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REPRESENTACOES SOCIAIS DA MICROCEFALIA ENTRE MAES DE CRIANCAS
DIAGNOSTICADAS COM A SINDROME CONGENITA DO VIRUS ZIKA

SOCIAL REPRESENTATIONS OF MICROCEPHALY AMONG MOTHERS OF
CHILDREN DIAGNOSED WITH THE CONGENITAL ZIKA VIRUS SYNDROME

Hellen Juliane do Nascimento Silva'

RESUMO

Durante a gravidez os pais elaboram expectativas em relagdo ao filho baseados na ideia de um
bebé saudavel. O recebimento do diagnostico de uma deficiéncia caracteriza-se como um
momento dificil para toda a familia que devera realizar o luto do bebé idealizado ¢ aceitagao
do bebé real, intencionando atender suas demandas e construir vinculos. Diante do atual
cenario, concernente ao grande numero de casos de criangcas com microcefalia e outras
alteracdes neurologicas, caracteristicas da Sindrome Congénita do Virus Zika (SCVZ), este
trabalho objetivou apreender as representacdes sociais sobre microcefalia entre maes cujos
filhos foram acometidos pela SCVZ, por tratar-se de um novo problema de saude.
Participaram desta pesquisa 12 maes cujos filhos foram diagnosticados com a SCVZ e que
frequentam o Centro Especializado em Reabilitagdo (CER) vinculado a Secretaria Municipal
de Saude. Como instrumentos de coleta, foram utilizados uma ficha sociodemografica e um
roteiro de entrevista semiestruturado. Os dados foram analisados a partir da andlise de
conteido temadtico categorial. A microcefalia ¢ representada, sobretudo, pela “cabeca
pequena” e calcificagdes no cérebro, assim como através do processo de comparar a
microcefalia decorrida da infec¢ao pelo virus Zika e a microcefalia proveniente de outras
etiologias. Tendo em vista essa compreensao, as maes dedicam-se integralmente aos cuidados
diarios das criangas, que envolve o acompanhamento constante nos servigos de saude. Por
conseguinte, recomenda-se intervengdes psicologicas e politicas voltadas para este
publico-alvo a fim de que a experiéncia materna possa ser ressignificada e melhor
experienciada.

Palavras-chave: Maternidade. Representagdes Sociais. Sindrome congénita do Virus Zika.
ABSTRACT

During the pregnancy parents develop expectations about their children based on the idea of a
healthy baby. Receiving the diagnosis of a disability is characterized as a difficult time for the
whole family who have to mourn the idealized baby and accept the real baby, intending to
meet their demands and build bonds. Given the current scenario, concerning the large number
of cases of children with microcephaly and and other neurological disorders, characteristic of
Congenital Zika Virus Syndrome (CZVS), this research aimed to apprehend social
representations of microcephaly among mothers whose children were affected by CZVS, as it
is a new health problem. This is part of a broader research on parenting. Participated in this
research, mothers whose children were diagnosed with CZVS and/or microcephaly and other
neurological changes resulting from the Zika Virus infection, and who attend the Centro
Especializado em Reabilitacdo — CER (Specialized Rehabilitation Center) linked to the

' Graduanda em Psicologia pela Universidade Estadual da Paraiba. E-mail: hellenjuliane7@gmail.com.



Municipal Health Secretariat. The instrument used was a sociodemographic form and a
semi-structured interview script. The data were analyzed from the analysis of categorical
thematic content. Microcephaly is represented mainly by “small head” and calcifications in
the brain, as well as through the process of comparing microcephaly due to Zika virus
infection and microcephaly from other etiologies. Given this understanding, mothers dedicate
themselves entirely to the daily care of children, which involves constant monitoring in health
services. Therefore, psychological and political interventions aimed at this target audience are
recommended so that maternal experience can be reframed and better experienced.

Keywords: Maternity. Social Representations. Congenital Zika Virus Syndrome.



1 INTRODUCAO

A epidemia de microcefalia entre os anos 2015 e 2016 foi considerada um novo
fendmeno de impacto social, alterando a vida de varias familias e desafiando o campo da
saude, uma vez que ndo se sabia as causas do crescente numero de casos desse sintoma
clinico.

A partir do aumento do registro de casos de bebés nascidos com o perimetro cefalico
abaixo da média, investigacdes epidemioldgicas comecaram a ser realizadas pelas equipes de
saude vinculadas ao Sistema Unico de Satde. Exames foram feitos nos neonatos e
percebeu-se outras alteragdes como atrofia muscular, anormalidades no SNC, disfagia®,
alteracdes oftalmologicas, distirbios auditivos, tremores, convulsdes, entre outras. Logo,
constatou-se que se tratava de sindrome decorrida de uma infeccdo congénita. Muitas
informagdes e opinides circularam em torno dessa realidade que estava sendo experienciada
tanto pela comunidade cientifica como pela sociedade. Apos pesquisas que buscavam
determinar a etiologia da microcefalia e da nova sindrome, foi comprovado a relagdo entre o
ZIKV e os novos achados (Albuquerque ef al., 2018).

A configuragdo familiar ap6és o nascimento de criangas diagnosticadas com a
Sindrome do Virus Zika também sofreu um grande impacto. Nesse cenario, muitas maes, que
geralmente sdo associadas a fun¢do de cuidadora, encontraram-se vivenciando novas
experiéncias em suas vidas e necessitando de informacdes para compreenderem o diagndstico
de seus filhos e filhas. Esse processo envolveu uma reestruturacdo emocional e do proprio
cotidiano, bem como a presenca de uma rede de apoio e novas estratégias de enfrentamento
(COSTA, et al., 2018).

