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APRESENTAÇÃO

A obra “O Conhecimento na Competência da Teoria e da Prática em Enfermagem” 
aborda uma série de estudos realizados na área da Enfermagem, sendo suas 
publicações realizadas pela Atena Editora. Em sua totalidade está composta por 3 
volumes, sendo eles classificados de acordo com a área de abrangência e temáticas 
de estudo.  Em seus 31 capítulos, o volume I aborda a Enfermagem no como atuante 
no cuidado à mulher, criança, adolescente, homem e idoso, trazendo abordagens 
específicas e voltadas para cada público de uma forma especial.

Esse olhar diferenciado promove o conhecimento, facilitando a atuação do 
profissional diante das especificidades inerentes a cada público. Sendo assim, a 
prestação dos serviços ocorre de forma mais eficaz, gerando resultados cada vez 
mais satisfatórios.

Colaborando com as mais diversas transformações no contexto da saúde, este 
volume I é dedicado ao público de mulheres, incluindo a vertente materno-infantil, 
quando aborda pesquisas relacionadas às morbidades no período gestacional, 
aleitamento materno, cuidados no puerpério, dentre outras.   Além disso, as publicações 
também fornecem conhecimento para o cuidado à criança e ao adolescente, trazendo 
assuntos como cuidados de enfermagem em pediatria e ações para promoção da 
saúde do adolescente. Por fim, não menos relevante, os capítulos também tratam 
sobre a saúde do homem e do idoso, com temáticas como nutrição e qualidade de vida 
da pessoa idosa, assistência à saúde do homem na atenção primária e masculinidade.

Ademais, esperamos que este livro possa fornecer subsídios para uma atuação 
qualificada, humanizada e com um olhar especial no que diz respeito à saúde da 
mulher e da criança, bem como do binômio mãe-filho, além da saúde dos demais 
públicos como adolescentes, idosos e homem, buscando cada vez mais a excelência 
no cuidado em enfermagem, e disseminando práticas promotoras da saúde.

Isabelle C. de N. Sombra
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CAPÍTULO 15

MICROCEFALIA ASSOCIADA AO ZIKA VÍRUS: 
REPRESENTAÇÕES SOCIAIS E ESTRATÉGIAS DE 

ENFRENTAMENTO ADOTADAS PELAS MÃES

Raissa Oliveira Coelho Nunes
Discente do curso de Medicina. Unidade 

Acadêmica de Medicina (UAMED). Universidade 
Federal de Campina Grande (UFCG).

Campina Grande – PB

Francisco de Sales Clementino
Professor Doutor em Enfermagem. Unidade 

Acadêmica de Enfermagem (UAENF). 
Universidade Federal de Campina Grande 

(UFCG).
Campina Grande – PB

RESUMO: Objetivo: apreender as 
representações sociais de mães de filhos 
nascidos com microcefalia associada à 
infecção pelo Zika vírus, acerca da experiência 
de enfrentamento da doença junto aos 
serviços que integram a rede de Atenção 
à Saúde. Metodologia: estudo de natureza 
representacional, circunscrito à abordagem 
qualitativa, realizado no município de Campina 
Grande, Paraíba. O universo da pesquisa 
constituiu-se de todas as mães acompanhadas 
pelas equipes da ESF, com idade acima de 18 
anos, e que tiveram filhos com microcefalia 
associada à infecção congênita pelo Zika vírus. 
Utilizou-se entrevista semiestruturada. Os dados 
produzidos pelas entrevistas foram examinados 
pela Análise de Conteúdo Categorial proposta 
por Bardin (2011). A pesquisa foi aprovada pelo 

Comitê de Ética em Pesquisa da Universidade 
Federal de Campina Grande (UFCG), 
conforme Resolução 466/2012. Resultados: 
foram elaboradas seis categorias: Categoria 
I - Enfrentamento da doença, com três 
subcategorias: conhecimento sobre a doença, 
reação antes e após o diagnóstico, crença 
na cura; Categoria II - Sobrecarga frente aos 
cuidados prestados ao filho: a responsabilidade 
sobre a mãe; Categoria III - Informações 
e opiniões sobre a doença e o tratamento; 
Categoria IV - Enfrentamento da doença junto 
à família e elementos da sociedade; Categoria 
V- Acessibilidade aos serviços de saúde: 
barreiras geográfica (transporte), econômica, 
organizacional e cultural e, por último, Categoria 
VI - Profissionais de saúde: reconhecimento 
e sentimento de gratidão. Conclusão: fica 
evidente a necessidade de se proporcionar uma 
rede de apoio multiprofissional que forneça o 
apoio social, econômico e psicológico às mães 
entrevistadas. 
PALAVRAS-CHAVE: Microcefalia; Zika vírus; 
Serviços de saúde.

