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Microcefalia e dinamica familiar: a percepcao
do pai frente a deficiéncia do filho

Microcephaly and family dynamics: fathers’
perceptions of their children’s disability

Microcefalia y dinamica familiar: la percepcion
del padre frente a la discapacidad del hijo

Resumo

A familia é um dos pilares da vida psicoldgica dos individuos, influencian-
do os padroes de comportamento, o sentimento de pertencimento social e a
saude psiquica. Tal estrutura pode ser abalada quando hd um membro com
microcefalia associada ao Zika virus, que ocorre quando o menino apresenta
perimetro cefdlico igual ou inferior a 31,9cm, e a menina, igual ou inferior a
31,5cm. Esta pesquisa visa analisar o impacto do diagndstico de microcefalia
do bebé na fungao paterna. Para tanto, foram realizadas entrevistas com cinco
pais de criancas com microcefalia em trés municipios do interior da Parai-
ba, Brasil. Os instrumentos foram questiondrio e entrevista semiestruturada
gravada, submetida a andlise temdtico-categorial. Todos os pais entrevistados
participam da rotina dos filhos, sendo esse envolvimento “condicionado” pelo
trabalho, bem como pela severidade da deficiéncia. Alguns aspectos sdo co-
muns, como reacdo ao diagndstico e preocupacoes.
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Introdugéao

A familia é considerada um dispositivo social capaz de influenciar as pessoas em seus relacionamen-
tos, colocando-se como um dos pilares da vida psicoldgica dos individuos, além de influenciar os
padrdes de comportamento, o sentimento de pertencimento social e a satde psiquica 1.

Este estudo aborda a tematica familia no momento do nascimento do(a) filho(a) com deficiéncia,
que faz com que o casal precise adaptar-se e estabelecer novos papéis e relacdes. Ter um filho perfeito
é desejo da maioria dos casais, constituindo-se um evento socialmente esperado. Assim, quando o
bebé apresenta deficiéncia, ocorre a “destruicdo” de um grande sonho 2.

Nesse sentido, o nascimento de uma crianca com malformagao congénita afeta a dindmica fami-
liar, provocando afetos permeados de angustia, ansiedade e frustracdo. A microcefalia no bebé conduz
a familia a questionar os seus planos de vida, os seus sonhos e desejos.

Apesar da importancia da gravidez, da chegada do bebé para a familia, essa é uma etapa ainda
pouco estudada sob a perspectiva do pai. Esse fato motivou a investigar o genitor no contexto familiar
diante do diagnéstico de malformagio congénita do bebé, visando compreender a rela¢io pai-filho.
A visdo de que o tnico papel desempenhado pelo pai seria o de provedor econoémico da familia vem
sendo substituida pela percepcdo que atribui a esse membro familiar possibilidades de exercer intime-
ros papéis significativos, desde companheiro, protetor, cuidador, orientador 3.

No entanto, a representacao dos papéis masculino e feminino, na cultura brasileira, favorece a
manutenc¢io dos esteredtipos, cabendo aos homens assumirem a fun¢do econdémica em detrimento
das funcdes afetivas e de cuidado, apesar das recentes transformagoes.

Corroborando com tal perspectiva, o enfoque adotado pela pesquisa brasileira desde o surto da
microcefalia no Brasil, no final de 2015, ndo tem contemplado devidamente a funcdo paterna, assim
como intervengdes sobre familias de criancas com tal acometimento referem-se apenas a mée. Ainda
nao se deu voz aos pais para conhecer suas razdes e como lidam com a deficiéncia.

Diante do exposto, essa pesquisa teve como objetivo investigar o impacto do nascimento de bebés
com microcefalia sobre a dindmica familiar a partir das percep¢des do pai, no contexto nordestino,
onde houve um predominio de casos na vigéncia da epidemia da sindrome congénita do Zika virus.

A deficiéncia na familia

A gestacdo de um filho é um momento que, em muitos casos, representa a realizacdo social, o sim-
bolo da masculinidade do pai e a realiza¢do emocional da mée. Durante esse periodo, embora haja
certo medo e ansiedade, o casal fantasia, faz planos e imagina como sera o filho. Assim, o projeto de
vida do filho é iniciado por seus pais muito antes do seu nascimento. Habitualmente, tais planos sao
formulados e pensados em uma crianca que possui habilidades psiquicas e fisicas consideradas “nor-
mais”. Quanto mais a crianga real for diferente do sonho dos pais, mais dificil é a adaptacdo desses ao
seu nascimento 2.

Um dos quadros que fogem a esse padrdo de normalidade sdo as deficiéncias causadas por malfor-
magoes congénitas, que levam os pais a fazerem o luto do bebé imaginario 4. Entende-se malformacao
congeénita como toda anomalia funcional ou estrutural do desenvolvimento do feto, decorrente de
fator originado antes do nascimento, genético, ambiental ou desconhecido 5.

