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RESUMO

Objetivo: Apreender sobre os sentimentos e percepcdes maternas, dado o diagnéstico
de microcefalia. Método: Qualitativo e descritivo, realizado com trés mulheres do
interior da Bahia. Os dados foram coletados a partir de entrevista semiestruturada e
analisados mediante andlise de contetido. A pesquisa obedeceu aos principios éticos,
sendo aprovada por um Comité de ética em Pesquisa. Resultados: Trés categorias
emergiram a partir da andlise dos dados: Idealiza¢des da maternidade: Construgdo X
Desconstru¢do da maternidade idealizada; O sentir diante do desconhecido e suas
descobertas; Sentimento materno frente a patologia e a busca pela aceitagao social diante
do medo da culpabilizacdo. Consideracdes finais: O impacto pela descoberta da doenga
transpassa por varios sentimentos majoritariamente negativos, que sdo intensificados
quando ha falta de informacado e apoio profissional e estdo interligados com o modo
como essas maes vivenciam a condi¢do de vida dos seus filhos.

Descritores: Microcefalia; Anomalias Congénitas; Aceitagdo Social.

ABSTRACT

Objective: To learn about maternal feelings and perceptions, given the diagnosis of
microcephaly. Method: A qualitative and descriptive, carried out with three women
from the interior of Bahia. Results: From the content analysis, three categories emerged:
Idealizations of motherhood: Construction X deconstruction of idealized motherhood;
The feeling when faced with the unknown and its discoveries; Maternal feeling about
pathology and the search for social acceptance in the face of fear of blame. Final
Considerations: It has been well-known that the impact of the discovery of the disease
is influenced by a number of mostly negative feelings, which are intensified when there
is a lack of information and professional support and are also intertwined with how
these mothers experience the condition of their children's lives.

Descriptors: Microcephaly; Congenital Abnormalities; Social Desirability

RESUMEN

Objetivo: Aprender sobre los sentimientos y percepciones maternas, dado el
diagnodstico de microcefalia. Metodo: Uma metodologia cualitatica y descriptiva
realizado con tres mujeres del interior de Bahia. Los datos se obtuvieron de una
entrevista semiestructurada y se analizaron mediante el andlisis del contenido de
Bardin. La investigaciéon obedecié a los principios éticos, después de haber sido
aprobada por un Comité de Etica en Investigacién y todos los participantes firmaron el
Término del Consentimiento Libre e Informado. Resultados: Del analisis de datos
surgieron tres categorias: Idealizaciones de materializaciéon: Construccién X
Deconstruccién de la maternidad idealizada; El sentimiento ante lo desconocido y sus
descubrimientos; Sentimiento maternal sobre la patologia y la biisqueda de aceptaciéon
social frente al miedo a la culpa. Consideraciones finales: El impacto del
descubrimiento de la enfermedad esté influenciado por una serie de sentimientos, en su
mayoria negativos, que se intensifican cuando falta informacién y apoyo profesional, y
se entrelazan con la forma en que estas madres experimentan las condiciones de vida de
sus hijos.

Descriptores: Microcefalia; Anomalias Congénitas; Deseabilidad Social.
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Introducao

A microcefalia é uma anomalia em que o Perimetro Cefélico (PC) é menor
que dois ou mais desvios-padrao (DP) da referéncia para o sexo, idade ou
tempo de gestacdo. A mesma pode ser associada a vérios fatores, dependendo
da sua etiologia que vai desde malformacées estruturais do cérebro até causas
secundarias diversas.!

A partir de 2015, os casos de microcefalia passaram a ter mais
visibilidade devido a epidemia instalada do Zyka virus, em que identificou-se a
relacdo direta entre os dois surtos epidemiolégicos, o que fez os olhares de
todos os ambitos institucionais voltarem-se para esse problema, que logo
passou a ser considerado um problema de satide publica.?

Diante do contexto atual, todos os impactos, questionamentos e
acometimentos que a patologia carrega correlacionam-se com o estigma
construido socialmente, em que as significacdes dadas ao diagnéstico pode
levar a fragilizacdo do bindmio mae e filho.3 “A maternidade é construida com
significados socialmente impostos. As idealizagdes acerca do bebé saudavel,
sem nenhuma deficiéncia, tornam-se projeto de vida de uma ampla maioria das
mulheres”#

As perspectivas de mdes mudam bastante ao receber a noticia de um
filho com deficiéncias, pois ha a ruptura na idealizacdo existente. Até que se
consolide a aceitagdo dessa crianca, a mde vivéncia diversas mudangas que
podem estar relacionadas a fatores emocionais e sociais.> Partindo desse
pressuposto, pergunta-se: quais as percepgoes e sentimentos de maes diante do
diagnostico de microcefalia de seus filhos?