ABSTRACT: Objective: to understand the 
social representations of mothers of children 
born with microcephaly associated with Zika 
virus infection, about their experience of coping 
with the disease with the services that make 
up the network of Health Care. Methodology: 
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a study of a representational nature, focused on the qualitative approach, carried 
out in the city of Campina Grande, Paraíba. The research universe consisted of all 
mothers accompanied by ESF teams, aged over 18 years, and who had children with 
microcephaly associated with congenital infection by the Zika virus. A semi-structured 
interview was used. The data produced by the interviews were examined by the 
Categorical Content Analysis proposed by Bardin (2011). The research was approved 
by the Research Ethics Committee of the Federal University of Campina Grande 
(UFCG), according to Resolution 466/2012. Results: six categories were elaborated: 
Category I - Coping with the disease; with three subcategories: Knowledge about the 
disease, Reaction before and after diagnosis, Belief in a cure; Category II - Overload 
in relation to the care given to the child: responsibility put on the mother; Category III 
- Information and opinions on the disease and treatment; Category IV - Coping with 
the disease alongside the family and elements of society; Category V- Accessibility 
to health services: geographical (transport), economic, organizational and cultural 
barriers, and, finally, Category VI - Health professionals: recognition and feeling of 
gratitude. Conclusion: the need to provide a multiprofessional support network that 
provides social, economic and psychological support to the mothers interviewed was 
made evident. 
KEYWORDS: Microcephaly; Zika virus; Health services.

1 | 	INTRODUÇÃO

A Organização Mundial de Saúde idealiza uma atenção de qualidade para as 
mulheres durante toda a gravidez, parto e período pós-natal, bem como para os 
recém-nascidos (WHO,2016). No entanto, se a gravidez em si produz necessidades 
de saúde da ordem privilegiada, mulheres enfrentam exposições e suscetibilidades 
que propiciam, além do surgimento e agravamento de problemas médicos, o 
comprometimento da totalidade de suas vidas e saúde (OLIVEIRA & MANDÚ, 2015). 

Durante a gravidez, inúmeras enfermidades podem acometer a mulher, com 
repercussão danosa para a saúde do binômio materno-fetal, como diabetes mellitus, 
síndromes hipertensivas da gravidez (DHEG), dentre outras (BRASIL, 2010). Além 
destes, outros desafios podem surgir durante este período; um deles está relacionado 
à microcefalia associada à infecção pelo Zika vírus (ZIKV), transmitida pelo mosquito 
Aedes aegypti (BRASIL, 2016). 

Trata-se de uma malformação congênita na qual o cérebro não se desenvolve 
de maneira adequada, resultando em um perímetro cefálico (PC) inferior ao esperado 
para a idade e sexo, cuja medida de referência para menino corresponde a 31,9 
cm e igual ou inferior a 31,5 cm para menina. Nestes casos, é comum às crianças 
apresentarem atraso nas funções sensitivas (audição e visão) e no desenvolvimento 
neuropsicomotor, com acometimento motor e cognitivo, este último em cerca de 90% 
dos casos (BRASIL, 2016).
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O reconhecimento destas e de outras alterações ao longo do crescimento das 
crianças devem envolver a avaliação de padrões de funcionamento comportamental 
e indicadores de adaptação social e familiar (BRUNONI et al., 2016). Pesquisadores 
afirmam que filhos com desenvolvimento atípico afetam a dinâmica familiar devido 
a diversas fontes de cuidados e suportes que são necessários para estimular o 
funcionamento socioadaptativo e educacional da criança ou, inclusive para fornecer 
a eles cuidados de saúde que podem ser demandados em função do transtorno 
(PAPAELIOU et al, 2012).

Diante do exposto emergiu a seguinte inquietação: quais as representações 
sociais de mães de filhos nascidos com a microcefalia associada ao Zika vírus acerca 
da experiência de enfrentamento da doença junto à rede de atenção à saúde? Para 
responder à pergunta, delineou-se como objetivo geral desse estudo: apreender as 
representações sociais de mães com filhos nascidos com microcefalia associada à 
infecção pelo Zika vírus, acerca da experiência no enfrentamento da doença junto aos 
serviços que integram a rede de Atenção à Saúde.

2 | 	METODOLOGIA

Trata-se de um estudo representacional, circunscrito à abordagem qualitativa, 
fundamentada no referencial teórico-metodológico da Teoria das Representações 
Sociais (MOSCOVISCI, 1978), realizado na área de abrangência das Unidades 
Básicas de Saúde (UBSs) dos Distritos Sanitários (DS) I, II, IV, VI e VIII do município 
de Campina Grande, Paraíba. 

A inclusão das UBSs e respectivos DS decorreram da identificação preliminar 
dos casos notificados de mães que tiveram filhos com microcefalia associada à 
infecção pelo Zika vírus, junto ao Sistema Nacional de Agravos e Notificação (SINAN), 
no período compreendido entre 2015 e 2016, correspondente a um total de 11 casos 
notificados (SMS, 2016). 

A coleta de dados ocorreu entre outubro e novembro de 2016.  O universo da 
pesquisa foi constituído por todas as mães com casos notificados e que estão sendo 
acompanhadas pelas equipes da Estratégia Saúde da Família (ESF).

Como critérios de inclusão, foram considerados os casos de mães residentes na 
área de abrangência da ESF, com idade superior a 18 anos e que tiveram filhos com 
microcefalia associada à infecção congênita pelo Zika vírus. Foram excluídas as mães 
cujos recém-nascidos (RNs) apresentaram microcefalia confirmadamente associada a 
outras causas que não a infecção congênita pelo Zika vírus. 

