae e a familia de criancas com microcefalia.
Prado (2013) ressalta que essas familias precisam do
apoio de todarede social para que possam lidar melhor
com a realidade inesperada. Com o apoio da rede
social, especialmente da familia de origem, essas maes
estardo mais capacitadas e qualificadas para suprir seu
papel fundamental. Mas, devido a escassez de infor-
macdes precisas no inicio da epidemia e ao estigma
da SCZV, associados a pouca escolaridade da familia
de origem, algumas maes nao tiveram o suporte que
necessitavam para enfrentar as dificuldades de ter uma
crianca com malformacdo, vivenciando um processo
de culpabilizacao: “A minha familia mesmo, meu pai,
minha mde, se sentiram muito chocados, por morar no
sitio, tudo para eles é novidade, como foi novidade para
todo mundo. Mas tivemos que aceitar. Ndo foi porque a
gente quis, né?” (Mae 1).

A partir do discurso das mades entrevistadas,
evidenciou-se que uma das formas de enfrentamento
foi relacionada a interacdo permeada pelas trocas
de informacdes e experiéncias, pelas demonstracoes
de empatia e de solidariedade com outras maes de
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filhos com microcefalia, dados similares aos relata-
dos por Barros et al. (2017): “a amizade de maes que
tem crian¢as com maes que tem criancas com a SCZV
destacam-se como uma das principais estratégias de
enfrentamento” (p. 55).

A importancia da rede de mdes de criancas
com microcefalia evidencia-se na fala da Mae 1:
“Entre mdes, a gente conversa muito, troca muita ideia,
uma ajuda a outra, isso tem sido de muito apoio”.
Para Santos e Pereira-Martins (2016), a busca de
apoio social é altamente associada ao fortalecimento
da resiliéncia familiar. Conforme Fiamenghi Junior e
Messa (2007), é de fundamental importancia compar-
tilhar experiéncias com pessoas que também estdo
passando pela mesma situagdo. Pedroso e Félix corro-
boram a importéancia dessa rede de apoio: “o contato
com grupo de iguais fora do meio familiar oferece uma
troca de experiéncias que resultam em efeitos emo-
cionais e comportamentos positivos, como conforto
e preparo para enfrentar as dificuldades” (Pedroso &
Félix, citado por Oliveira & Sa, 2017, p. 515).

Como as informacdes iniciais acerca da micro-
cefalia em virtude do ZIKV eram incertas e efémeras
quando houve o surto em 2015, visto que essa condi-
¢do ainda estava em investigacdo, as maes buscaram
estratégias informais para compreender melhor a situ-
acdo vivenciada por elas e suas familias. Elas forma-
ram associacdes, criaram grupos de WhatsApp, blogs
e paginas do Facebook, promovendo a ampliacdo de
suas relacdes ou da prépria rede (Scott et. al., 2017).

Conforme Valle e Connor (2014), o ativismo é
parte integrante da cultura das deficiéncias, ao cele-
brar a vida de pessoas com deficiéncia em seu préprio
movimento como protagonistas que partem das mar-
gens da sociedade rumo ao seu centro, reafirmando as
deficiéncias como uma parte natural da diversidade
humana. No contexto da SCZV, percebeu-se a emer-
géncia de significativo ativismo digital, que coloca a
internet e as midias sociais como ferramentas eficazes
para o engajamento civico e politico, possibilitando
articulagcbes sociais e engajamento ético-politico
por meio de “um espaco virtual para agées de pla-
nejamento, organizacdo e execucdo de protestos”
(Vasconcelos Filho & Coutinho, 2017, p. 10).

O ativismo digital das maes de crianga com SCZV
é um espaco de articulacdo e de resisténcia importante,
que promove conquistas sociais e politicas através de
suas mobiliza¢des, chegando a promover o que Sawaia
(2010) chama de felicidade ético-politica, que ocorre
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“quando se ultrapassa a pratica do individualismo e do
corporativismo para abrir-se a humanidade” (p. 107),
rechacando e combatendo a insensibilidade ao sofri-
mento do outro. Para Fleischer (2017), a televisdo e,
principalmente, as midias sociais sdo ferramentas
importantes para compartilhar informacoes, facilitar a
compreensdo dos processos de cuidado relacionados a
SCZV, empoderando essas maes e estimulando o auto-
cuidado e a funcionalidade familiar.