O nascimento de um filho com malformacao requer cuidados especificos e leva os pais a se inseri-
rem em uma “nova realidade”: admitir que seu filho apresenta uma série de agravos a saide, os quais
podem traduzir-se em risco de vida, faz surgir a necessidade de muitas idas a especialistas, como
pediatra, fisioterapeuta, fonoaudidlogo, psic6logo, dentre outros, ou a busca de servicos hospitalares,
0 que aumenta sobremodo os custos e rentncias da familia.

Esse impacto produzido pela noticia provoca nos pais dividas em relacao a sua propria capacidade
de acao, dificultando a aceitacio, a formacao de vinculo com o bebé, desestabilizando a rotina dessa
familia, forcando a mudanca de papéis e projetos de vida 6.

Sob essa perspectiva, a presenca e a participacdo do homem no ciclo gravidico puerperal, prin-
cipalmente no parto, tém se modificado. As crencas e as expectativas sobre o papel paterno na cria-
¢do dos filhos vém sofrendo transformacdes. O “novo pai” traz uma concepcao para além do papel
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de provedor, relacionada a afetividade e aos cuidados com seu filho. No caso de uma crian¢a com
malformacdo congénita, a familia espera do pai um papel de apoio. Frequentemente, esse pai nao vé
reconhecidas as suas necessidades ou sente que lhe é atribuida uma “prioridade” secundaria face a
mae e a crianca 7.

Microcefalia

As microcefalias podem decorrer de anomalias congénitas ou terem origem apds o parto. Segundo
a Organizacdo Mundial da Saide (OMS), a microcefalia é caracterizada pela medida do cranio ao
nascer, em que o perimetro cefalico apresente medida de 31,9cm, para menino, e igual ou inferior
a 31,5cm, para menina. As causas das microcefalias envolvem fatores genéticos e ambientais 8. Os
bebés acometidos pela microcefalia podem apresentar atraso no desenvolvimento e déficit intelectual,
convulsoes e limitacoes fisicas, dificuldades auditivas e visuais. Todavia, algumas dessas criangas terdo
um desenvolvimento neurolégico normal.

A microcefalia é apenas um dos sinais da infeccdo pelo Zika virus na gestacdo, empregando-se a
expressdo “sindrome congénita da deficiéncia pelo Zika virus” para designar o conjunto de efeitos
produzidos pelo agente infeccioso no organismo do bebé. Além da microcefalia, sdo observados pro-
blemas oculares, auditivos, microcalcificacdes cerebrais e em outros 6rgaos, além de malformacdes
Gsseas e musculares 9. Além do que ja foi descoberto, “especialistas temem que alguns bebés, aparentemente
sauddveis na infancia, possam ter esquizofrenia ou distirbio bipolar na vida adulta” 10 (p. 189).

A epidemia de microcefalia surgiu em outubro de 2015, meses depois da transmissdo do Zika virus
no Brasil, a partir do aumento inesperado de nascimento de criancas com microcefalia, inicialmente,
em Pernambuco, posteriormente, em todo o pais. Do inicio da epidemia até 2016, a Regido Nordeste
apresentava o maior ndmero de casos confirmados de microcefalia pelo Zika virus. Em 2017, as
regides Centro-oeste e Norte apresentaram as maiores taxas de incidéncia: 38,2 casos/100 mil habi-
tantes e 12,2 casos/ 100 mil habitantes, respectivamente 11.

O mosquito Aedes aegypti é vetor do Zika virus, além dos virus da dengue, da febre de chikungun-
ya e, outrora, da febre amarela em areas urbanas. A eliminac¢do dos criadouros do mosquito é tarefa
complexa nas cidades brasileiras, especialmente em locais onde ha condi¢des precarias nas residéncias
e em seu entorno, saneamento inadequado e coleta de lixo irregular 12. A proliferaciao de doencas
causadas pelo mosquito, assim como suas consequéncias, chamou a aten¢do para a necessidade de
investimentos visando a melhoria das condi¢des de vida das populagdes mais vulneraveis.

Aspectos macrodeterminantes da microcefalia e consequéncias
psicossociais para a familia

Considerando as frageis condi¢des sanitarias e os determinantes sociais como pobreza, somada a
presenca macica do vetor, o Brasil tem sido um pais propicio para a consolida¢io da Zika, caracteri-
zando-se como um sério problema de saide publica. O Zika virus teve impactos bem diferentes em
cada classe, grupo social ou género 13.

Durante a epidemia de Zika, predominou um discurso técnico e biomédico orientado para o con-
trole de mosquitos, restringindo o controle da doenc¢a em “politicas de Aedes”. Entre os aspectos negli-
genciados, estdo a participa¢ao e o suporte paterno no cuidado, os determinantes sociais da doenga e
as questdes infraestruturais dos sistemas de satide 14.