Para a coleta de dados, utilizou-se a entrevista semiestruturada, constando 
de roteiro integrado por duas partes: a primeira referente à caracterização 
sociodemográfica; e a segunda referente a questões relacionadas estratégias de 
enfrentamento adotadas pelas mães frente aos serviços de saúde e as relações com 
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a família e os grupos sociais. 
Para a coleta de dados, utilizou-se a entrevista semiestruturada.  As entrevistas 

ocorreram de acordo com a disponibilidade e interesse de cada participante do estudo, 
em data e hora agendada, de forma privativa, na UBS e/ou nas residências das mães, 
gravadas em um aparelho digital e armazenadas em memória flash.  Para garantir 
o anonimato, as participantes do estudo foram identificadas de acordo com a ordem 
cronológica de sua entrevista, como E1, E2, subsequentemente, até E12. 

Os dados referentes à caracterização sociodemográfica foram analisados na 
perspectiva da estatística descritiva (percentual). Os dados extraídos das entrevistas 
foram examinados pela Análise de Conteúdo proposta por Bardin (2011), conceituada 
como um conjunto de técnicas de análise das comunicações que visa obter, através 
de procedimentos sistemáticos e objetivos, a descrição do conteúdo das mensagens, 
dividida em duas fases. 

Considerando as orientações da Resolução 466/2012, a pesquisa foi aprovada 
pelo Comitê de Ética em Pesquisa da Universidade Federal de Campina Grande 
(UFCG), protocolo Nº 1.168.190. 

3 | 	RESULTADOS E DISCUSSÃO

Para uma melhor compreensão do desenvolvimento da pesquisa, procurou-se 
estruturar os resultados e a discussão da seguinte forma: inicialmente, apresenta-
se a caracterização das mães participantes do estudo; seguida pela descrição geral 
dos dados extraídos das entrevistas e pela Análise de Conteúdo transformada em 
categorias a partir da leitura flutuante e das associações das mesmas.

3.1	Caracterização dos participantes da pesquisa 

Foram entrevistadas 11 mães. A maioria declarou-se pardas ou preta (72,7%), 
menores de 19 ou maiores de 30 anos de idade (36,4% cada),  casadas ou em 
união estável (72,7%), com ensino médio incompleto (54,5%) e todas estavam 
desempregadas no momento da pesquisa. 

O estudo de Marinho et al. (2016), que caracterizou os casos de microcefalia 
no Brasil entre 2000 e 2015, também apresentou dados similares quanto à maior 
prevalência de mães negras ou pardas e o baixo nível de escolaridade de modo geral. 
Quanto à idade, foi visto que as mulheres com idade inferior a 19 anos compreendiam 
23% do universo estudado, estando o maior percentual entre 20 e 30 anos. A maioria 
das mães estudadas também era casada ou estava em união estável e não possuía 
emprego formal. 

O número de pessoas vivendo no mesmo domicílio variou de três a oito, sendo que 
a maioria (36,0%) era representada por quatro a seis. A renda mensal variou de um a 
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dois salários mínimos, sendo que 45,5% dependiam do benefício da criança oferecido 
pelo Instituto Nacional do Seguro Social (INSS) e 54,5% dependiam do Programa 
Bolsa Família. Vargas et al. (2016), ao caracterizar os primeiros casos suspeitos de 
microcefalia pelo vírus Zika na região metropolitana de Recife-PE, também evidenciou 
que a maioria das mães estudadas encontrava-se em situação de vulnerabilidade 
socioeconômica, eram pretas ou pardas e tinham renda média inferior a um salário 
mínimo. 

Após a transcrição dos discursos das mães entrevistadas, foram localizadas e 
analisadas as unidades de registros. Essas unidades foram agrupadas em categorias e 
subcategorias temáticas. Neste sentido, a análise do conteúdo das entrevistas permitiu 
agrupá-las em seis categorias temáticas, em que estão organizadas as representações 
sociais das mães entrevistadas, a saber: Categoria I - Enfrentamento da doença. 
Nesta categoria temática, foram identificadas três subcategorias: conhecimento sobre 
a doença, reação antes e após o diagnóstico, crença na cura; Categoria II - Sobrecarga 
frente aos cuidados prestados ao filho: a responsabilidade recai sobre a mãe; Categoria 
III - Informações e opiniões sobre a doença e o tratamento; Categoria IV - Enfrentamento 
da doença junto à família e elementos da sociedade; Categoria V - Acessibilidade 
aos serviços: barreiras geográfica (transporte), econômica, organizacional e cultural 
e, por último, Categoria VI - Profissionais de saúde: reconhecimento e sentimento de 
gratidão.

3.2	Categoria I - Enfrentamento da doença

Nesta categoria temática foram identificadas três subcategorias: conhecimento 
sobre a doença, reação antes e após o diagnóstico, crença na cura. 

3.2.1	 Subcategoria - Conhecimento sobre a doença

O empoderamento do usuário do sistema de saúde configura-se como a forma 
mais eficaz de se lidar com o processo saúde-doença, sendo o conhecimento e o 
acesso às informações imprescindíveis para permitir que o usuário possa não somente 
controlar a doença, mas gerenciar sua vida social, familiar, dentre outras (TADDEO et 
al., 2012). De modo geral, as representações das entrevistadas demonstraram pouco 
conhecimento da doença. Os depoimentos a seguir exemplificam essas questões.