Muitos pais e maes, ao descobrirem que estdo esperando um bebé, idealizam a
experiéncia parental e a crianga. Esse imaginario pode contribuir para que ocorra uma tensao
entre o ideal e o real, porquanto, os filhos idealizados podem ndo atender as tais demandas
preconcebidas (OLIVEIRA, et al., 2015). Costa (2018) afirma que no contexto da
microcefalia, muitas maes experienciaram essa tensdo e vivenciaram o luto provocado pela
perda do filho ideal. Nesse caso, ¢ provavel que a tensdo tenha sido ainda mais forte, tendo
em vista as varias alteragcdes neuroldgicas e limitagcdes das criangas. O processo de adaptacao
das maes implicou também a busca de novas informagdes a respeito da microcefalia, e as
mudancas de rotina consequentes dos cuidados em tempo integral dos filhos (CAMPOS,
2018).

Ao considerar que esse cenario envolve uma condi¢ao de saude pouco compreendida
no ambito cientifico, observou-se a importincia de apreender as representacdes sociais
relacionadas a microcefalia decorrida da infec¢dao pelo virus zika. As representagdes sociais
sdo fendmenos desenvolvidos no meio social, uma forma de conhecimento coletivo,
relacionado aos objetos sociais valorizados na sociedade, e tem como finalidade orientar
comportamentos. As representagdes possibilitam a compreensdo da dinamica dos eventos
sociais tornando-os familiar e sdo compartilhadas mediante a comunicacao. Por meio delas os
grupos sociais se orientam e interpretam o mundo ao seu redor (JODELET, 2001). Tais
pensamentos coletivos sdo desenvolvidos de maneira ativa pelas pessoas e sdo construidos
através de diversos meios, como conversas, midias, etc. (MOSCOVICI, 2012, 2015). Nesse
sentido, a fim de entender como essas mulheres significaram a microcefalia e como lidaram
com esta experiéncia inesperada no contexto da maternidade, este trabalho objetivou
compreender as representacdoes sociais da microcefalia entre as maes de criangas
diagnosticadas com SCVZ.

2 A Disfagia diz respeito a dificuldade de deglutigdo, isto €, engolir alimentos ou liquidos. Muitas criangas
diagnosticadas com SCVZ apresentaram essa sintomatologia (ALBUQUERQUIE, et al., 2018).
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2 REFERENCIAL TEORICO
2.1. A maternidade no contexto do virus Zika

A maternidade estd presente no imagindrio social através de diferentes concepgoes.
Costumeiramente, a experiéncia materna estd atrelada a ideia de cuidado, amor, a funcao
natural da mulher ou ainda ao instinto (BADINTER, 1985). Correia (1998), ao considerar as
muitas percepgoes acerca da maternidade ao longo da historia, afirma que uma delas ¢ a visao
da mae como o ser responsavel por garantir a qualidade de vida do filho. Nessa visdo o
auto-sacrificio e dedicag¢dao sao condi¢des da maternagem. Ademais, a maternidade pode ser
vista socialmente como sagrada, um dom ou ainda uma missdo. Em estudo realizado por
Pinheiro (2018) com maes de criancas com microcefalia, as maes ressignificaram a
maternidade, afirmando que ser mae ¢ uma missdo dada por Deus, sendo elas escolhidas,
dentre tantas outras mulheres, para esse “servigo”.

As expectativas construidas pelas maes podem ndo ser vivenciadas devido ao advento
de problemas de saiude e suas demandas de cuidado. Oliveira e Poletto (2015) destacam que,
diante do diagndstico de deficiéncia de filhos e filhas, as maes experienciam um rompimento
entre a dimensao ideal e real, bem como sentem o luto pela perda do filho idealizado.
Emocdes como tristeza, angustia, medo e raiva sdo sentidas durante as fases do luto. O
impacto de um diagnostico pode ser vivenciado pelas maes com estranhamento relacionado a
condicdo da crianga, surpresa, tristeza e ndo aceitagdo, além de outros sentimentos (Félix et
al. (2020). Ademais, o processo de doenca pode reverberar em desequilibrios vivenciados na
dindmica familiar. Acerca dos cuidados e situagdes cotidianas, os pais podem apresentar
dificuldades, desconforto e insegurancas.

Ao serem comunicadas sobre diagnostico de microcefalia, as maes apresentaram
tristeza, decepg¢do, culpa, sofrimento, negagdo e vergonha; além de pontuarem o sentimento
de perda do filho perfeito (COSTA, et al., 2018; CAMPOS, et al., 2018). Logo apds receber o
diagnostico algumas dessas maes presenciaram um impacto na estrutura familiar, ou seja,
reajustes tiveram que ser feitos no cotidiano da familia. Muitas mulheres alteraram as suas
prioridades e deixaram de trabalhar, estudar, de almejar realizagdes pessoais para se
dedicarem exclusivamente a crianca. Houve alteracdes na renda familiar e reorganizacio das
redes de apoio. Sendo assim, as metamorfoses relativas a maternidade nesse contexto
atingiram as esferas psiquica e emocional como também as sociais e econdmicas. Ademais,
percebe-se uma tentativa de ressignificacdo ndo apenas da maternidade, mas também da
propria vida em sua totalidade (MENEZES, et al, 2019).

Sabe-se que a maneira pela qual cada mae ird reagir ao diagnostico e a vivéncia
materna € Unica. Nao ¢ o objetivo do presente trabalho rotular ou tornar prescrito o que € ser
mae de uma crianca com microcefalia devido ao virus Zika. Consequentemente, ser mae se
configura como um processo em devir, pois ha sempre reelaboragdes acerca da maternidade,
sendo esta além de um conceito abrangente, também uma experiéncia abrangente. Por outro
lado, compreende-se também que as maes se apropriam dos discursos sociais sobre a
maternidade e outros objetos sociais, como a microcefalia. Objetiva-se, nesse manuscrito,
identificar as representagdes sociais em torno do objeto social microcefalia, no intuito de
compreender melhor a maternagem nesse contexto. Acredita-se que os sentimentos e praticas
maternas relacionam-se aos pensamentos sobre microcefalia, pensamento construido no
cotidiano, por meio das interagdes sociais e diversas fontes de informagao.