A Zika atinge principalmente pessoas que nao tém acesso a condi¢des adequadas de habitacdo
e saneamento, de infraestrutura sanitiria e informacdes sobre prevencdo de doencas 15. No que
diz respeito a microcefalia, a atua¢io ainda se restringe a mae e a crianca. O pai parece ser invi-
sivel no processo de cuidado, suscitando um conjunto de questdes relacionadas aos desafios da
sociedade patriarcal 15.

Em suma, a Zika, e sua associacdo com a microcefalia, é muito mais do que um “problema de mos-
quitos” com intervencdes tecnoldgicas ou farmacoldgicas. Abrange, também, complexos problemas
sociais, culturais e politicos.
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Nesse contexto, os pais vivem uma instabilidade emocional devido a incerteza do futuro do seu
recém-nascido, e todos os membros da familia terdo de passar por mudancas de papéis 16, alteracio
em sua maneira de agir com o outro, mudangas de atitude em relacdo ao seu modo de vida, rotinas do
lar, rotinas médico-hospitalares e, até mesmo, mudangas de valores.

A familia terd que lidar ndo apenas com a aceitacdo da diferenca no meio externo a ela, mas tam-
bém com questdes que circunscrevem a familia nessas condi¢des, geralmente inseridas num contexto
de maior vulnerabilidade social e econdmica, tornando-as quase invisiveis, sem reconhecimento
enquanto grupo social 17.

Método

Foi realizada uma pesquisa qualitativa descritiva por meio de um levantamento dos casos de micro-
cefalia acompanhados pelas Secretarias Municipais de Saude de trés municipios do interior paraiba-
no, distantes, em média, 34,6km de Campina Grande, onde hé o servico de referéncia que atende as
criancas com microcefalia das cidades pesquisadas. A escolha dos municipios se deu por haver casos
de sindrome congénita do Zika virus, pela receptividade a pesquisa e pela proximidade do servico de
referéncia. Apos tal levantamento, houve uma pesquisa de campo, a partir de estudo de casos multi-
plos 18, com a participa¢do de cinco pais de criangas com microcefalia. Os contatos foram passados
pelas respectivas Secretarias Municipais de Sadde, e as entrevistas, previamente agendadas por tele-
fone, durando, em média, trinta minutos. Os participantes foram nomeados P1, P2, P3, P4 e P5, a fim
de preservar a identidade deles. A entrevista foi realizada no domicilio dos entrevistados, em horarios
agendados por eles, no fim de 2016. No momento da entrevista, a pedido do entrevistado, ficaram
apenas ele e a pesquisadora graduanda de Psicologia. As pesquisadoras sdo profissionais de satide, mas
ndo havia contato prévio com os servigos citados.

A coleta de dados teve inicio apés aprovagio do Comité de Etica da Universidade Estadual da
Paraiba, sob CAAE: 60691116.9.0000.5187, conforme determina a Resolucdo ne 466/2012, que trata da
realizacio de pesquisa em seres humanos.

Os critérios de inclusao foram: aceitar participar da pesquisa, ser pai de uma crian¢a com microce-
falia em virtude da sindrome congénita do Zika virus e residir em um dos trés municipios. A coleta de
dados foi por meio da entrevista individual semiestruturada gravada. O roteiro da entrevista consistia
em cinco perguntas abertas abordando o conhecimento do pai sobre a microcefalia, a influéncia do
diagnostico e da chegada da crianca com deficiéncia na dindmica familiar, dificuldades e expectativas
do pai diante do quadro do filho. A partir do conteido emergente na fala do entrevistado, outras
questdes foram formuladas. Apds transcricdo das entrevistas, realizou-se analise de contetido tema-
tico-categorial.

Dentre as categorias emergentes no discurso dos pais, destacaram-se: reacdes diante do diagnds-
tico de microcefalia, negacao e estratégias de enfrentamento, falta de informacao, dinamica familiar
apds a microcefalia, preconceito, inclusdo, limitacdes funcionais da crianca, 6nus familiar com a defi-
ciéncia, dificuldade de conciliar as atividades laborais com a funcédo paterna.

Resultados

Os entrevistados tém entre 20 e 35 anos, com pouco nivel de escolaridade. Em quatro casos, as crian-
¢as com limita¢des funcionais eram filhos unicos. Nenhum dos pais entrevistados tinha outro filho
com deficiéncia, tampouco tinha acompanhamento psicolégico. Algumas esposas dispunham desse
servi¢o: quatro sio acompanhadas pelo psicélogo (Tabela 1).

A renda das familias é de até um salario minimo. Dos participantes, 80% residem na zona rural, o
que corrobora dados de outras pesquisas 19 (p. 135): “a epidemia em municipios rurais e entre gente pobre
nao encontra a mesma realidade das mulheres de elites urbanas do pais”.