Nunca ouvi falar direito nessa tal de Zika não. Nunca. Não sei nem explicar. (E1)

Eu descobri pelas primeiras mulheres, que começaram a nascer aqui em Campina, 
que tinha microcefalia, os bebês. Aí eu fiquei com medo. Soube pela TV. Nunca 
nem tinha visto falar nessa microcefalia, essa cabecinha pequenininha. Nunca 
tinha visto falar não.  (E2)

Corroborando nossos dados, Ribeiro, Barbosa e Porto (2011), em estudo 
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realizado para avaliar o conhecimento e informações dos pais sobre a paralisia 
cerebral e a Síndrome de Down dos filhos, evidenciaram que os pais recebiam poucas 
informações e apresentavam muitas dúvidas. Ressaltaram, ainda, a enorme carência 
de ações educacionais para modificar esta situação. 

Petean e Murata (2000) também demonstraram, a partir de um estudo do 
conhecimento de mães sobre o diagnóstico da paralisia cerebral de seus filhos, que 
estas também tinham dificuldade em relatar sobre a doença. Assim como no estudo 
realizado por Neves e Cabral (2008), realizado com mães cuidadoras de crianças com 
necessidades (CRIANES), foi possível perceber que a falta de conhecimento sobre a 
doença no diagnóstico também afetou a reação das mães diante deste, contribuindo 
para o sentimento de desespero de algumas mães. 

Entretanto, outras usuárias apontaram uma diferença quanto à visibilidade 
midiática dada à doença e o momento que a mãe vivia, obtido através dos meios 
de comunicação tradicionais, como televisão e internet. Entre elas, observa-se a 
autopercepção da doença, de forma direta ou indireta, como inferido nos seguintes 
discursos:

Aí, quando foi uma vez, quase pertinho de sete meses, eu estava assistindo 
televisão, aí foi que deu, eu escutei a notícia que quem teve a Zika, as mulheres 
que estavam tendo a Zika, estavam tendo os meninos com microcefalia. Aí eu já 
fiquei com medo, porque eu tive. Aí eu disse ‘eu vou no posto’. (E4)
Sabia. Porque antes de descobrir que estava grávida, já estava a epidemia, já 
estava passando muito nas televisões, essas coisas. Aí foi quando apareceu, 
também eu fiquei com medo, aí disse “não, mas não vai ser, não vai ser”. Aí quando 
com 22 semanas, veio, o baque. (E10)

Ainda que o alarme midiático gerado por esta epidemia possa ter contribuído para 
aumentar a angústia das gestantes, observou-se no estudo que esta foi amplamente 
divulgada nos mais diversos meios midiáticos durante seu transcorrer.

3.2.2	 Subcategoria - Reação antes e após o diagnóstico

Durante a gravidez, os sentimentos iniciais sobre o bebê são permeados de 
expectativas e idealizações que, ao nascimento, podem passar à prova de enfrentar 
uma realidade diferente daquela esperada (KLAUS; KENNEL, 1992). As expressões 
de fala das mães entrevistadas evidenciam, em primeira instância, representações 
ancoradas em expectativas e sentimentos de desespero, medo, negação e até rejeição. 

Ave maria, minha reação, eu quase que morria na hora. Para mim o teto da 
maternidade tinha caído na minha cabeça. Eu fiquei sem chão, porque ele era o 
meu sonho [...]. Aí eu quase pegava uma depressão. Chorava direto, pensando 
que ele ia morrer. E eu pensei em tirar ele. Falei para meu esposo, eu quero ir na 
maternidade ver se eu tenho alguma possibilidade de colocar ele para fora, se eu 
tenho direito’. (E4)
Desespero. Muito desespero, muito choro. Porque até aí eu não sabia o que ia fazer 
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da minha vida, porque era uma doença nova. A princípio não tem medicamento, 
como não tem hoje, né [...]. É, a princípio, foi desespero. (E11)

Observou-se, no estudo realizado por Re, Dean e Menahem (2013), com mães 
de filhos portadores de cardiopatias congênitas, altos níveis de estresse relacionados 
ao diagnóstico, tanto no pré como no pós-natal. Outro estudo desenvolvido por 
Nardi et al. (2015), realizado com mães de crianças nascidas com as malformações 
congênitas que compõem a Sequência de Pierre Robin, também evidenciou que o 
evento inesperado, per si, gerou estresse e ansiedade nos pais, e a falta de informação 
sobre a malformação acresceu ainda mais o impacto emocional gerado. 

Para Brunoni et al. (2016), a microcefalia provocada pelo Zika vírus gerou um 
grande impacto tanto nas famílias e crianças quanto na equipe de saúde, representando 
um enorme desafio a ser enfrentado por todos. Ressaltou, ainda, a necessidade e 
importância da capacitação dos profissionais para fornecer um cuidado especial às 
mães responsáveis por essas crianças. 

Passado o diagnóstico, a vivência do pós-parto de uma criança com uma doença 
crônica exige uma elaboração de uma estratégia de enfrentamento da nova realidade 
(BORGES, PINTO, VAZ, 2015), geralmente difícil e estressante para os pais e/
ou cuidadores. Sabe-se que as crianças afetadas pela síndrome congênita do Zika 
vírus representam um grupo com demanda por intervenções precoces para reduzir 
o elevado impacto no desenvolvimento neuropsicomotor e funcionamento adaptativo 
(BRUNONI et al., 2016). 

As entrevistadas também destacaram que sentiram o impacto e a mudança em 
suas vidas tanto após o diagnóstico quanto no pós-parto. 