Salienta-se que existe uma escassez de estudos voltados a temética,
sobretudo aqueles que envolva as subjetividades, sentimentos e anseios
maternos relacionados ao diagnéstico. A maioria dos estudos parte das linhas
voltadas a medicina hegemonica, abordando causas, sinais e sintomas, onde as
criancas afetadas sdo vistas numericamente a partir do quantitativo de
notificacdes. Diante disso, ha um silenciamento no que tange a mae e todo
contexto que ela se insere. Assim, o presente estudo tem como objetivo:
Apreender sobre os sentimentos e percep¢des maternas dadas ao diagndstico de
microcefalia.

Método

Trata-se de um estudo qualitativo e descritivo, cujas participantes foram
maes, que tém filhos portadores da microcefalia, residentes em um municipio
do interior da Bahia. Foram excluidas do estudo maes que eram menores de 18
anos.

A coleta aconteceu nas residéncias das participantes, no periodo de
dezembro de 2017, com horarios e dias previamente agendados de acordo com
a disponibilidade das mesmas. A coleta foi iniciada apds a aprovagao do
Comité de Etica e Pesquisa CEP da Universidade do Estado da Bahia® em 20 de
fevereiro de 2017, Ntumero do Parecer: 1.933.064.

As informacOes foram coletadas por meio de entrevista semiestruturada.
A fim de manter o anonimato das participantes, as mesmas foram identificadas
com nomes relacionados as fases da lua, sendo eles: Lua Nova, Lua Minguante
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e Lua Cheia. A organizacdo dos dados seguiu o método de analise de contetido
proposta por Bardin, composto por trés fases: pré-andlise; exploracdo do
material e tratamento dos resultados, inferéncia e interpretagao.

Resultados e discussao

A apresentacdo dos resultados obtidos inicia-se com uma descrigdo das
participantes por meio de codinomes, seguida das caracteristicas
sociodemograficas e as categorias que emergiram com a andlise dos dados.

LUA CHEIA: 21 anos, casada, 2° grau incompleto, parda, do lar, 2
gestacdes e 1 filho. Fazia o acompanhamento de pré-natal em uma clinica
particular e logo apds o diagnostico passou a fazer na ESF de referéncia do
bairro onde reside. Obteve o diagndstico que o seu bebé era portador de
microcefalia com 24 semanas, através da ultrassonografia. Relata ter tido
infeccao pelo Zyka virus quando estava com 14 semanas de gestacdo.

LUA NOVA: 26 anos, casada, 1° grau incompleto, negra, do lar, 3
gestacOes e 3 filhos. Fazia acompanhamento de pré-natal na ESF de referéncia
do bairro onde reside. Obteve o diagnéstico com 37 semanas de gestagdo,
através da ultrassonografia, apés um dia da descoberta do diagnéstico, entrou
em trabalho de parto prematuro. Relata ter tido infeccdo pelo Zyka virus
quando estava com 23 semanas de gestagdo.

LUA MINGUANTE: 23 anos, solteira, 1° grau incompleto, parda, do lar,
1 gestacdo e 1 filha. Fazia o acompanhamento de pré-natal na ESF de referéncia
do bairro onde reside, porém iniciou o pré natal de forma tardia, pois
encontrava-se no do segundo trimestre de gestacdo, quando o iniciou. S6 obteve
o diagnodstico no momento do nascimento da crianca. Relata ter tido infeccao
pelo Zyka virus, porém nao consegue dizer se ja estava gravida ou nao.

As categorias que emergiram com a andlise dos dados sdo apresentadas
a seguir:

Maternidade idealizada: construciao x desconstrucao

Durante a gestacdo, as maes comecam a fazer planos e imaginar como sera
a crianca. Assim, o projeto de vida do filho é iniciado muito antes do
nascimento. Habitualmente, esses planos sdo formulados e pensados
considerando uma criangca que possui habilidades psiquicas e fisicas
consideradas tidas como “normais” e sendo assim, criam suas expectativas a
partir da idealizagdo da crianga perfeita.”