Diniz (2016) acrescenta que essa articulacdo entre
as maes de criangcas com microcefalia se constituiu
como um espaco de producao de uma ciéncia domés-
tica do cuidado, que evoluiu em paralelo as pesquisas
cientificas, focadas nos aspectos fisicos, biolégicos e
funcionais. Silva, Matos e Quadros (2017) chamaram
essa biologizacao da microcefalia e da SCZV de modelo
mosquitocéntrico, visto que grande parte dos inves-
timentos e do empenho tecnolégico foi destinada ao
estudo do mosquito, deixando de lado as pessoas e as
familias que vivenciam essa realidade. Ainda nao se
priorizava o impacto social e emocional, bem como a
carga financeira das familias e o despreparo das equi-
pes de satde para avaliar e instituir métodos eficazes de
intervencao ao longo do tempo (Brunoni et al., 2016).

Durante a epidemia, a énfase, inclusive mididtica,
foi no acompanhamento das pesquisas, silenciando
as condicbes sociais, econOmicas e politicas que
permitem a reproducdo do Aedes e a ocorréncia das
doencgas e deficiéncias dele advindas, e pouco se
falava sobre o fato de a microcefalia ter atingido prin-
cipalmente bebés de mulheres pobres do Nordeste
brasileiro (Cardoso, Camara, & Fiorito, 2017). Como
complementam Zago e Pimentel (2017), “todo esque-
cimento politico vem acompanhado de um esque-
cimento mididtico” (p. 171). Foi o que aconteceu
ap6s a declaracdo do fim da epidemia de zika virus:
essas familias e seus dramas didrios foram esqueci-
dos pela midia, pela sociedade e pelo poder publico.
Ap6s seis anos do surto de zika virus no Brasil, essas
criancas com a SCZV ainda existem, assim como suas
familias, mas foram progressivamente invisibilizadas.

Consideracoes finais
Ninguém espera um filho com malformacao e,
quando essa noticia chega, toda a familia é impac-
tada. Esse processo € sentido pela mae de forma mais
ativa, justamente por ela ser a genitora e ainda a prin-
cipal cuidadora da crianca. Ao passar pelos processos
de idealizacdo do filho perfeito, o diagnéstico chega
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como um “balde de dgua fria”, levando embora seus
sonhos e projetos para o futuro do filho. Na fala das
maes, percebe-se que a busca pelo filho dito “normal”
é trazida como algo construido historicamente no
contexto social. As preocupacoes maternas sdo diver-
sas acerca do futuro da crianca. Entre elas estado o pre-
conceito e a sobrevivéncia dos filhos. O nascimento de
uma crian¢a com microcefalia ocasionada pela SCZV
é um momento marcado pela incerteza e inseguranga
das maes e dos familiares que recebem um filho com
essa malformacao congénita.

As renuincias por parte das maes sdo muitas.
Os papéis sociais de esposa, de mulher do lar e de
profissional, entre outros se mostram bastante com-
prometidos. Muitas delas deixam em segundo plano
as atividades domésticas e o emprego para dedicar-se
exclusivamente aos cuidados com o filho. A partir da
fala das maes, percebe-se que é o amor, o carinho e o
tornar-se mae, juntamente ao suporte social e fami-
liar, que motivam a genitora a prestar esse cuidado
atencioso, muito embora desgastante, enfrentado
todos os dias, com o desejo de verem seus filhos se
desenvolverem nos aspectos biopsicossociais.

As maes, na presente pesquisa, ndo desistiram e
nem foram abandonadas pelos conjuges por terem um
filho com microcefalia. As formas de enfrentamento e
de reconstrucdo do sonho se deram pelo apoio do cén-
juge, dos familiares e de maes que também estavam
passando pelo mesmo processo. A espiritualidade e a
psicoterapia foram trazidas nas falas como um meio
de adaptacdo e de reorganizacdo mental e familiar.
As entrevistadas externalizaram que houve a reconstru-
¢do do sonho e o filho, diferente do idealizado, se torna
o filho desejado, perfeito aos olhos da mée.

A informacdo relacionada as limitagdes funcio-
nais, aos prognosticos e a expectativa de vida da crianca
com SCZV eram escassas no auge da epidemia, o que
contribuia para aumentar a ansiedade e as incertezas
dessas familias. Os estudos sobre microcefalia e SCZV
ainda eram recentes e incipientes quando as entrevis-
tas foram realizadas e priorizavam os aspectos médicos
e funcionais, tornando invisivel o sofrimento e as difi-
culdades enfrentadas por essas familias.