2.2. A Teoria das Representacoes Sociais



A Teoria das Representagdes Sociais foi postulada por Moscovici em seu estudo sobre
como a Psicanalise foi apreendida pelo pensamento popular no interior dos grupos sociais na
Franca. Tal estudo foi intitulado “A Psicandlise: sua imagem e seu publico”, publicado em
1961. Diferentemente do que foi afirmado pelo sociélogo Emile Durkheim em sua tentativa
de abordar a tematica das representacdes coletivas como um pensamento que possui um
carater estatico, mais rigido e fixo, ndo acompanhando, consequentemente, as mutacdes ¢ as
dindmicas da vida social; Moscovici, percebeu as representagdes sociais como um tipo de
conhecimento coletivo que ¢ desenvolvido em uma sociedade moderna sendo, portanto,
conhecimentos heterogéneos e dinamicos (MOSCOVICI, 2015).

As representacdes sociais sao consideradas teorias do senso comum, um conjunto de
conhecimentos construidos no meio social e compartilhados entre os grupos sociais. Tais
conhecimentos sao praticos, pois moldam os comportamentos dos individuos bem como as
suas interpretacdes de mundo, fazendo com que um achado cientifico ou outro objeto possua
um carater de familiaridade tanto na esfera mental como também na material (JODELET,
2001; MOSCOVICI, 2015).

Enquanto condi¢des para a emergéncia de representagdes sociais, Moscovici (2012)
pontua que apenas sdo criadas representacdes de objetos valorizados e considerados de grande
impacto pela sociedade. As representagdes sociais ndo possuem um valor inferior ao
cientifico, mas trata-se de um outro tipo de saber, um saber do senso comum (MARKOVA,
2017).

As representagdes sdo originadas no cotidiano e sdo dinamicas. Elas sdo construidas,
mantidas ou reelaboradas através da comunicagdo e da linguagem. Também ¢ mediante a
comunicag¢do que elas sdo compartilhadas, circulando, portanto, entre as pessoas, contribuindo
para que 0s grupos sociais interpretem a sua realidade. E por meio de diversos canais como
jornais, midias sociais € conversas que as representacdes sdo configuradas de forma ativa
pelas pessoas:

Nas ruas, bares, escritorios, hospitais, laboratorios, etc. as pessoas analisam,
comentam, formulam “filosofias” espontineas, ndo oficiais, que t€ém um
impacto decisivo em suas relagdes sociais, em suas escolhas, na maneira
como eles educam seus filhos, como planejam seu futuro, etc. Os
acontecimentos, as ciéncias ¢ as ideologias apenas lhes fornecem o “alimento

para o pensamento”. (MOSCOVICI, 2015 p. 45).

A construcdo das representacdes sociais envolvem dois processos: ancoragem e
objetivagdo. A ancoragem ¢ a associagdo do objeto da representacdo com o0s conceitos
preexistentes nas redes de significagdes que o grupo ja possui. As ideias estranhas ao grupo
sao descritas, avaliadas, rotuladas, bem como reduzidas a categorias ja comuns
(MOSCOVICI, 2015). Portanto, o intento de ancorar as ideias relativas a um objeto € torna-lo
conhecido e familiar no cotidiano dos individuos. Por meio desse processo, minimiza-se
resisténcias e o distanciamento das experiéncias didrias em relacdo aos objetos que antes
poderiam ser considerados ameagadores, por ndo participarem do arcabouco das pessoas. A
objetivacdo, por sua vez, diz respeito ao processo de transformar as ideias em objetos
concretos. Os conceitos abstratos sdo convertidos para a esfera do real e do material. As ideias
mentais sdo transferidas para algo existente no mundo fisico, sendo, portanto, naturalizadas
(MOSCOVICI, 2015). Logo, objetivar ¢ transformar uma ideia em uma imagem. A imagem,
que também faz parte do conjunto de imagens ja conhecidas pelos grupos, reproduz de forma
visivel os conceitos, se constituindo, como um processo exterior ao individuo. Ao analisar
esses processos, vislumbra-se a fungdo primordial das representacdes sociais que €
compreender a dindmica dos fendmenos sociais que afetam os grupos € como estes
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repercutem no interior deles moldando as experiéncias cotidianas dos tais, como escolhas,
comportamentos, relacionamentos, ou seja, a sua visao de mundo (JODELET, 2001).

As representagdes sociais de um fendmeno sdo conhecimentos que norteiam as
interacdes entre os individuos e a sociedade, e possuem estreita relacdo com as praticas
sociais desenvolvidas, pois elas oferecem sentido as experiéncias grupais e as proprias
experiéncias, por sua vez, colaboram no processo de construcdo desse conhecimento
(JODELET, 2001). As representacdes de diversos objetos se conectam entre si € corroboram
para o desenvolvimento das experiéncias maternas, porquanto, esse saber coletivo organizara
os comportamentos das maes, as afeicdes bem como as praticas de cuidados relacionados a
crianca. Além disso, as praticas e as representacdes estao de tal forma interligadas que ao
descobrir novas informagdes acerca de um objeto, tanto as praticas como as representacoes
sociais podem ser modificadas (JODELET, 2001; FELIX, 2020; LUNA, NAIFF, 2015). No
contexto da microcefalia, Menezes et al. (2019) apontam as mudangas que ocorreram na
dindmica familiar, na rotina e nas praticas maternas de diversas maes devido aos
entendimentos relacionados ao quadro clinico das criangas e ao que acreditavam ser a funcao
de uma mae.