Quando questionadas quais os sentimentos que emergiram no momento
da descoberta da gravidez, duas das entrevistadas demonstraram sentimentos
de idealizacOes, ansiedade, ressaltando que desde entdo ja imaginavam como
seriam seus respectivos filhos, o que é possivel averiguar nas falas descritas:

Ja comecei logo imaginar como ele iria nascer, se ia ser menino ou
menina, se ia parecer comigo ou com o pai, vocé fica pensando o tempo todo
como é, como vai ser, se vai crescet, correr, brincar [...] Mas no fundo sé
queria que nascesse vivo e com satide (LUA CHEIA).
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Foi um momento de muita felicidade, descobrir que vocé tem uma vida
para cuidar, emogdo definia, queria escolher nome, falava que iria parecer
comigo, me imaginei brincando com ele no parque, correndo e pulando
(LUA CHEIA).

As falas exprimem a idealizacdo do filho perfeito, exaltando a crianga que
estd por vir como um ser que obrigatoriamente serd saudavel, que terad
crescimento e desenvolvimento de acordo com o que é esperado pela sociedade
e que siga os padrdes de beleza estipulados pela comunidade a qual os pais
estdo inseridos. Nenhuma das entrevistadas relata ter pensando na
possibilidade da crianca apresentar qualquer patologia que os condicionasse a
um padrao de vida distinto do idealizado por elas, a partir da construgao sécio
cultural a que estdo submetidas.

“A mulher desde muito cedo é tendenciada a idealizar e exercer a
maternidade, seja nas brincadeiras durante a infancia, nos discursos e cobrangas
das pessoas quando chegam a fase adulta e até da propria familia”.8 O que
pode ser comprovado pelo discurso das mulheres participantes desse estudo.

Entretanto, divergindo das outras entrevistadas quando questionadas
sobre o sentimento predominante, a entrevistada Lua Minguante demonstrou o
nao desejo de ser mae ao descobrir a gravidez. Ao contrédrio da generalizagdao
posta por alguns autores, no que tange aos sentimentos positivos
correlacionados a gestacdo, ressaltamos que as pessoas apresentam sentimentos
muito préprios, e as mulheres neste contexto tém sentimentos diferentes, em
que nem todas desejam a maternidade, ndo havendo a idealizacdo dos filhos
quando descobrem a gravidez, principalmente quando a gravidez nao é
desejada, como é possivel identificar no trecho da fala destacada:

Nao queria engravidar. Por isso ndo senti nada, s6 que o meu mundo
tinha desmoronado, so chorei e ndo quis tirar. Ndo queria ser mde, ndo me
imaginava sendo mde, nio tenho jeito para isso. E estressante, cansativo,
vocé ter que pensar e fazer as coisas por dois. Antes era so eu, agora eu sou
responsdvel por outro alguém (LUA MINGUANTE).

“A maternidade é enaltecida pela maioria das pessoas, como se fosse algo
inerente a mulher, e se hd um desvio deste padrdao pela mulher, ela é
criticada”.? A fala apresentada demonstra que apesar de enfatizar o ndo desejo
pelo engravidar e de demonstrar apatia com a gestagdo, ela acaba cedendo aos
apelos socioculturais, decidindo manter a gestacdo ndo desejada. Entretanto,
esta mulher passa por um processo de sentir-se obrigada a aceitar a gestacao e,
consequentemente, a maternidade, pois a negacdo da mesma contraria as
normas socialmente impostas e, neste caso, ndo ha interesse em se arcar com o
onus de nao seguir os padrdes estabelecidos pela sociedade.

Comeca entdo a aceitacdo da maternidade, mas sem as idealizacGes
perceptiveis nas falas das demais-entrevistadas.

Eu mesma so me senti muito para baixo, ndo foi uma gravidez que
tinha planejado, s6 que aconteceu e eu ndo iria tirar. Comecei a acostumar,
gostar da minha filha, querer proteger acima de tudo e todos, mas naio gostei
de td gravida (LUA MINGUANTE).
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Nota-se uma aproximagao de sentimentos entre as participantes do estudo
quando se descobre que o bebé que elas esperam ndo serd aquele com
caracteristicas aceitas socialmente, pois existe, a partir do diagnéstico de
microcefalia, a certeza das diferencas fisicas e de desenvolvimento que fogem
do padrao esperado para um bebé dito normal.

Neste aspecto, quando questionadas a respeito dos sentimentos apés
descobrirem o diagnostico de microcefalia, percebe-se que elas buscam
subterfagios na religido e na esperanca do erro do diagnoéstico. Entretanto, a
idealizacdo do filho vindouro é substituida pela inseguranca correlacionada
com o futuro da crianca, sobretudo o medo de perder o filho precocemente,
como consequéncia da patologia, que até entdo é pouco conhecida e
desconstruindo assim a psicologia da “maternidade idealizada’.