Durante as entrevistas, o contexto familiar de crianca com microcefalia vai sendo desvelado a
partir das percep¢oes do pai. A noticia do diagndstico de microcefalia no filho, conforme relato dos
pais, foi uma surpresa para a familia.
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Tabela 1

Dados sociodemograficos dos entrevistados.

Entrevistado Idade (anos) Numero de filhos Escolaridade Ocupagéao
Pai 1 (P1) 29 2 Ensino Médio completo Autébnomo
Pai 2 (P2) 34 1 Ensino Médio completo Autébnomo
Pai 3 (P3) 35 1 Ensino Fundamental incompleto Agricultor
Pai 4 (P4) 20 1 Ensino Fundamental incompleto Autdbnomo
Pai 5 (P5) 20 1 Ensino Fundamental incompleto Desempregado

“Foi um pouco chocoso [sic], a gente ficou com medo. Me senti um pouco triste, porque a gente queria que ele
fosse normal e ele tem esse problema todinho. Mas ele ndo deixa de ser meu filho, né?” (P5).

“No comeco foi dificil; a gente ficou assustado” (P1).

“A pessoa nao reage muito bem ndo, é uma surpresa. Saber de um negécio desses, desanima qualquer pai,
mas fazer o que, né? Nao pode fazer muita coisa” (P3).

“Antes dele nascer, eu fiquei com muito medo, por eu ndo saber direito o que era, o que ele ia ter. Nem um
psicélogo nem nada tinha conversado comigo” (P2).

A fala dos entrevistados corrobora estudos que apontam a dificuldade do pai em verbalizar e ela-
borar a chegada de um filho com deficiéncia e a invisibilidade da depressio paterna nesse contexto 20.
As politicas publicas e os profissionais de satide nio incluem o pai no acompanhamento psicossocial
as familias de criancas com microcefalia. E como se ele ndo existisse.

Quando o filho nasce com uma deficiéncia, dificilmente conseguira satisfazer as expectativas dos
pais, podendo ocorrer uma rejeicdo, nem sempre a crianca, mas ao fato de ter havido uma destruicao
da idealizacdo do filho perfeito 6. A noticia do diagnéstico inflige, nos pais, uma ferida narcisica, ja
que suas fantasias relacionadas a crianc¢a ndo sdo atingidas 21. Diante da intensidade e da extensdo
das dificuldades, corre-se o risco de a ferida narcisica instalada nos pais diante da malformacao no
bebé nido “cicatrizar”. Dai a importancia do acompanhamento psicoldgico, que raramente é ofertado
ao pai.

Em geral, os pais passam por fases de superacio 22. Inicialmente, ocorre a fase do choque, na qual
ha sentimentos de medo, ameaca e culpa; posteriormente, passa-se a fase de negacido, ocorrendo
esquiva por parte dos pais aos relatos da deficiéncia em seu filho; a partir desse momento, os pais
entram numa tristeza imensa, com sentimentos de ansiedade e raiva. Superado esse periodo, inicia-se
uma fase de reacdo, quando se compreende a situacido e se adapta a ela; por fim, a fase da realidade,
na qual enfrentam a criacdo de um filho deficiente. Na pesquisa, percebe-se uma predominéincia
da fase da negacdo nos pais entrevistados, que tém dificuldade em verbalizar acerca da deficiéncia
do filho.

“Ai nasce uma crianca assim. Mas ndo veio com tanta deformacdo como tem muitos bebés que
aconteceu” (P1).

“Ele vai passar por tudo isso e vai se tornar uma crianca normal” (P2).

“Eu s6 descobri depois que ela nasceu. Vi que era uma coisa que ao longo da vida podia ser superado” (P4).

Tal dificuldade é tanta que um sexto pai havia concordado em participar da pesquisa e, no momen-
to da entrevista, evadiu-se. Foi observada uma relacdo de distanciamento entre esse pai e o bebé,
repetindo o padrio de relacionamento que ele tinha com os pais, em sua familia de origem. Ao fazer
uma escuta com a esposa, ela tracou um perfil de pai tradicional sobre o marido, sem envolvimento
afetivo com o bebé, restringindo-se a funcdo de provedor. Em se tratando do “ser homem”, esse pai,
em questdo, encaixa-se na figura nordestina em que a coragem, a valentia, o destemor, a macheza
sdo os atributos principais 23. Nele, o papel de pai é marcado pela autoridade. Todas as acdes de
cuidado do bebé sdo exercidas pela mae, sobrecarregando-a. O pai sequer conseguiu falar sobre o
assunto, evadindo-se.

MICROCEFALIA E PATERNAGEM  §
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A negacdo da deficiéncia é consequéncia de um processo de atordoamento, entorpecimento, des-
crenga, no qual os pais ndo se permitem admitir a realidade, pois o “diferente” causa estranhamento,
foge do padrao imposto pela sociedade. Ap6s a negacdo inicial, a familia passa por um processo de
adaptacdo, transformacao das relagdes entre seus membros, desconstruindo o papel tradicional de pai
restrito ao de provedor, como assinalam os pais.