Espera-se que a andlise das representacdes sociais acerca da microcefalia entre as
maes de criangas diagnosticadas com a SCVZ auxiliem no entendimento da experiéncia
materna. E vélido ressaltar que devido ao cariter dinimico das representacdes, os
pensamentos dessas maes estardo continuamente em desenvolvimento, ou seja, se
organizando e reorganizando ao longo do tempo. Portanto, ndo ¢ o objetivo desta pesquisa
afirmar que os conceitos elaborados pelas maes sao estanques, pelo contrario, podem estar em
plena transformacao.

3 METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa descritiva e exploratoria, de cunho qualitativo, e um recorte
de uma pesquisa mais ampla acerca de experiéncias de parentalidade no contexto da SCVZ.
Participaram do estudo 12 maes de criancas diagnosticadas com a Sindrome Congénita do
Virus Zika assistidas pelo Centro Especializado em Reabilitagdo — CER em Campina Grande
— PB. As maes possuiam uma idade média de 29,5 anos, variando entre 24 a 39 anos. Oito
delas tinham renda familiar de um salario minimo; trés, renda de dois salarios € uma, sem
renda fixa. A renda era compartilhada entre cinco, quatro ou ainda trés pessoas. Onze
professavam a religido cristd e uma mae afirmou professar nenhuma religido. Oito delas se
autodeclararam pardas, sendo duas autodeclaradas pretas e uma branca, uma participante nao
respondeu. Das doze mulheres, quatro delas residiam em Monteiro, duas em Campina Grande
e as demais em cidades circunvizinhas; e, seis eram casadas, duas solteiras, quatro com unido
estavel. Sete mulheres afirmaram ndao possuir uma profissdo, uma afirmou ser agricultora,
duas estudantes, uma dona de casa, ¢ uma ndo respondeu. Trés maes possuiam o ensino
fundamental incompleto; uma, o ensino fundamental completo; duas maes possuiam o ensino
médio incompleto; seis, o ensino médio completo. Concernente ao niimero de filhos, oito
maes possuiam outros filhos e filhas antes da experiéncia materna no contexto da
microcefalia, e, quatro maes estavam experienciando a maternidade pela primeira vez. Em
relagdo as criancas, a idade variou entre 2 e 3 anos, sendo 6 (seis) do sexo masculino € 6 (seis)
do sexo feminino.

Os instrumentos utilizados foram uma ficha sociodemografica (APENDICE A) e um
roteiro de entrevista semiestruturado (APENDICE B), contendo perguntas sobre a experiéncia
da maternidade, microcefalia, SCVZ, praticas maternas e estratégias de enfrentamento. Para o
presente estudo, focalizou-se os significados construidos em torno da microcefalia, uma vez
que nao constatou diferenca entre este objeto e a SCVZ. A coleta dos dados foi realizada no
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CER-IV e na residéncia de participantes mediante a assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido. As entrevistas, realizadas individualmente, foram gravadas e transcritas
na integra, mediante consentimento das participantes e assinatura do termo de gravagdo de
voz. Por fim, os dados foram analisados a partir da proposta de anélise de contetido tematico
categorial (Bardin, 2011).

4 RESULTADOS E DISCUSSOES

A fim de compreender as representagdes sociais da microcefalia entre as maes de
criancas diagnosticadas com o SCVZ, a partir das entrevistas, foram construidas seis
categorias, a saber, diagnoéstico; significados da microcefalia; causas da microcefalia; fontes
de informagdes; expectativas futuras; praticas maternas. Nas citagdes das entrevistas serd
utilizado o termo “Mae” a fim de assegurar o anonimato das participantes.

Diagndstico

Referente ao recebimento do diagnostico das criangas, constatou-se que sete maes
receberam o diagnostico de microcefalia apds o parto e cinco delas durante a gestacao.

Segundo os relatos dessas maes, este momento se revelou como um estressor
emocional para todas, inclusive para a familia, causando forte impacto psicologico. Além do
rompimento da expectativa de um filho ou filha saudavel, a forma como o diagnostico foi
comunicado pelos profissionais de satde; a reagdo de outros familiares frente ao nascimento
da crianca; o desconhecimento acerca da microcefalia; a falta de conhecimento sobre os
cuidados necessarios direcionados ao bebé e o temor acerca do futuro tanto da crianca
contribuiram para dificultar a situagao.

A comunicagdo inadequada do diagnéstico contribuiu para o aumento do impacto
psicologico materno, causando, inclusive, reacdes fisiologicas em algumas maes, como o
aumento da pressao cardiovascular.

“Quando me falaram. Me falaram que ele tinha microcefalia e que ele talvez ndo nascia. Porque eu
soube na gravidez que ele tinha microcefalia e que talvez ele s6 vivesse duas horas, s6 tinha duas horas de vida e
ndo sobrevivesse depois que nascesse.” (Mae 2, 31 anos).

“Ai quando eu fui pra maternidade de uma hora pra outra a médica colocou o aparelho e disse: “Levante
da cama porque sua filha é especial, tem microcefalia e a porcentagem de vida dela é muito pouca”, quase que
ela me mata, tanto que quando ela falou isso pra mim eu ja tava com a pressdo um pouco alta e isso provocou
mais e 14 mesmo eu fiquei internada com a pressdo muito alta, deu um... a minha pressdo quase que dispara.”
(Mae 10, 26 anos).