Ah, mudou tudo. Agora só vivo só pra ele. Não tenho vida, assim, pra mim mesmo 
não. Só pra ele. Não posso sair mais, porque ele toma remédio controlado. (E2)

Hoje em dia só tenho tempo pra ele. Mudou. Não paro mais em casa. Não tenho 
tempo pra nada. Muito, muito mesmo. (E1)

Na tentativa de objetivar a doença, as mães cuidadoras se ancoram em 
experiências sociais e esquemas de pensamentos pessoais; criam mecanismos de 
adaptação que sirvam de referência para compreender a realidade e guiar a sua 
conduta. Tais dados estão em consonância com os achados de um estudo realizado 
por Brunoni et al. (2016) acerca do impacto da microcefalia sobre essas famílias, no 
qual foi observado que o convívio diário com essas crianças altera o funcionamento 
familiar e impacta na qualidade de vida, ressaltando a importância do apoio social e 
trabalho de proteção e promoção da saúde mental dos pais. Tal situação demonstra a 
necessidade de um trabalho conjunto entre profissionais de saúde e familiares. 

3.2.3	 Subcategoria - Crença na cura
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Diante de situações difíceis, as mães cuidadoras buscam se apoiar na fé e 
espiritualidade, encontrando uma forma de apoio e consolo, sem a qual não conseguiriam 
enfrentar a situação (OLIVEIRA et al., 2008). No presente estudo foi possível verificar 
representações relacionadas ao apoio na religiosidade e na fé, mesmo quando as 
mães afirmavam não acreditar de fato em uma cura. 

Assim, eles falam que não tem cura. Mas o que vale é minha fé, eu creio que meu 
filho vai ter cura. (E4)

Eu creio em Deus que sim, um dia, ela vai ficar boa, porque é tão difícil. (E8)

Em outro estudo, realizado com o objetivo de conhecer as experiências, vivências 
e sentimentos das mães sobre seus filhos com deficiências, observou-se também a 
temática religiosa no discurso, em que Deus aparecia como a única esperança de 
cura para seus filhos (VÉRAS; VIEIRA; MORAIS, 2010). Entretanto, assim como em 
nossas entrevistas, também foram identificados sentimentos ambivalentes nas mães, 
diante da limitação de seus filhos (LUNARDI; CÍRICO; COLDEBELLA, 2011).

3.3	Categoria II - Sobrecarga frente aos cuidados prestados ao filho: a 

responsabilidade recai sobre a mãe

A literatura ressalta que as demandas de cuidado envolvem um cuidador principal, 
frequentemente a mãe, que raramente tem com quem dividir essa responsabilidade 
(GONDIM; CARVALHO, 2012). Isso sobrecarrega esse cuidador, o que além de 
prejudicar a qualidade de vida, pode levar a quadros de depressão, ansiedade e fadiga 
(MARX et al., 2011). 

As representações sociais elaboradas pelas participantes desta investigação 
evidenciaram sobrecarga, relatando cansaço, estresse, falta de tempo para dedicar-
se a outras atividades. Além disso, ocupam o lugar de única, ou principal cuidadora da 
criança.

Eu sinto assim, que é muita correria do meu tempo. O tempo é corrido, por que 
você tem quatro filhos, tem duas adolescentes, duas crianças, que é ela e a de 
quatro anos [...]. Tenho que fazer tudo. Eu mesma, tenho uma consulta marcada 
para fazer, a médica já reclamou até comigo. A enfermeira já reclamou, ‘você tem 
que se cuidar’, porque eu sou hipertensa. Meu tempo é muito corrido. Tem dia que 
eu não paro o dia em casa. (E4)

Essa constatação vem reforçar os achados de estudos realizados por Lunardi, 
Círico e Coldebella (2011) e Sanches e Fiamenghi Júnior (2011), com mães cuidadoras 
de crianças com deficiências. Eles mostraram que a maioria das mães entrevistadas 
relatou sobrecarga, sendo, muitas vezes, as únicas responsáveis pelos cuidados com 
os filhos e tendo que abandonar emprego e outras atividades. 



O Conhecimento na Competência da Teoria e da Prática em Enfermagem Capítulo 15 140

No discurso de uma das entrevistadas é possível identificar a forma como a 
responsabilidade recai sobre a mãe e como esta parece sentir que é a única responsável 
pelos cuidados com o filho.

Um pouco. Só assim, um pouco. Mas, sendo para ele. Porque eu sou, vamos dizer 
assim, eu sou jovem. Aí tudo é assim, um pouco sobrecarregado para mim [...]. 
Mas, para ele eu tenho que correr atrás. Tenho que carregar tudo. Quando a gente 
é mãe tem que carregar tudo. Aí para ele eu faço tudo. (E3)

Neves e Cabral (2008) concluíram, a partir do relato de mães cuidadoras 
de crianças, que estas mulheres vivem sob a opressão da matriz sociocultural do 
cuidado, que acaba por colocá-las na posição de abrir mão de muitas coisas em 
prol da imagem da boa mãe e dos cuidados com os filhos, levando-as ao isolamento 
social, sofrimento e estresse. Nessa categoria, o cuidado aparece ancorado na ideia 
de missão, intensidade e alta amplitude. 