“Ele é nosso mesmo, e a gente vai ter que cuidar” (P5).

“Eu troco fralda dela quando to em casa, faco fisioterapia em casa, to sempre acompanhando. Quando tem
consultas ou exames, eu acompanho” (P4).

No tocante as dificuldades enfrentadas pelos genitores, ndo ter o conhecimento da malformacao,
antes e/ou ap6s o nascimento, gerou a busca por informacdes e orientacdes acerca de como melhor
proceder, como cuidar e garantir a vida do filho depois do nascimento. Dentre os relatos, observa-se
a insatisfacdo quanto as informacdes fornecidas por profissionais da saide.

“Nem um psicélogo, nem nada, tinha conversado comigo; ai vinha muita coisa na minha cabeca” (P2).

“Fiquei nervoso, ndo sabia o que era, fui tomar conhecimento” (P4).

“Eu nao acreditava quando via na televisdo que realmente um mosquito poderia fazer aquilo tudo” (P5).

Quanto menos os profissionais responsaveis pelo diagnéstico enfocarem as dificuldades da crian-
¢a e mais suas potencialidades e qualidades, melhor serd a maneira como esses pais perceberido e
aceitarao esse novo filho 24.

Outros aspectos da vida do bebé que demandaram estresse e abalo a estrutura familiar foram as
limitacoes funcionais e os cuidados com a crianca.

“Ele vai ser uma crianca completamente dependente d 'gente” (P5).

“Elas choram bastante” (P4).

“Se vocé nao souber dar comida a ela, ela se engasga, ela pode se sufocar” (P1).

“Tudo dela é lento, tudo dela pra aprender tudo vai ser lento. E assim tudo é lento” (P3).

“Minha esposa nao vai poder trabalhar mais” (P1).

Nesse sentido, varios fatores podem constituir sobrecarga aos pais: o tempo gasto no cuidado e
atenc¢do a crianga, contribuindo para a reducdo dos seus contatos sociais e culturais; os limites sociais
reconhecidos pelas atitudes preconceituosas da sociedade; o aumento dos gastos, ja que os pais arcam
financeiramente com parte do tratamento 6. A questdo financeira é trazida na vivéncia dos genito-
res. Mesmo com o acompanhamento pelo Sistema Unico de Satde (SUS), a chegada da crian¢a com
microcefalia exige cuidados que culminam no aumento das despesas para a familia.

“A assisténcia que a gente tem s € o carro da prefeitura pra levar ele pra fisioterapia. O resto é tudo com
a gente” (P2).

“A dificuldade mais é o remédio dela, que é tudo caro. E ainda tem a dificuldade do transporte, que, as vezes,
ndo vem no hordrio certo. As vezes, nem vem. Ela perde um bocado de sessao. Chega ld jd tem passado, porque é
tudo combinado no hordrio certo do tratamento” (P3).

A maioria das cidades com casos de sindrome congénita do Zika virus ndo tem atendimento espe-
cializado e pactua com outros municipios, mas, as vezes, ha a dificuldade até de manter o transporte
regular dessas criangas para o tratamento, como relataram os pais desta pesquisa. A situacdo socioeco-
noémica facilita uma maior ou menor acessibilidade ao tratamento, tornando sua limitacdo funcional
mais acentuada, comprometendo sua independéncia, autonomia, integrac¢ao e socializagao 6.

Os pais relatam o sofrimento diante do preconceito.

“Até hoje, muitos ainda nao sabem, porque sdo cheios de preconceito. Por exemplo, tem uma roupa dela que
vocé viu que nao dd mais. Se quiser dar, eles ndo querem receber, tem medo de passar a doenca. A pessoa nao
pode nem dizer a muita gente, que acontece isso ai, o preconceito” (P3).

“Teve gente que falou que, quando nascesse, ia ter cara de sapo. Nessa rua aqui mesmo, teve gente que falava
isso, achava que a gente ndo sabia. Minha esposa hoje nao olha nem na cara dessa pessoa. Ai eu fico com medo,
porque ela ndo tinha nem nascido, e alguém jd tava com preconceito, imagina quando ela tiver grande. Mas Deus
vai abrir a mente desse pessoal e acabar com isso. Espero que futuramente também os colégios deem apoio” (P1).

O preconceito ndo deve ser entendido apenas pela concepcao psiquica dos individuos, mas tam-
bém pela cultura e sociedade. As reacdes envolvem ndo apenas pais e irmaos, mas parentes, amigos e
vizinhos 15. E sdo as mais diversas, desde uma maior disponibilidade para a familia, até um distancia-
mento, por vergonha, preconceito ou medo do desconhecido. O “olhar estranho” e “esquisito” com
que todos olham para o bebé causa incomodo e leva muitos pais a evitarem que seus filhos tenham

Cad. Saude Publica 2018; 34(12):e00220316



convivio com outras pessoas, podendo comprometer inclusive a adesdo ao tratamento. A deficiéncia
da crianca é vista como se fosse parcialmente dos pais, o que traz a angustia e o sofrimento 25.