Costa ef al. (2018) também constataram que na comunica¢do diagnostica, as palavras
utilizadas por alguns profissionais de satide ndo foram bem escolhidas, caracterizando,
portanto, um momento desumanizador e insensivel. Cabe salientar que ap6s o recebimento do
diagnostico, as maes ndo tiveram suporte psicoldgico. Além disso, poucas informagdes foram
repassadas as participantes, sobretudo pelo desconhecimento em relagdo a sindrome.

Pode-se dizer que o primeiro impacto dessas maes ao receber o diagnostico evocou
sentimentos como choque, medo, tristeza, angustia, duvida e decepgdo. Segundo Oliveira e
Poletto (2015), esses sentimentos estdo relacionados aos pais de criancas com alguma
deficiéncia devido a grande perda daquilo que desejaram, configurando sentimentos validos e
importantes para o processo de adaptacao e de enfrentamento da situacao.

“O diagnostico é... eu descobri com cinco meses, né? Na gestacdo... A principio a gente fica meio
que... acho que toda mae que recebe um diagnostico que o filho vai ter alguma coisa ela... ela se entristece... eu



12

fiquei muito triste, mas depois... que a gente ndo pode fazer nada tem s6 que cuidar, né?” (Mae 4, 26 anos).

“Ai meu Deus, é... eu, num tem quando vocé procura o chio pra vocé cair dentro de um buraco e ndo
sair mais. Eu me senti assim, porque até entdo, eu ndo sabia de nada, eu s6 via o que passava na televisao, nao
sabia de nada, ndo sabia como cuidar, ndo sabia como ia ser o tratamento, ndo sabia de nada, de nada, ndo sabia
de nada, ai, com o passar do tempo a gente foi, foi aprendendo algumas coisas...” (Mae 8, 28 anos).

Percebeu-se, ainda, que a participacdo do nucleo familiar das maes, nesse momento de
descoberta do diagnostico, foi de extrema importancia. Porquanto, a rede social se configurou
como um vinculo necessario, a fim de que essas mulheres recebessem apoio durante suas
primeiras vivéncias relacionadas a maternidade, nesse contexto.

“Gragas a Deus, eu.. particularmente o meu [marido] ndo rejeitou, a gente tem relatos de maes que os
pais rejeitaram...” (Mae 10, 26 anos).

“...Al minha mée ficou sabendo, minha familia, foi minha mée que veio conversar comigo, mas mesmo
assim ela conversando pra mim aceitar, eu ndo queria aceitar...” (Mée 11, 27 anos).

Um dado importante a ser relatado diz respeito a énfase atribuida a permanéncia dos
pais no relacionamento conjugal, tendo em vista o abandono de alguns deles, apds saberem do
diagnostico de microcefalia por ndo aceitarem o quadro clinico da crianga e as especificidades
dos cuidados e da convivéncia com ela, como constatado por Costa et al. (2018) em seu
estudo.

A microcefalia

Ao discorrerem sobre a microcefalia proveniente da infecc¢ao pelo virus Zika, algumas
mulheres diferenciaram as etiologias da microcefalia, comparando os sintomas que os seus
filhos e suas filhas apresentam com os de outras criangas acometidas de microcefalia nao
consequente da Zika.

“A microcefalia congénita do zika virus, a microcefalia em si, pelas criangas que eu vi que tem a
microcefalia somente a microcefalia sem a doenga congénita do zika, sdo as melhores, as mais saudaveis, e tdo
se desenvolvendo mais rapido de que as criangas que tem a microcefalia congénita pelo zika virus...” (Mae 11,
27 anos).

Para a maioria das maes, nao existe diferenca entre a microcefalia e a SCVZ.

“Oxe, pra mim é uma s6. Sindrome e microcefalia pra mim é uma s6, né?” (Mae 9, 38 anos).

As maes ao conceituarem a microcefalia relataram variados sintomas que a sindrome
ocasiona. Todas as maes mencionaram a ‘“cabeca pequena” e a maioria também citou as
“calcificagdes no cérebro” das criangas. De acordo com seus relatos, as calcificacdes
ocasionaram os diversos outros sintomas também mencionados, como problemas na visdo, na
audi¢do, as crises convulsivas, flacidez do corpo, e complicagdes na coordenacdo motora.
Outras adjetivacdes foram adicionadas pelas maes na tentativa de definir e explicar a
microcefalia, como: “coisa ruim” (Mae 1), “doenca” (Mae 2, Mae 4, Mae 10, Mae 11),
“problema” (Mae 5 e Mae 6).

“Sei que a microcefalia ¢ a cabega pequena, ai no caso dela, por conta do Zika, o cérebro dela tem
calcificagdes. Porque a microcefalia ¢ a cabega menorzinha, o cérebro menorzinho, ¢ o zika virus causa
calcificacdes. No caso dela, ela tem muitas calcificagdes.” (Mae 6, 33 anos).

“..ela afeta, afeta tudo minha filha. Visdo, audig¢do, €... o cérebro, principal, é... o falar, sentar, o andar,
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tudo. Tem crianga que até comer prejudica, ndo consegue assim, ndo consegue comer, tem que usar sonda.
Prejudica tudo.” (Mae 7, 26 anos).

“...acho que ¢, acho que é uma doenga danada né. Que alterou ele totalmente, ele ndo anda ainda, ndo
se move as maos. Atingiu demais ele. Causou muita sequela.” (Méae 9, 38 anos).

Ainda no que concerne aos significados atribuidos a microcefalia, identificou-se que
todas as mulheres entrevistadas fizeram uso de uma linguagem cientifica, citando termos
como: patologia, cognicdo, calcificagdes, traqueostomia, dentre outros. Este fato relata a
polifasia discursiva no processo de construcdo das representacdes sociais. As maes
internalizaram diversos discursos, inclusive o médico-cientifico, na tentativa subjetiva de
compreender a microcefalia.