Estes aspectos podem ser observados no trecho destacado na fala da
entrevistada de codinome Lua Cheia:

Quando vocé descobre que ti grdvida comega a imaginar o seu filho,
pensar em tudo, desde ele pequeno até grande, sequindo a vida. Quando
vocé descobre uma doenga assim vocé ndo imagina mais nada, quer apenas
que ele nasca vivo. Meu sentimento por ele ndo mudou, mas pensar no
futuro tornou algo dificil, na verdade, so queria meu filho, independente de
como fosse, era meu filho.

Ha uma instabilidade emocional materna, proporcionada pela incerteza
do futuro do filho. Tal situacdo gera medo, ansiedade e preocupagao.
“Inicialmente elas vivenciam o luto, ndo da crianga que pode sobreviver, mas
da crianga imaginada, que ‘morreu’, antes mesmo de nascer. Em seguida ocorre
a aceitacdo do diagnéstico, porém o medo se transforma na morte do filho
vivo”.10

Ja com a entrevistada de codinome Lua Nova, percebe-se que esse
processo de desconstrucado estd acontecendo gradualmente, apds o nascimento
do bebg, a partir da convivéncia com o mesmo, com a percepcao das limitacoes
da crianca. Nos momentos que antecederam o parto, incluindo o diagnoéstico e
posteriormente o parto, a entrevistada faz entender que permanecia incrédula
no que tange as limitagdes que estariam por vir, o que s6 foi tornando-se mais
evidente com o passar do tempo. Ela desconhecia os comprometimentos que a
patologia acarretaria ao filho dela:

Demorei de entender o que era a microcefalia. Até quando ele nasceu,
eu ainda pensava que ele iria fazer tudo, eu ndo sabia que ele iria ficar
deficiente por ter microcefalia, agora que t0 caindo na real (LUA NOVA).

A made sempre espera o filho perfeito. Ao receber a noticia de um
diagnostico de ma formacao congénita ha uma desconstrucdo dessa idealizacao
e assim se inicia a ressignificacdo desse sonho, passando do filho perfeito ao
tilho real.?

Depois do diagnéstico, a superacdo do medo da morte precoce, e vivenciar
diariamente o que é ser uma mae de um filho diagnosticado com microcefalia.
As entrevistadas conseguem externar todos os sentimentos que estdo envoltos
nesse processo, como € possivel identificar nas falas destacadas, sobre o que
significa a maternidade nestas condigdes, para as mesmas.
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E ser uma mde mais especial. E saber viver num mundo de coisas que
nao temos respostas (LUA NOVA).

E ser mie 24 horas por dia, porque é a maior correria, tem que levar
na fisioterapia, pediatra, neurologista, na enfermeira... Vocé tem que tomar
banho de cinco minutos, ndo comer, ndo dormir... isso tudo faz parte de ser
mde de uma crianga com microcefalia (LUA CHEIA).

E uma missdo dificil, praticamente impossivel, nem todo mundo
aguentaria. E ser uma pessoa cansada o tempo todo, parar a vida por eles, a
gente deixa de viver e passa a ser mie (LUA MINGUANTE).

Com a reconstrugdo do filho real, com todas as imperfeicdes, os
sentimentos que eram antes de medo e angtstia passam a ser superados. E por
meio do amor, do cuidado materno e das vérias formas de enfrentamento que
elas conseguem se sentir maes especiais, aquelas que tém uma missdo e
precisam cuidar dos seus filhos.11-12

Evidencia-se por meio dos relatos que ha um discurso similar no que
tange as atividades correlacionadas ao cuidado com a crianca em situagdo
especial. Todas enfatizam o excesso de consultas necessarias para o
acompanhamento das criancas diagnosticadas com microcefalia, o que
consequentemente as leva a uma rotina cansativa, além da necessidade de
abdicacdo da vida social, e por vezes do autocuidado.

Para justificar a abnegacdo que impdem as suas proprias vidas, algumas
das entrevistadas ressaltam que o altruismo faz delas ‘maes especiais’. E o caso
de Lua Cheia e Lua Nova, que referem o qudo sdo especiais por estarem
cuidando de criangas cuja dependéncia com a figura materna é integral. Além
disso, existe uma exacerbacdo de sentimentos, o que é perceptivel na fala
referente a felicidade relativa as novas descobertas e conquistas no que tange ao
crescimento e desenvolvimento de seus filhos.