Devido a falta de informacdes precisas na ocasidao
e de humanizacgdo por parte de alguns profissionais,
as maes declararam ter se sentido impactadas, choca-
das, tristes e, até mesmo, com sintomas depressivos,
por ndo entenderem o que realmente seu filho tinha.
Esse processo de informacédo e de acolhimento deve

ocorrer desde o diagndstico do ZIKV até o momento
de a méde procurar o profissional. O profissional de
psicologia tem que exercer o papel de apoio e estar
pronto para fornecer informacées a mae e familiares,
assim como precisa acolher o sofrimento, contribuir
para ressignifica-lo e auxiliar a decodificar informa-
¢des médicas, técnicas e de saude, de forma que a
familia as entenda, diminuindo a ansiedade e o cho-
que no momento do diagnéstico e durante o processo
de acompanhamento interdisciplinar. Tais atribui-
¢coes assumidas pelos profissionais de psicologia ndao
eximem as demais categorias profissionais de ofe-
recer uma escuta ativa e empdtica, assim como um
ambiente acolhedor a essas maes.

O profissional de psicologia que atua nessa drea
precisa de uma formagdo continuada voltada para a
compreensdo desses aspectos. O luto e seus proces-
sos devem ser entendidos de forma personalizada,
considerando a subjetividade dos sujeitos e adindmica
familiar e com o devido acolhimento, de forma a facili-
tar o enfrentamento. Esse processo € importante para
estimular a adaptacdo ao bebé com deficiéncias mul-
tiplas da melhor forma possivel. Tais aspectos devem
ser contemplados ndo s6 na pratica psicolégica, como
também nas pesquisas sobre o tema. Para trabalhar
com maes e familias com filhos com microcefalia,
é preciso a realizacdo de capacitagdo para os profis-
sionais de satide e educacdo, o que s6 ocorreu depois.
Esse é um campo com uma grande demanda, inclusive
para a psicologia. Apesar de ter sido decretado fim da
epidemia em 11 de maio de 2017, 18 meses ap6s o pais
decretar emergéncia em satide publica (Ministério da
Saude, 2017), as necessidades e desafios das familias
atingidas pela SCZV persistem e vao muito além do
acompanhamento médico e fisioterapéutico. Os gru-
pos terapéuticos, a psicoterapia individual, a transmis-
sdo de informacodes atualizadas relacionadas ao tema
e o suporte social, familiar e financeiro sdo meios que
auxiliam a mae nesse momento.

Diante do quefoicoletado na pesquisa, percebe-se
muitos temas emergentes para investigacoes longitu-
dinais que possam contribuir para o aperfeicoamento
e humanizacdo das praticas profissionais, como:
o profissional de psicologia e sua atuagdo em casos
de SCZV; o pai e o cuidado do filho com microcefalia,
irmaos de criancas com microcefalia; os profissionais
de satde frente ao quadro de SCZV; as vivéncias da ges-
tacdo do contexto do ZIKV; as mudancas de compor-
tamento apds as doencas causadas por arboviroses;
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a satde mental em familias com criancas com micro-
cefalia; a importancia de acompanhamento psico-
légico na gestacdo; a invisibilidade das criangas com
SCZV ap6s o fim da epidemia; o ativismo digital, social
e politico das “maes de micro”; a situacdo atual das
familias atingidas pela SCZV; a adesdo ao tratamento
da SCZV por parte das familias; as disfun¢oes em fami-
lias acometidas pela SCZV; e a inclusdao educacional
das criancas com SCZV.

Conclui-se assim que a mae, como a principal
cuidadora de seu filho, também precisa de atencado
em seus varios aspectos e que muito ainda se tem a

fazer em se tratando de microcefalia causada pela
SCZV. Servicos de atendimento as maes que melho-
rem sua saude fisica e mental e que restabelecam sua
autoestima e qualidade de vida devem ser pensados
enquanto politicas publicas de satide, de forma a pro-
porcionar um momento de descanso e de valorizagdo
dessas maes, assim como politicas publicas eficazes
que assegurem os direitos e a cidadania dessas fami-
lias. Para finalizar e resumir o momento das maes
entrevistadas, a fala da Mae 2 sintetiza o significado
da maternagem positiva: “Quando eu olho pra ela,
cada vez que olho, o amor cresce mais”.
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