As maes buscaram compreender a microcefalia a partir de outros conhecimentos
preexistentes em seus arcaboucos de significacdes, realizando comparagdes entre o novo
fenomeno e a microcefalia decorrente de outras etiologias. Este processo de ancoragem teve
como finalidade dar sentido a este objeto social, torna-lo familiar. As maes também
objetivaram a microcefalia por meio do esquema figurativo “cabega pequena” e calcificagdes
no cérebro, com o objetivo de apreender melhor este objeto, transformando a ideia em uma
imagem real. Esse processo foi possivel por conta dos diversos discursos que essas mulheres
tiveram acesso, pois tal ideia foi destacada pelas fontes mididticas e pelos profissionais da
saude, bem como refor¢ada durante as conversas com outras maes de criangas diagnosticadas
com a SCVZ. Ambos os processos descritos acima foram responsaveis por tornar a
microcefalia familiar tanto na esfera mental, assim como na material.

Sobre as possiveis causas da microcefalia baseadas em seus proprios conhecimentos e
contextos, a maioria das participantes afirmou ser o virus zika. O mosquito também foi citado
como uma possivel causa; bem como uma vacina e infec¢ao urinaria.

“Mulher, eu acho que foi a zika que eu tive. Eu tive a zika com dois meses, passei oito dias de cama.”
(Mae 12, 31 anos).

“...eu acho que foi o mosquito, né? Porque, assim, aqui em Monteiro teve 4 casos de micro, eu acho que
foi o mosquito, porque eu tive febre, manchei, eu tava com uns 4 meses de gravidez.” (Mae 8, 28 anos).

“...geralmente o povo diz que ¢ mal do zika virus... eu acho que isso é mentira, eu costumo dizer que foi
mal de uma vacina porque eu nao fiquei vermelha, eu ndo fiquei nada...” (Mae 10, 26 anos).

As outras possiveis causas da microcefalia apontadas pelas maes em seus relatos
demonstram a presenga de distintos discursos no processo de compreensdo da microcefalia.

Fontes de informacoes

Muitos meios serviram como fontes de informagdes para as maes de criangas com o
diagnéstico de SCVZ, contribuindo para a construgao da representacao social da microcefalia
e para orientar as maes em relagdo aos cuidados que deveriam ser administrados aos bebés.
As fontes foram: profissionais da saude (médicos e médicas, fisioterapeutas e psic6logos);
outras maes de criangas com o mesmo diagnostico, o que ressalta a troca de experiéncias entre
elas; meios midiaticos (TV e Internet), palestras e artigos académicos. Isso demonstrou que
essas mulheres tiveram contato com diferentes discursos sobre a microcefalia.

“Na internet, nos artigos, essas coisas...” (Mae 4, 26 anos).

“ Nao, foram coisas que os profissionais iam passando pra gente.” (Mae 6, 33 anos).
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“Veio (informagdes) de alguns médicos e das mdes... Que elas conversam uma com as outras, ¢ assim
vai se trocando conversa.” (Mae 7, 26 anos).

As diferentes fontes contribuiram tanto para o processo de construcao da
representacdo social da microcefalia, por meio da ancoragem e da objetivagdo como também
para o desenvolvimento das praticas maternas, uma vez que as representagdes tém como
fung¢do orientar comportamentos. Falar sobre a experiéncia materna e a constru¢do de RS,
nesse contexto, envolve langar o olhar para as interagdes cotidianas das maes com os
profissionais de saude e com outras maes, bem como o acesso das maes aos servicos de midia,
como as redes sociais e a TV.

Expectativas futuras

A partir da fala das maes, pode-se constatar, também, expectativas relacionadas ao
futuro delas, aos seus filhos e filhas, bem como a cria¢do de estratégias politicas voltadas para
as criancas diagnosticadas com SCVZ.

No que concerne as expectativas voltadas para os filhos e as filhas, as maes
enfatizaram a melhoria das capacidades motoras e neuroldgicas das criangas. A maioria
externou o desejo de ver as suas criangas andarem. Outras maes citaram a expectativa de que
os seus filhos consigam falar, brincar, estudar, sentar, correr e estar saudavel. Relacionado as
expectativas que elas tém para si mesmas, destaca-se o retorno a rotina, um futuro de “luta” e
a incerteza tendo em vista o prognoéstico incerto frente a condicdo de saude de seus filhos.
Ainda, em relagdo as medidas politicas, as maes concentraram o seu foco no que diz respeito
as politicas de saude, expressando o desejo por mais profissionais na rede publica de satide e
melhoria nos atendimentos em hospitais.

“Melhora. Melhora de tudo. Resumindo. Melhora pra ter mais profissional, pra o governo d4 mais
atengdo pra gente, porque a gente necessita e precisa e... ¢ isso.” (Mae 1, 25 anos).

“...s0 penso em [nome do filho] correndo é s6 que eu vejo, o futuro ¢ esse. Eu trabalhando, voltando a
minha rotina.” (Mae 2, 31 anos).

“Assim, o que, do futuro, €... eu queria ver a minha filha andando... que nem eu falei, precisasse de um
hospital, uma vaga na UTI, pra ndo ter que passar por alguns aperreios.” (Mée 8, 28 anos).