Em nossa cultura, a palavra “deficiente” tem um significado estigmatizante, no qual a aparéncia de
normalidade ou a invisibilidade do desvio em rela¢do a norma sdo os principais elementos que podem
determinar a inclusao ou a exclusdo social 26. A questao da deficiéncia deve ser encarada sob o ponto
biopsicossocial, contemplando o sujeito em sua totalidade.

E pensando nessa totalidade, ndo se pode excluir o pai. Nas entrevistas, prevalece a figura paterna
como provedor, responsavel pelo sustento da casa, ficando a mulher responsavel por acompanhar o
filho ao tratamento.

“As consultas quem vai mais é minha mulher, porque eu trabalho. Quando dd para ir, eu vou. Tem dia
mesmo que minha esposa ndo faz nada aqui em casa” (P1).

“Porque eu trabalho em mercado, ai nao tenho muito tempo nao” (P2).

“Sempre quem vai é a mde, porque eu nao tenho tempo, to trabalhando, porque ai se eu for, falta pra ela.
Tem que correr atrds, né?” (P3).

O papel do pai na sociedade tem se transformado, especialmente no contexto aqui tratado. Foram
percebidos o cuidado, a afetividade e a preocupac¢io para com o filho. Ele d4 apoio a esposa e suporte
emocional para a familia 27, além do papel tradicional de provedor. Mas nenhum deles tem acompa-
nhamento psicoldgico para dar conta de todas essas demandas.

Os pais travam uma luta para tentar conciliar a vida familiar com a de trabalhador, muitas vezes,
sacrificando sua fungao paterna. Dependendo das exigéncias do contexto, tendem a alternar os papéis
de pai e trabalhador. O préprio quadro de deficiéncias multiplas, que a sindrome congénita do Zika
virus causa, exige outras demandas do pai.

“Eu me sinto sendo pai, como fosse de qualquer outra crianca; sé que ainda com mais cuidado, mais amor,
mais carinho” (P4).

“Pra mim, ele é normal: eu pego ele, a gente conversa, eu troco ele...” (P5).

A parentalidade é mais do que uma influéncia dos pais sobre os filhos. E um conjunto de processos
referentes aos processos psiquicos e mudancas subjetivas produzidas nos pais a partir do desejo de
ter um filho 28. Cada membro entende e da significado as rela¢des segundo sua histéria de vida e seus
recursos pessoais 29. J4 a paternagem esta relacionada a vinculagao afetiva do pai, que seja participante
em todos os aspectos do cuidado do bebé 30. Espera-se dele um envolvimento mais ativo no cuidado
e na educacio dos seus filhos em todas as idades, e ndo apenas no suporte econémico da familia. Tal
atitude fard com que o pai se autorize a participar da vida de seu filho.

Na relacao pai-filho, o pai reproduziu seus valores e expectativas na educac¢ao do filho, conside-
rando a educacdo formal primordial para o desenvolvimento pessoal e formacido do individuo: “Essa
crianga sé vai ser alguém devido ao colégio” (P1).

Outro aspecto significativo diz respeito ao sofrimento vivenciado por irmdos de crianca com
microcefalia, visto que a atencédo e os cuidados sdo disputados diariamente: “Meu outro filho diz ‘meu
pai s6 faz isso, s6 brinca com Jasmim [nome ficticio usado para preservar a identidade da crianca]” (P1).

Frente & necessidade de se adaptarem ao filho com deficiéncia e de atenderem aos cuidados que
ele exige, os pais mudam o relacionamento que tinham com os outros filhos, que poderao sentir-se
culpados pela deficiéncia do irmao, enciumados ou em desvantagem, por acreditarem que o irmao
deficiente goza de privilégios e de excesso de atencdo dos pais 31. A aten¢do para com o filho com
deficiéncia significa, muitas vezes, a diminui¢do daquela dada a outros filhos, o que pode ocasionar
ciimes, animosidades e mais conflitos no Aambito familiar 15.

Para os pais, administrar essa situa¢do nao ¢ facil. Ao mesmo tempo em que precisam lidar com
a perda do filho imaginado e assistir aquele bebé que demanda maiores cuidados, também precisam
conseguir conciliar as tarefas para com o outro filho, tendo que ampara-lo em suas necessidades e dar
o carinho e o apoio de que antes ele dispunha.

Os pais referem-se a deficiéncia do filho como algo da ordem do diferente, que foge do padrao de
normalidade preconizado pela sociedade.