Ja a entrevistada Lua Minguante traz um contraponto quando comparada
as demais entrevistadas, pois sua fala estd sempre pautada no negativismo,
enfatizando o cansaco e sensacdo de perda continua de oportunidades
profissionais, pessoais e de estudo. Ela destaca a abdicagdo necessaria, porém a
contra gosto, da sua vida social, em prol da maternidade.

O sentir diante do desconhecido

Com o aumento de casos de microcefalia, principalmente associados ao
Zyka virus, muitas maes ficam apreensivas ao receberem a confirmacdo que
seus filhos tém microcefalia e demostram incertezas em relacdo aos cuidados a
serem tomados, em relacdo a patologia e o futuro dos seus filhos.3

As falas, em sequéncia, evidenciam essa afirmativa:

Eu nem sabia o que era essa doenga, nio sabia nada, nem que existia,
nunca nem ouvi falar. Como era que eu iria aceitar sem nem conhecer?
Depois eu descobri pesquisando na internet e vi que meu filho ia ter o
cérebro menor e ia ser especial (LUA CHEIA).
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Pensava que era um caso muito gravissimo, mas agora estou vendo
que ndo é assim, que muitas pessoas pensam porque ndo sabem o que é,
porque ndo perguntam (LUA NOVA).

A participante Lua Cheia traz em seu discurso a dificuldade de aceitacao
de uma patologia que até entdo era completamente desconhecida para ela.
Relata ainda que a aceitacdo do diagnéstico do seu filho iniciou-se
concomitantemente a0 momento em que ela comegou a pesquisar sobre a
patologia, conhecendo assim sua etiologia e formas de tratamento. Além disso,
buscou relatos de outras mdes sobre as significacbes maternas diante das
adversidades e possibilidades de desenvolvimento de criangas com deficiéncias
diversas.

Esse estudo corrobora com o que é posto por Coll C, Marchesi A, Palacios
J14, ‘que vé como positivo a busca continua do conhecimento diante do
desconhecido que ao assim permanecer gera incertezas’. Entretanto, enfatiza-se
que diante da observacao permanente da maternagem e descoberta de novos
conhecimentos acerca da patologia existe uma ressignificacdo das
singularidades apresentadas pelos filhos especiais.

A participante Lua Nova em sua fala evidencia que o que a assustava era
o medo do desconhecido, a dtvida diante de um filho que apresentaria
necessidades que iria aquém do que, até entdo, ela via como natural. Entretanto,
a medida que se familiariza com a patologia, a sua vivéncia materna ganha
novas significacdes.

O desconhecimento acerca da doenca gera o preconceito tanto por parte
das maes, como por parte da sociedade e isso faz com que o processo de
aceitacdo seja doloroso, afinal, as mades descobrirdo as singularidades ao
vivificarem os seus filhos.5 De fato, percebe-se esta dificuldade na fala de Lua
Minguante:

Fiquei desesperada por que ndo sabia nada, comecei a pensar coisas
feias. Questionando a Deus se era castigo por que nao queria ter filho e ai ele
mandou com problemas. Queria morrer naquele momento.

Diante do que foi exposto pela participante, entende-se que o momento
em que recebe a noticia que a crianca possui alguma deficiéncia pode
influenciar diretamente na aceitacdo do diagnéstico, visto que todas as maes
vivenciam o medo do desconhecido, provocando sofrimento, culpa e conflitos.!?

Todavia, quando os pais ja sdo informados durante o periodo da gestacao
da probabilidade de uma anomalia, este impacto ou choque pode ser mais
ameno ou nem acontecer no momento do nascimento.!

As participantes da pesquisa vivenciaram de formas distintas o
diagnostico de seus respectivos filhos, até porque os mesmos foram dados em
fases diferentes da gestacao/nascimento. Destaca-se na fala de Lua Cheia que
ao receber o diagnostico houve negacao e dificuldade de entendimento sobre o
que estava acontecendo. Contudo, logo apds a busca por informacoes sobre a
patologia, comecou a aceitar e se preparar para o nascimento do filho. Como é
possivel constatar na fala destacada:
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Recebi o diagndstico com 5 meses de gravidez e foi horrivel, me
desesperei e disse que meu filho ndo era gente, ndo era humano, sai de ld
desesperada, angustiada, triste... [...] Logo depois que cheguei em casa,
respirei e comecei a procurar na internet para saber o que era, comecei a
entender, me preparar para receber meu filho, vi que tudo seria diferente e so
passava pela minha cabeca que eu queria vencer tudo aquilo (LUA
CHEIA).