O entendimento acerca da condi¢do clinica dos seus filhos e filhas, bem como dos
cuidados diarios necessarios e norteou os comportamentos das maes e também as maneiras de
pensar sobre a vida, moldando, portanto, as expectativas que elas apresentaram acerca do
futuro. Os significados atribuidos & microcefalia estdo atrelados aos significados atribuidos
sobre maternidade, formando uma rede de significacdes. Posto isso, identificou-se o quanto os
pensamentos que elas possuem acerca da microcefalia e da maternidade orientaram os
sentimentos, comportamentos, as praticas maternas no presente € como auxiliaram a moldar
expectativas relacionadas ao futuro delas, das criangas e dos prognosticos dos filhos. Ha,
portanto, uma preocupagdo com a independéncia funcional dos filhos que se relaciona a
responsabilizacdo atribuida aos progenitores, principalmente a mae, em oferecer seguranga
para as criancas. Essa responsabilidade traz consigo sentimentos de vulnerabilidade frente ao
futuro, pois os pais e as maes veem as fragilidades deles mesmos quanto aos contextos, o que
potencializa as incertezas no que se refere a capacidade de proporcionar o bem estar dos filhos
e filhas (OLIVEIRA; POLETTO, 2015).

Praticas maternas
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A maternidade no contexto da microcefalia decorrente do virus zika é marcada pelo
processo de ressignificacdo das experiéncias maternas, pela construcdo de saberes sobre a
microcefalia, bem como pelo desenvolvimento de novas praticas. A partir dos dados, foi visto
que todas as maes passaram a ser responsaveis pelos cuidados dos seus filhos e filhas em
tempo integral, dedicando-se a eles no que tange a rotina dos diversos tratamentos que devem
ser realizados, a administragdo de medicamentos, aos cuidados com alimentagdo, higiene,
lazer, etc. Houve uma abnegacdo da rotina usual por parte dessas maes para que todos esses
cuidados relacionados as criangas fossem concretizados, tendo em vista o amor pelo filho e a
dependéncia que se estabelece nessa relagdo por conta das consequéncias da SCVZ.

Uma das maiores mudancgas que ocorreu na vida das maes foi a falta de tempo para si,
tendo em vista a vida abnegada em prol do cuidado com o filho. Considerando os cuidados
com os filhos e filhas, ao longo do tempo, a maioria das maes sentiu-se mais experiente no
que tange ao cuidado didrio com as criangas, e pontuou que consegue identificar quando o
filho esta doente e sabe lidar com o choro da crianca.

“E, mudou... a minha vida, praticamente, toda, né? O que eu fazia antes, hoje em dia eu ndo faco. E
como... antigamente, eu tinha mais tempo pra mim, tinha mais tempo pra mim fazer as minhas coisas, tinha
tempo pra me cuidar, hoje em dia, eu ndo tenho mais tempo pra isso, o meu tempo ¢ dela, € so dela...” (Mae 1,
25 anos).

“..mas assim, & vocé ser os bracos as pernas, ser tudo do seu filho, entdo vocé vive duas vidas, o ar que
vocé respira vocé tem que respirar por dois, ndo € s6 por um, eu vivo assim todos os dias” (Méae 11, 27 anos).

Devido a relacao de dependéncia que se estabelece entre o filho € a mae, ocorre nesse
contexto experiéncias permeadas pela abnegacdo. Essas maes se dedicaram exclusivamente
aos seus filhos, por compreenderem a gravidade do diagndstico recebido, dos sintomas
clinicos da microcefalia, como também acreditarem que a abnegac¢do faz parte da
maternidade. Como pontuou Menezes et al. (2019) a mae como principal cuidadora da crianga
deve estar sempre disponivel, em prontiddo e demonstrando uma constante atencdo em
relacdo as necessidades dos filhos, abdicando, entdo, do tempo que teriam para si.

Ressalta-se as implicagdes psicoldgicas e fisicas desse cuidado integral. As maes
possuem intensas rotinas de cuidado e, em seus discursos, percebeu-se a sobrecarga materna,
o que enfatiza a necessidade de apoio familiar, a importincia da relagdo
profissional-paciente-familiares bem como a criagdo de politicas publicas no sentido de
garantir a integridade emocional e fisica dessas mulheres (Menezes et al., 2019).

5 CONCLUSAO

O diagnodstico de microcefalia no contexto da Sindrome Congénita do virus zika
trouxe alteracdes sociais, familiares, econdmicas e pessoais para a vida das maes de criangas
diagnosticadas. Pdde ser visto que a partir do momento que essas mulheres souberam do
diagndstico, muitas emogdes foram vivenciadas como tristeza, medo e frustracdo. Ademais,
elas também iniciaram a busca por informagdes a fim de compreender a microcefalia.

Os dados sugerem que na tentativa de compreender a microcefalia, as maes
representaram-na através da figura da “cabeca pequena” (perimetro cefalico pequeno) e
calcificagdes no cérebro, do apontamento das alteracdes motoras, neurologicas, auditivas, etc,
e das comparagdes realizadas entre a microcefalia decorrida da SCVZ e a microcefalia
proveniente de outras etiologias. As muitas e distintas fontes de informagdes que as maes
tiveram acesso contribuiram para a constru¢do dessa rede de significados que envolve as
causas da microcefalia. Além disso, ¢ importante enfatizar os diferentes discursos acerca da
microcefalia que fizeram parte do cotidiano dessas mulheres, como o mididtico e o cientifico.
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Jargdes cientificos foram apropriados, bem como suspeitas sobre outras possiveis causas da
microcefalia, como a vacina.

Percebeu-se como a representacdo social da microcefalia entre as maes de criangas
diagnosticadas com a Sindrome Congénita do Virus Zika as auxiliou no desenvolvimento das
novas praticas maternas que foram aprendidas ao longo da experiéncia de ser mae de uma
crianca com microcefalia. Isso pode ser visto em relagdo aos cuidados administrados a
criang¢a; como também aos comportamentos, como a busca de tratamentos para os filhos; aos
pensamentos acerca da maternidade, maternagem e do futuro. Notou-se, ainda, que o
entendimento acerca do diagndstico dos seus filhos e filhas contribuiu para um
comportamento abnegado das maes, porquanto entenderam que os cuidados requerem uma
dedicacdo exclusiva delas. Esta situagdo corrobora com a ideia amplamente conhecida de que
a maternidade se trata de uma abnegacao de si (BADINTER, 1985; MENEZES, et al, 2019;
COSTA, et al., 2018; FELIX et al., 2020; CORREIA, 1998).