“A gente achava diferente, porque a gente jd tem um filho que nasceu com saiide, sem anormalidade nenhu-
ma” (P1).

“Ele nao é uma crianca normal” (P2).

“Vamos ver se a bichinha anda, seja uma criancinha normal” (P3).
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“Nao é como uma crianca normal, ndao” (P4).

“A gente queria que ele fosse normal” (P5).

Percebe-se uma tendéncia dos pais de patologizar a deficiéncia, enfocando um padrio de nor-
malidade e comparando com outros filhos sem deficiéncia. Esse padrio de normal e patolégico
relacionado a deficiéncia é consequéncia de uma positividade discursiva internalizada e disseminada
pelo modelo médico, que vé a deficiéncia como consequéncia da lesio em um corpo e a pessoa defi-
ciente como objeto de cuidados biomédicos, que visam aproxima-la de um ideal de normalidade 32.
Tal concepcao difere do modelo social vigente, que vé a deficiéncia como uma diversidade funcional,
na qual a sociedade é quem precisa adequar-se as especificidades de cada pessoa com deficiéncia,
considerando suas a¢oes, cdigos, atitudes, crengas e comportamentos individuais e coletivos acerca
da deficiéncia 33.

Por fim, a espiritualidade foi colocada pelos genitores como uma forma de enfrentamento das
dificuldades advindas da deficiéncia.

“Com a ajuda de Deus, pode desenvolver” (P4).

“O futuro dele s6 a Deus pertence. Eu tenho fé em Deus que vai ser um futuro promissor, pelo amor e o
carinho que a gente tem por ele. De todo jeito, a gente vai amar e cuidar dele” (P2).

Esse dado corrobora outra pesquisa 34 em que o enfrentamento pode focar-se no problema, na
emoc¢ao ou reunir ambos, pode incluir diferentes tipos de estratégias, como a religiosidade, por exem-
plo. Nesse sentido, a espiritualidade pode representar uma importante fonte de suporte e aconchego
para muitas pessoas, conforme relato de P4: “Eu entendo que é uma deficiéncia muito severa, mas, com a
ajuda de Deus, pode desenvolver”.

Uma das formas de enfrentamento da doenca e da morte estd diretamente ligada a forca da fé e
a crengas religiosas 34; ou seja, formas de expressar a espiritualidade. Hoje em dia, ao contemplar o
individuo numa perspectiva biopsicossocial, a espiritualidade é uma forma muito utilizada de enfren-
tamento, sendo importante considerar esse aspecto no atendimento dos usuérios de servicos de satde.

A psicologia tem uma fun¢ao primordial na vida desses sujeitos, pois os ajudara a ressignificarem
o trauma e se permitirem serem felizes a partir de outras possibilidades, ainda que essas sejam con-
trarias ao que esta colocado como modelo a ser seguido pela sociedade. Assim sendo, é imprescindi-
vel que tanto os pais como os bebés diagnosticados com a sindrome congénita do Zika virus sejam
acompanhados desde os primeiros meses de vida pela equipe interdisciplinar em satide, inclusive
pelo psicélogo.

Discussoes

A noticia de filho com malformacéo fetal causou desestabiliza¢do na dindmica familiar, requerendo
um processo de elaborac¢io do luto do bebé ideal, uma série de incertezas acerca das limitacoes fun-
cionais da crianga, dos papéis de cada um da familia no cuidado a crianca, demandando adaptacao
de todos. Nos casos analisados, todos os membros foram afetados, direta ou indiretamente. Por meio
dos relatos dos entrevistados, foi possivel conhecer como foi para esses pais saberem que o filho
sonhado nao veio e o sofrimento advindo das rentncias, incertezas, dificuldades financeiras e do
preconceito social.

Nao lhes foram dadas explica¢des acerca do quadro clinico dos bebés. O desconhecimento do que
os filhos tinham acentuou ainda mais o sofrimento dos pais. Tiveram que conviver com a angustia por
nao saberem como ia ser dali para frente. Isso se afirma com base nas entrevistas e nas observacdes
realizadas, pois, no momento que relatavam, emocionavam-se. Com carinho e firmeza na voz, trans-
mitiram a responsabilidade que tinham diante do filho, da esposa, da familia e prosseguiram juntos na
busca por orientacdes, a fim de melhor cuidar de suas criancas. Diante de tudo isso, buscaram forcas
na espiritualidade para acreditarem que o tratamento de equipe multiprofissional traria resultados
positivos. Percebe-se, na amostra pesquisada, que a chegada da crian¢a com microcefalia, apds o
impacto inicial, fortaleceu os vinculos afetivos na familia.

Contudo, o foco dos atendimentos a essas familias até entdo tem sido na mae e no bebé, ficando o
pai negligenciado da preocupacao das politicas publicas e dos profissionais da saide. O pai faz parte
da familia, e todas as implica¢des relativas a ela refletem sobremaneira nele. A crianca que nasce com
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deficiéncia necessita ser marcada pela participacdo do pai para desenvolver-se, e o pai sofre tanto
quanto a mae pela perda do filho idealizado 24.