3.4	Categoria III - Informações e opiniões sobre a doença e o tratamento

De um modo geral, observa-se que as mães entrevistadas reconhecem a doença 
a partir da própria sintomatologia. Entre elas, observa-se a autopercepção dos sintomas 
(convulsões e outros sinais), bem como dos medicamentos utilizados no tratamento 
de seus filhos. Fato este inferido a partir dos discursos, como a seguir:

Ele é muito nervoso, se treme muito. Ele, quando completou quatro meses, começou 
a dar convulsões nele. Era direto. Uma atrás da outra, direto! (E2)
É, teve uma vez que ela estava tendo as crises convulsivas. Aí eu corri para o 
hospital. Aí quando aumentou a medicação, ela voltou de novo. (E9)

Feitosa, Schuler-Faccini e Sanseverino (2016), em estudo de revisão de literatura 
sobre os aspectos importantes da Síndrome Congênita do Zika para pediatras e 
neonatologistas, evidenciaram o choro excessivo, a inconsolabilidade, a irritabilidade e 
a hiperexcitabilidade entre os achados neurológicos/neurossensoriais já citados como 
parte do espectro desta síndrome, aspectos também citados nesse estudo, além das 
convulsões. 

As representações sociais das entrevistadas com relação às informações e 
opiniões sobre o tratamento são relevantes para a mudança de modelo de atenção, ao 
se compreender que a concepção que se tem de um dado objeto determina a maneira 
como se lida com ele. Foi possível perceber, através das entrevistadas, que existe 
o suporte de uma equipe multiprofissional envolvida na terapia de seus filhos. Além 
disso, algumas mães já relatam observar efeitos positivos do tratamento. 

E muito tratamento, como fisio, a fisio respiratória, fisio motora e fisio natação. Lá 
tem várias fisio. Mas eles me tratam bem. (E11) 
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 Ela disse que depende muito do tratamento dele. Elas explicam tudo direitinho.  
(E2)

Nos discursos analisados ainda foi possível perceber que as mães vêm recebendo 
educação permanente quanto à importância e os cuidados que devem ter para com 
as crianças, bem como referente à continuidade do tratamento no domicílio. Para 
Thiede, Akewengo e McIntyre, (2014), a informação configura-se como um importante 
determinante da qualidade do sistema de saúde. 

Em revisão da literatura sobre a educação em saúde dos familiares de CRIANES, 
Severo et al. (2014) observaram existência de lacunas acerca do conhecimento 
necessário para que os cuidadores possam dar continuidade ao tratamento no 
domicílio.

Nossas entrevistadas parecem receber informações e materiais de apoio que 
podem representar uma redução nesta lacuna. 

Ele vai ter fisioterapia, vai ter a neuro, vai ter oftalmo, otorrino, vai ter pediatra. Toda 
vez tem palestra, vai dizendo como é que a Zika. (E3)

Que a gente tem que fazer o tratamento direitinho para que no futuro ele consiga 
fazer as coisas dele e não tenha nenhuma limitação, né? (E4)

A preocupação que mais frequentemente surgiu no discurso das entrevistadas 
foi referente à duração do tratamento, uma vez que elas parecem já estar cientes 
da necessidade de um tratamento prolongado e temem perder, após certo tempo, o 
suporte que dispõem. 

É difícil, assim, porque é longo, um tratamento pra toda a vida. Porque ele não vai 
ficar bom, logo, assim, com dois anos de idade, três anos. Só fico pensando. (E2)
Eles falam que ele vai andar, vai falar, tudo lento, entendeu? Não vai ser assim, 
como qualquer criança normal. (E 1)

Rezende e Cabral (2010), perceberam que a situação econômica das famílias 
colocava as crianças em situação de vulnerabilidade social e fragilidade clínica. As 
cinco famílias por eles estudadas possuíam uma relação superficial e de dependência 
contínua dos serviços de saúde terciário e quaternário. Entre as entrevistadas no 
presente estudo, é possível que estas questões também sejam fatores preponderantes 
em sua preocupação. 

3.5	Categoria IV – Enfrentamento da doença junto à família e elementos da 

sociedade

De um modo geral, ainda que as entrevistadas sejam as únicas responsáveis 
pelos cuidados diretos com os filhos, a maior parte relatou ter recebido apoio familiar e 
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que a chegada do filho com necessidades especiais, apesar de ter inicialmente gerado 
apreensão, aproximou a família.

Essa descoberta suscita representações diversas, que expressam sentimentos 
de compaixão, medo, insegurança, ansiedade ou, ainda, compreensão, apoio e 
aceitação.

No primeiro instante elas ficaram apreensivas, assim, como eu. Mas, aí, depois foi 
me consolar. Eles tentaram me consolar, me dar apoio, ‘não, não vai ser assim, 
pense positivo, vai dar certo’. Foi mais, praticamente, isso. (E10)

Ao contrário do que foi evidenciado por Neves e Cabral (2008), em que as 
mães por eles estudadas foram abandonadas por seus cônjuges, ou que eles não 
participavam ativamente do cuidado, nesse estudo foi relatado um maior apoio familiar 
e menor isolamento. Aqui vale ressaltar o discurso de E4, que ao expor ao marido o 
desejo de abortar, relatou a seguinte reação: 

Aí ele disse ‘Olha E4 não é minha vontade não, de colocar ele para fora, não. Mas 
se você decidir eu estou aqui para lhe apoiar. Eu lhe apoio em tudo que você 
quiser. Minha vontade é ter meu filho nos meus braços’. Porque era o sonho dele 
também, né. Mas ele me viu tão agoniada e disse ‘se for para você ficar bem, eu 
lhe apoio no que você quiser’. (E4)

Sanches e Fiamenghi Júnior (2011), em sua pesquisa, também se depararam 
com pelo menos um relato de uma mãe no qual a negação do diagnóstico pela 
família perdurou por certo tempo, levando à busca de vários médicos. Observam-se 
representações sociais por parte da família por vezes tensa e conflituosa, fortemente 
atrelada às limitações ocasionadas pela doença, além de preconceito e medo.