O presente estudo corrobora as nogoes ja postuladas acerca das representagdes sociais
e sua estreita relacdo com as praticas sociais (JODELET, 2001), além de demonstrar como,
de fato, a comunicacao € essencial para o processo de construgdo das teorias de senso comum
sobre determinados objetos (MOSCOVICI, 2012, 2015). Isso posto, recomenda-se
intervengodes psicoldgicas e politicas voltadas para este publico, com o intuito de resguardar
integralmente os seus direitos e a sua saude mental, e oferecer-lhe voz para que haja um
ambiente no qual a experi€éncia materna possa ser ressignificada e melhor experienciada.
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APENDICE A - DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

ROTEIRO DE ENTREVISTA

No:
Data:
Entrevistador: Contato:
DADOS SOCIODEMOGRAFICOS
Nome:

Idade: Religido: Escolaridade:

Raga/etnia: Branca ( ) Amarela ( ) Parda () Preta () Indigena ()
Enderego:

Telefone:

E-mail:

Estado civil:

Ha gquanto tempo & casada/convive?

Seu companheiro & o pai biolégico da crianga?

Numero de filhos:

Renda da familia: Dividida com quantas pessoas:
Recebe algum beneficio? Qual? Valor:

Profissao:

Religido:

Trabalho atual ou anterior:

DADOS DA CRIANCA

Nome da crianga:
Data de Nascimento Idade:
Histaria, clinica/condigio de sande/diagnostico (malformagdes):




APENDICE B — ENTREVISTA DE REPRESENTACOES SOCIAIS

19

EXPERIENCIA DA PARENTALIDADE

Eu gostaria de saber sobre sua expeniéncia de ser mae’ pai de {nome da crianga)?

“Wock poderia me contar essa histdria?

I¥iagndstion

=]

H &N AW

Primeiramenie eu gosiana de te perguniar sobre o diagndstico de seu Glho, O que
05 médicos disseram que ele tiinha? Come fod dito? [(Comuonicagio o diagndstico-
pode ser mais de um)

O gue vioce scha que causou 1550 (o chigmssticoy?

Como wood se sentin?

(¥ gue fex apOs receber essa nodicia?

O gque mudon em swa vido apos o dingmostico?

Como sua familia reagiu frentle @ essa siluagio™?

O que mudou na sua familia ¢ no seu relacionamento com =ua familia apds o
dipgmostica?

¥ gue mudon no sen relacionamends conjugal®

Microcefalia ¢ Sindrome Congénita do YVieus Fika { TRS)

L.

A, partir das colsas gue vocé lew, conversou, eu queria saber o que vooé pensa
sobre a Sindrome Congénita do Virus Zika? (0 gque &7 O gque cousa essa’ Comes
lidar com a Sindrome, qual o tratamento, cte.)

e onde vieram tais informagiies? Como vood aprendeuw?

E sobre a microcefalia? O que wood sabe?

4. e onde vieram tais informagtes? Como voce aprendeu?
Mulernidade ¢ Paternidade

1. Cuando ew falo a palavea mie, o gue pensa imediatamenie?

2. Para resumir, vocé poderia me dizer entre 3 a 5 palavras que vemn a sua menie
quando eu falo mie?

3. E quando eu falo a palavra pai?
Cruans as palavras, enldo?

¥, Como estd sendo a experiéncia para o pai de 7

E ser mae de uma crianga com alteragiies por conta da infecclio pelo vins Fika™
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E scr pal de wma erianca com alteraches por conta da intocg@ao polo vimas Fika?
Warns pessous chamuom  essas coonges de diferentes formas, priccipaloende
CTLngG s especiils ou crranges com delicigncis, cownges com mal oy Ges. O
que voed acha dizsos?

Clomo estilo as suwas amizades? Muodoo alppma codasa apds o nascimento de sua

criangia?

0L CF quee mndow em vacd apds o mascimenio do sen Olhoe?

L hang as principans dittcaldades que vood cntroenta nn dia-a-dia’r

Praticas de coidado

2.

=

[ED

Fu gnsraria do saber o que voed rocorda do pritnciro contats corm sca filhao,
Clornn foranm o8 primmcires meses? (TFticaldades, descobortas o sentimenons}

Eu postaria e suber um pouce sobre os cutdades gue voee @ di s seu Db oo doo-
a=dlia O que vocd tem feile? O que vood evita Meer?

Fu gostaria Jde saber comn voed se sentia ao realizar os coidados com sen Nl
ks promeiros meses de vida dele (o) o comao vocol 5o sente hoye™? (0O gue wood acha
que cuusa essn mudanca?)

Chuais coidades =30 realivados por vocd e quais coidados seu (ua companheirad
realiza’?

Cruande surge wma emeredncia, o que veeod fazt A guor voeed recorre’?

Serviges de samde

I

[ED

FPara guais servigos de satkde wood lova scu filha? (explorar servigos de
wtendiments semanal e servigos de urp@ncia )

W ¢ atendida pela TTRS (posto de sanded do sean Baivrodmumnieipio™ O gue acha
o servigo de 147

Ly que voeed acha dos servigos o atendimentos ofcrecidos por oodos a5 servigos do
saisde?

Chgue vose achia da postura dos profzsionans desses servipos?

YWiool cnfienta alguma dificaldade para ter acesso acs servicos de sadde'’

Oy gquo posderia e lhorar?

Oneando voo @ pensa no futuro, o que vermn & sua caboga?

ool gostaria de falar mais alguma coisa?
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