Receber a noticia antes do nascimento é um fator positivo, pois inicia-se o
processo de aceitacdo da crianca, o que possibilita uma melhor adaptacdo dos
pais e familiares, buscando redes de apoio mais precocemente e esclarecendo
todas as davidas antes de ter o contato com a crianga.l®

Para Lua Nova, que também recebeu o diagnostico na gestacdo, no 3°
trimestre, a aceitacdo do diagndstico aconteceu gradualmente, passando pelas
etapas de negacdo e desespero, mas ndo houve tempo hébil para buscar
informacGes, pois houve uma antecipacado fisiolégica do parto, logo apés a
noticia de que o filho teria microcefalia.

O desconhecimento correlacionado a patologia intensificou a fase de
negacdo desta mulher apés o parto, diante do recém-nascido, sustentou a
crenca de que o mesmo ndo seria microcéfalo, apesar das evidéncias fisicas.
Essa aceitacdo estd acontecendo gradualmente, ap6s o nascimento do bebé, por
meio das vivéncias e entraves que a patologia acarreta, nas mudangas de vida a
cada dia.

O diagndstico foi quando jd estava com 8 meses, foi a pior sensagio da
minha vida, fiquei tdo nervosa que no outro dia ele nasceu. Af foi mais susto
ainda, mas quando vi meu filho achei ele normal, pensei que o médico estava
endoidando, a ‘ficha’ td caindo agora (LUA NOVA).

A ansiedade presente no periodo da gravidez pode se intensificar apds o
diagnostico, gerando consequéncias e prolongando a fase de negagdo, em que
as maes ignoram o problema do seu filho como se este ndo fosse veridico.
Indagam a fidedignidade do diagnostico ou a competéncia dos profissionais
acreditando que houve um erro.”

Ao contrario das outras maes, Lua Minguante recebeu o diagnéstico no
momento do parto e por este motivo ndo houve uma preparacdo psicoldgica
prévia, o que potencializou negativamente o sentimento em relacdo ao
momento do diagnoéstico. A aceitagdo ainda se apresenta em curso.

Eu s6 descobri quando ela nasceu e vi que ela tinha a fei¢do estranha,
comecei a chorar falando que minha filha era doente e que ia morrer, na
minha cabega ali jd era a morte, até hoje me sinto angustiada com isso (LUA
MINGUANTE).

No nascimento de uma crianca com deficiéncia, ha um choque intenso nas
maes, 0 que muitas vezes ndo é atenuado tdo rapido, perpetuando por algum
tempo a aceitacdo e o sentimento de tristeza em relacdo a patologia e condicdes
de vida.!® Outro fator que influencia os sentimentos frente a patologia, assim
como a aceitagdo da mesma, é a forma como o diagnéstico é dado pelo
profissional de satide.
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Quando um profissional de satide suspeita ou comprova a existéncia de
deficiéncia de um bebé é natural sentir dificuldade em comunicar a familia, mas
essa pode ser atenuada quando o profissional dispde de conhecimento sobre as
sindromes. As reagdes dos pais e maes no momento do diagndstico podem ser
muito confusas, cheias de davidas e de incertezas quanto ao seu futuro e o do
filho, tal circunstancia pode ser agravada a depender da forma como essa
noticia é dada.® O que foi possivel identificar na fala de Lua Cheia:

Recebi pelo médico, ele ao invés de me acalmar e me explicar, ele
surtou e me surtou, falou: Nunca vi uma coisa dessa aqui na cidade, nunca
vi uma coisa dessa na vida, isso ndo é ser humano. Ai me desesperei. O
outro médico foi mais compreensivo, ai me explicou que era normal, que jd
existiam outros casos e que agora voltou por causa da Zyka, ai ele foi me
acalmando e eu fiquei mais tranquila.

A forma como o diagnéstico foi dado a participante supracitada foi um
fator que influenciou negativamente no que tange aos sentimentos maternos.

Ao procurar outro profissional de satide, esta participante relata ter
reduzido um pouco sua ansiedade, pois conseguiu ter melhor compreensao
frente ao diagnostico.

Lua Nova teve uma experiéncia diferente:

O médico chegou e me perquntou se eu conhecia a microcefalia, eu
falei que ndo, ai ele disse que meu bebé tinha... Ai endoidei e ele foi me
explicar, mas so falou do tamanho da cabega, nao falou como ele ia ficar, mas
ele me acalmou (LUA NOVA).