Um aspecto importante para minimizar os preconceitos sociais e a angustia dos pais, que se reflete
na fala de alguns, é a educacdo. Ela pode propiciar uma maior visibilidade social de pais e filhos, por
meio da qual a sociedade “toma conhecimento” da existéncia desses grupos e, como resultado, pro-
move uma maior equanimidade social 15. A inclusdo educacional de criancas com microcefalia ja esta
acontecendo nas creches municipais de Campina Grande, municipio de referéncia para tratamento
dessas criangas cujos pais participaram da pesquisa.

Consideragoes finais

Com todas as transformacdes na sociedade relacionadas a figura paterna, atualmente, ao seu papel de
autoridade, é adicionado o de fornecedor de carinho, atencédo, atuando na educacio e formacao das
suas criancas, como se evidenciou nos dados coletados. Porém, apds o surto de microcefalia no Brasil,
que posteriormente constatou-se ser um dos quadros de deficiéncia oriundos da sindrome congénita
do Zika virus, o que se tem acompanhado é a auséncia do pai no contexto das preocupacdes e politicas
publicas direcionadas as familias afetadas. Logo, a sociedade que pressiona o homem a ser amoroso,
prestativo e cuidadoso em relagdo aos filhos é a mesma que o discrimina e o segrega.

A pesquisa mostrou, pelos relatos dos pais, os efeitos da microcefalia na familia, descobrindo como
o0 pai experiencia a noticia de deficiéncia dos filhos, como ele se implica no cuidado e suporte familiar,
possibilitando aos profissionais da satide lancarem estratégias de acolhimento e atendimento volta-
das ndo somente para as maes. Esses homens sdo seres que precisam de auxilio, apoio, implicando
qualidade de vida para eles e suas familias, tendo em vista que, nas relacdes familiares, um membro
influencia o outro.

Os resultados aqui apresentados sdao um recorte da realidade e levam a reflexdo de quanto as
pesquisas sobre microcefalia e sindrome congénita do Zika virus precisam evoluir nos aspectos psi-
coldgicos e sociais. Esse contexto abre possibilidades para novas investigacdes que tratem da tematica
familia e microcefalia, a fim de se conhecer as rela¢des familiares por diferentes vias e assim colaborar
tanto com a ciéncia, como servir de suporte as politicas piblicas e aos profissionais de satde, para que
esses saibam como proceder, a melhor maneira de ajudar essas familias, dando oportunidade de se
expressarem e dizer das suas inquietagdes, anseios, desejos e angustias.
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Abstract

The family is a key pillar in an individual’s psy-
chological life, influencing behavior patterns, feel-
ings of social belonging, and emotional health. The
family structure can be shaken by the arrival of an
infant with microcephaly associated with the Zika
virus, defined in newborn boys as head circumfer-
ence less than or equal to 31.9cm and in newborn
girls as less than or equal to 31.5cm. The study
analyzes the impact of an infant’s diagnosis of
microcephaly on the paternal function. Interviews
were held with five fathers of children with micro-
cephaly from three communities in rural Paraiba
State, Brazil. The instruments were a question-
naire and semi-structured interview that was
taped and submitted to thematic and categorial
analysis. All five fathers were participating in the
routine care of their children, with this involve-
ment “conditioned” by their work as well as by the
disability’s severity. Some aspects were common to
all five fathers, such as their reaction to the diag-
nosis and their concerns.

Family Relations; Fathers; Zika Virus;
Microcephaly

Resumen

La familia es uno de los pilares de la vida psicolo-
gica de los individuos, influenciando patrones de
comportamiento, sentimiento de pertenencia social
y salud psiquica. Esta estructura puede desmoro-
narse cuando existe un miembro con microcefalia,
asociada al virus Zika, que se produce cuando el
nifio presenta un perimetro cefdlico igual o infe-
rior a 31,9cm, y la nifia, igual o inferior a 31,5cm.
El objetivo de esta investigacion es analizar el im-
pacto del diagndstico de microcefalia del bebé en el
desemperio paterno. Para tal fin, se realizaron en-
trevistas a cinco padres de nifios con microcefalia
en tres municipios del interior de Paraiba, Brasil.
Los instrumentos fueron: cuestionario y entrevista
semiestructurada grabada, sometida a un andlisis
categorial temdtico. Todos los padres entrevistados
participaron en la rutina de los hijos, encontrdn-
dose su implicacién “condicionada” por el trabajo,
asi como por el grado de severidad de la discapaci-
dad. Algunos aspectos son comunes como la reac-
cion al diagndstico y las preocupaciones.

Relaciones Familiares; Padre; Virus Zika;
Microcefalia
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