A maior parte das entrevistadas relatou já ter vivido ou presenciado uma situação 
de preconceito quanto à deficiência das crianças acometidas pela microcefalia. Alguns 
relatos expõem situações de manifestações verbais de repulsa quanto à aparência 
física dessas crianças, ou de pena. 

[...]ia entrando uma mãe com o bebezinho que é bem deformadozinho. Aí, foi o 
senhor, tava varrendo, que é funcionário lá do local. Aí ele fez assim “isso é uma 
coisa do demônio, esses meninos são muito feios, é o apocalipse”, ele falou alguma 
coisinha assim, “é o fim do mundo, parece com uns demônios”, não sei o que. [...]
(E10)
Sei lá. Eu acho de pena. Sei lá. Acho. Esse povo fica olhando, com cara de 
pena assim, ‘eita, olha aquela menina, aquela mulher e aquela menina que tem 
aquela doença’. Se a pessoa está andando eles ficam ‘eita, olha aquela que tem 
microcefalia, aquilo pega, não sei o que’. ‘Ei tua filha parece um e.t.’, foi a menina 
lá do hospital. (E5)

Silva et al. (2010), ao questionar mães de crianças com paralisia cerebral sobre 
a percepção da sociedade a respeito de seus filhos, também obtiveram relatos de 
estigmas, constrangimentos, tristeza e revolta. É interessante destacar que uma das 
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mães entrevistadas pelo autor também ressaltou que não desejava o sentimento de 
pena direcionado ao seu filho, que este não precisava disso, de forma muito semelhante 
ao relato de nossa entrevistada. 

Ao mesmo tempo, algumas mães atribuíram o afastamento das pessoas às 
mudanças no seu estilo de vida decorrentes dos cuidados com seus filhos.

Eles se afastaram de mim [...]. Eu também não ligo mesmo. Não por conta do meu 
filho. Por conta da escola, assim. Acho que por isso, porque eu não posso ir mais. 
(E3)

Alguns acolheram e outros se afastaram. Quando falou que eu ia ter um filho 
especial, os olhos olharam com preconceito. (E11)

3.6	Categoria V – Acessibilidade aos serviços: barreiras geográficas (transporte), 

econômica, organizacional e cultural

Quando interrogadas quanto à acessibilidade aos serviços de saúde, as mães 
declararam algumas dificuldades. Uma delas, relacionada ao transporte, foi fortemente 
mencionada nos depoimentos, mostrando que eventos como levar os filhos às consultas 
médicas, tornam-se estressantes, pois dependem de diversas formas de auxílios para 
chegar ao serviço de saúde. Fato verificado na fala a seguir:

Eu mesmo, eu acho. Assim, desses transportes que é muito ruim. A semana passada 
mesmo eu perdi. Tem semana mesmo que eles não vem me buscar. Sempre perdo, 
o tratamento dele. A dificuldade mais que eu acho é dos transporte. Eu acho que é 
por conta do prefeito, da Secretaria de Saúde. (E1)

Colucci (2016) fez um apanhado das dificuldades enfrentadas pelas mães dos 
bebês afetados pela microcefalia relacionada ao Zika vírus, entrevistando famílias da 
Paraíba e de Pernambuco. Ficaram evidentes as dificuldades no acesso aos serviços 
de saúde. Muitas dessas mães têm encontrado dificuldades relacionadas ao transporte 
e às distâncias que têm que percorrer para ter acesso aos cuidados necessários para 
seus filhos. As dificuldades de acesso aos meios de transporte para levar os filhos para 
as consultas também foi uma queixa frequente entre as mães cuidadoras de crianças 
com paralisia cerebral (PC) entrevistadas por Simões et al. (2013). Para algumas 
das entrevistadas, no presente estudo, o fornecimento de um transporte específico 
pela prefeitura surgiu como solução, para outras a aquisição do direito ao passe-livre 
representaria maior benefício. 

Algumas mães relataram ter dificuldades econômicas, principalmente pelos 
gastos que têm com remédios, por estes não serem distribuídos ou por faltarem nos 
postos de saúde. 

Tem, assim, por causa dos remédios dele que eu compro. Às vezes não tem o 
dinheiro. Nunca tem o remédio.  (E2) 
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Só é mais difícil os remédios e o carro. (E5)

Mais uma vez, o apanhado realizado por Colucci (2016) também apontou a 
dificuldade das mães de obterem as medicações para seus filhos, como no relato 
de uma mãe que gasta todo o dinheiro do auxílio-doença com anticonvulsivantes 
e tranquilizantes não fornecidos pelos postos de saúde. Rezende e Cabral (2010) 
também entrevistaram mães cuidadoras de CRIANES, cuja renda per capita colocava 
os filhos em situação de vulnerabilidade social. Uma das entrevistadas do atual estudo 
relatou, ainda, dificuldade em obter o benefício da criança junto ao INSS (Instituto 
Nacional do Seguro Social).