O que se é dito pelo profissional da satide no momento do diagnéstico
acaba por repercutir na orientagdo e aceitagdo das maes. Quanto menos os
profissionais responsaveis pelo diagnéstico enfocarem as dificuldades da
crianca e mais suas potencialidades, melhor serd a maneira como esses pais
perceberao e aceitardo o novo filho.!82! Para Lua Minguante o momento em que
recebeu o diagnodstico trouxe muito desconforto:

O médico falou que ela era estranha, tinha a cabeca menor, ai a
enfermeira perquntou se eu jd sabia que ela tinha microcefalia e nao tinha
dito para eles [...]. ]d foram fazendo um assombro e eu assustada sem saber
do que se tratava (LUA MINGUANTE).

O nascimento de uma crianga com deficiéncia ndo vem acompanhado por
sentimentos de felicidade, pelo contrario, vem seguido por sensacdes de
desconforto por parte da sociedade.?

Sentimento materno frente a patologia e a busca pela aceitacao social
diante do medo da culpabilizagao

E imposto socialmente que a mae carrega sobre si, exclusivamente, a
obrigatoriedade de cuidar do bebé, assim como assumir o compromisso de
participar diretamente do desenvolvimento da crianca.?® Assim, as maes
vivenciam adversidades, enfrentando-as sem apoio, inclusive dos pais, e ao
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tentar oportunizar as melhores condi¢des para seus filhos, acabam abdicando
de seus anseios pessoais. O que é possivel ser identificado na seguinte fala da
participante da pesquisa:
S6 me resta fazer o possivel e o impossivel para cuidar dele. Proteger
de tudo e de todos (LUA MINGUANTE).

Os relatos sobre as experiéncias com a condicdo dos filhos estao
fundamentados a partir de nogdes de “sacrificio”, de “luta”, de “forca”, de
“bencdo” em oposicdo a uma ideia de luto, tristeza ou abatimento®). E de fato,
foi o que identificamos nos trechos de falas:

E chorar em cada sorriso, conquista, vitéria (LUA CHEIA).

Um dia eu oro antes de dormir, no outro eu durmo orando e no outro
eu durmo chorando (LUA NOVA).

Eu amo minha filha, mas me sinto cansada para tanta coisa. Preferia
nao ter tido (LUA MINGUANTE).

Diante das divergéncias encontradas nas falas das participantes acima,
pode-se inferir que cada uma destas mulheres significou a patologia de seus
filhos de uma forma. Os sentimentos de tristeza e angutstias muitas vezes se
fazem presentes e as mdes nao os expdem, imaginando que a exposi¢do da nao
aceitagao do fato possa ser compreendida com atitudes de uma ‘mae ma’.?!

As representacdes sociais e culturais existente em nossa sociedade é um
fator limitante para a aceitacdo de um diagnéstico do filho especial, pois para
muitos a deficiéncia tem um significado estigmatizante, em que a aparéncia de
normalidade ou a invisibilidade do desvio em relagdo a norma sdo os principais
elementos para a inclusdo ou a exclusado social, o que leva a culpabilizacao das
maes de criancas com deficiéncias.’®> A fala em sequéncia evidencia essas
influéncias existentes:

56 as outras pessoas que eu falava que meu filho ia ter microcefalia que
faziam cara de surpresa, falavam que era pra eu tirar, que isso era feio, que
eu era nova e depois ia ter um filho normal, que ndo era para aceitar um

doente, ficavam pergquntando o que eu tinha feito pra ser assim (LUA
CHEIA).

As mades, por conseguinte, desenvolvem medidas protetoras para
resguardar seus filhos, mesmo que estas medidas as imponham uma restrigao a
vida social e o isolamento dos bebés, para que eles nao sejam vistos e arbitrados
por outrem.

O fato dele ser diferente e todo mundo querer ver me incomodava.
Tinha medo de sair de casa e alguém rir dele (LUA NOVA).

Nao falei para ninguém. Achei que o povo ia recriminar, me culpar,
falar que nao tinha me cuidado. Eu escondi, ‘abafei o caso’. Acho que nunca
sai com ela que ndo seja para médico, ndo é ficil uma mde perceber alguém
rindo da sua filha (LUA MINGUANTE).
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Ao nascerem, os bebés se deparam com um mundo cheio de concepgdes e
se eles tiverem alguma deficiéncia, junto com suas maes, podem enfrentar
preconceitos e situagdes dificeis em suas relagcdes. Assim, as maes e os
familiares como um todo desenvolvem uma preocupacdo que os afeta de forma
intensa ap6s o nascimento.’