Sobre o benefício dele, eu tive muita dificuldade. Já foi…meu marido marcou lá 
no INSS desde o dia 11 de março, até hoje. A gente foi, cancelaram pra outro 
dia. Remarcaram. Depois, no outro dia, quando a gente chegou lá com o menino, 
queriam remarcar de novo. [...]Fez tudo dele. Perícia. Ele foi aprovado na hora 
pela médica, a perita. Só que, quando foi no negócio do valor, da renda do meu 
marido. O salário. Aí não tava dando certo [...]. Aí já, já vai fazer 6 meses, né, que 
não recebo o benefício dele. (E2)

Este relato se contradiz com o encontrado na pesquisa de Silva et al. (2010), em 
que todas as mães com filhos com paralisia cerebral recebiam o auxílio-doença do 
governo.

3.7	Categoria VI – Profissionais de Saúde: reconhecimento e sentimento de 

gratidão

Durante a realização do tratamento, emergiram sentimentos de segurança, 
gratidão e reconhecimento da assistência oferecida pelos profissionais especializados. 
Todas as mães referiram sentir-se satisfeitas durante o encontro com os profissionais 
dos serviços especializados.

Fiquei satisfeita! Porque é bom lá o atendimento, tudinho, eles trata a gente muito 
bem. Nada assim, que me chateou, não! (E1)
Satisfeita! O tratamento, elas tratam a gente muito bem. Naquela roda, conversando, 
perguntando como é que eles estão. (E 2)

Evidenciou-se também representações de apoio e solidariedade advindos 
da relação entre o grupo de apoio formado pelas mães e profissionais. Sanches 
e Fiamenghi Júnior (2011) também evidenciaram que o contato das mães com os 
grupos de apoio constituído por pessoas em situação semelhante foi de grande valia 
para o enfrentamento da doença de seus filhos. Vale ainda ressaltar o discurso de uma 
das entrevistadas, que colocou como positivo o fato dos profissionais não focarem 
somente no aspecto da patologia de seus filhos:
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É uma festa, mulher, que a gente faz. Porque, assim, a gente não deve estar só 
focada no que ele tem. Porque se eu ficar só focada no que ele tem, só pensando 
na microcefalia, só botando coisa ruim na minha cabeça, eu não vou ter tempo de 
me divertir, de brincar com ele, de sentir a coisa boa mesmo. Então a gente não 
pensa em estar falando só nisso. Lá mesmo, quando a gente está lá, não toca nem 
em microcefalia. Para a gente, ali as mães, os meninos que tem, não tem nenhum 
problema para a gente. A gente fica conversando lá. Tem um lanchinho, a gente faz 
um lanche. Aí o tempo passa rápido. (E4)

Simões et al. (2013), ao contrário do que foi visto neste estudo, identificou no 
discurso das mães com filhos portadores de PC, uma insatisfação quanto aos serviços 
fornecidos; no entanto, esta se deu mais pela falta de acesso aos profissionais do 
que pela qualidade do atendimento em si. Já Sanches e Fiamenghi Júnior (2011) 
mostraram que a insatisfação relatada estava mais associada ao discurso 
desencorajador de alguns profissionais. 

4 | 	CONCLUSÃO

A pesquisa realizada oportunizou conhecer as representações sociais das mães 
com filhos nascidos com microcefalia associada à infecção pelo Zika vírus, acerca da 
experiência no enfrentamento da doença junto aos serviços de Saúde. Em face de 
suas representações, evidencia-se que o acometimento das crianças pela microcefalia 
associada à síndrome congênita do Zika, causa grande impacto nas famílias, em especial 
nas mães, principais responsáveis pelo cuidado, seja pela quebra das expectativas, 
diagnóstico, sobrecarga no cuidado com os filhos, preconceito enfrentado e/ou pelas 
barreiras no acesso aos serviços de saúde. 

Neste sentido, se faz necessário, proporcionar uma rede de apoio multiprofissional 
que forneça apoio social, econômico e psicológico de que essas mães necessitam, 
em consonância com os princípios que norteiam o Sistema Único de Saúde e os 
conceitos ampliados de Saúde. Os profissionais devem estar devidamente preparados 
para lidar com os possíveis desafios que possam surgir desde o diagnóstico inicial 
– sabendo como transmitir as informações adequadas, sem levar desesperança às 
famílias – e durante todo o acompanhamento das crianças e, por conseguinte, de suas 
mães. O acesso à informação também se mostrou imprescindível para a construção 
das representações sociais e para a elaboração das estratégias de enfrentamento 
adotadas pelas mães. 

No tocante as dificuldades enfrentadas durante a pesquisa, destacam-
se: endereço não atualizado junto as UBS’s; residências localizadas em regiões 
consideradas de extrema vulnerabilidade; falta de segurança, gerando situações em 
que se fez necessário à companhia de um Agente Comunitário de Saúde (ACS) ou 
outro membro da UBS.  
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Além disso, apesar da grande relevância da epidemia congênita associada ao 
Zika vírus, a falta de pesquisas e publicações que levem em consideração questões 
qualitativas e de representações sociais dentro deste tema foi a principal limitação para 
o desenvolvimento e discussão dos resultados. Ressalta-se, portanto, a necessidade 
de ampliar os estudos neste âmbito, para obter melhor eficiência no acolhimento e 
suporte dessas mães e seus filhos. 
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