Outro aspecto, perceptivel no estudo, é a necessidade que as maes
apresentam em reafirmar para a sociedade que apesar da condi¢ao imposta pela
patologia, seus filhos terdo amplas condicées de desenvolvimento, apesar de
intimamente as mesmas demonstrarem incertezas correlacionadas a
‘normalidade’ da vida social dos seus filhos.

Hoje eu jd faco questdo de conversar com as pessoas sobre isso (LUA
NOVA)”.

“E ter que falar as pessoas o tempo todo que apesar das dificuldades,
limitagoes e tamanho da cabeca, meu filho é um ser humano e pode ser feliz
(LUA CHEIA).

A capacidade das maes para superar uma experiéncia dificil é um
processo que envolve aspectos pessoais, relacionais e sociais e que na criagdo de
NoVvos recursos pessoais e coletivos pode surgir do sofrimento, pois é a mae que
trava contra a indiferenca social, uma batalha cujo alvo é o bem-estar do seu
filho e sua aceitacdo diante da sociedade.??

Percebe-se ainda as rentincias correlacionadas aos papéis sociais das maes:
esposa, mulher, profissional, estudante, mae de outros filhos. Elas passam a
dedicar-se exclusivamente aos cuidados com os filhos com microcefalia. Como
evidenciado nas falas:

Mudou tudo, hoje tem ele, agora tudo é para ele, eu mesmo ji me esqueci de
mim mesma (LUA CHEIA).

Eu estudava e parei, ndo trabalho, ndo tenho amigos, nio tenho familia,
sempre so eu e ela (LUA MINGUANTE).

O ambiente cultural e a sociedade, por conta das construgdes socioldgicas,
cobrardo destas mdes comportamentos que julgam adequados frente a
maternidade, muitas vezes cobrando que elas abdiquem de tudo para cuidar de
seus filhos, caso contrario ndo serdo consideradas e nem se sentem boas maes.20

Consideracoes finais

A forma como as mdes de criancas com microcefalia conseguiram
significar seus sentimentos desde o diagndstico até o momento atual foi
moldada de acordo com as suas vivéncias, somando-se ao tempo de adaptacdo
ao diagnostico e, sobretudo, a partir dos conhecimentos que adquiriram sobre a
patologia, sejam estes adquiridos por meio de pesquisas e/ou contato com
profissionais de satude.

Evidenciou-se que estas maes sentem necessidade de renunciar a aspectos
importantes de suas vidas social, profissional e pessoal, passando a dedicarem-
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se apenas aos cuidados com o filho com microcefalia. Entretanto, esta abdicacdo
nao ocorre sem traumas e/ou sofrimentos e, em algumas situagdes, foi motiva
pelas cobrangas sociais e culturais existentes.

Foi notério que o impacto pela descoberta da doenca leva a varios
sentimentos majoritariamente negativos, que sao intensificados quando ha falta
de informacdo e apoio profissional, e que estao interligados com o modo como
essas maes vivenciam a condi¢ao de vida dos seus filhos no momento atual.

Com relagdo aos profissionais de satde citados pelas participantes no
decorrer da entrevista, diante do que foi posto, percebeu-se que os mesmos
necessitam se aproximar das percep¢des maternas no que concerne a patologia
em questdo, visto que essa aproximacdo possibilita o desenvolvimento do
sentimento de empatia, sem que isso seja dissociado do conhecimento técnico e
capacidade de resolubilidade dos problemas.

Como limitagdes da pesquisa, pode-se apontar a escassez de estudos
voltados ao tema. E os existentes apontavam mais aspectos voltados a patologia
ou aos numeros crescentes de casos de microcefalia no contexto do zyka virus.
Ademais, o numero reduzido de participantes pode ter limitado a expressao de
outros significados e percepg¢des, contudo, por se tratar de uma condicdo menos
comum, mesmo diante o surto, a amostra mostrou-se satisfatoria.

Acredita-se que ha uma margem para a continua¢do de pesquisas sobre a
microcefalia, sobretudo no aspecto de significacdes, sejam estas maternas ou
familiares, pois sabe-se que as abordagens holisticas e humanistas sdao capazes
de promover transformacées de amplo aspecto na vida das pessoas cuja
vivéncia esta associada a patologias cronicas.
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