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RESUMEN | INTRODUCCION: El nacimiento de un nifio que no corresponde a las expectativas maternas, un nifio atipico, que en este estudio esta
representado por el Sindrome Congénito del Virus Zika (SCZ), es algo de gran impacto en la vida de estas mujeres, y el momento del diagnéstico es la
principal representacion del incumplimiento de esta expectativa. OBJETIVO: Comprender el proceso de descubrimiento del diagnéstico de SCZ en el
nifio y sus impactos en la dindmica familiar, en la perspectiva de las madres. METODO: Estudio cualitativo con 11 madres de nifios diagnosticados con el
referido sindrome, residentes en la regién Nordeste del pais. RESULTADO: Los resultados mostraron que el momento del diagnéstico tiene un impacto
negativo en la experiencia de estas mujeres, lo que lleva a un proceso complejo de aceptacién y cambio de rutina representado por la sobrecarga y el
desempleo, que son potenciales para la angustia psicolégica. CONCLUSION: Los objetivos fueron alcanzados, revelando el impacto significativo en la
vida de estas madres después del diagndstico.

PALABRAS CLAVE: Virus Zika. Infeccién por Zika Virus. Relaciones Madre-hijo.

RESUMO | INTRODUGAO: O nascimento de uma crianca que ndo corresponda &s expectativas maternas, uma crianga atipica, que nesse estudo é re-
presentado pela Sindrome Congénita do Zika Virus (SCZ), é algo de grande impacto na vida dessas mulheres, e 0 momento do diagnéstico é a principal
representacdo de quebra dessa expectativa. OBJETIVO: Compreender o processo de descoberta do diagnéstico da SCZ do filho(a) e seus impactos na
dinamica familiar, e na relacio mae-filho. METODO: Foram entrevistadas 11 maes de criancas diagnosticadas com a infeccio por Zika virus, residentes na
regido Nordeste do pais. RESULTADOS: Mostraram que o momento do diagnéstico impacta negativamente na experiéncia dessas mulheres, levando-as
a um complexo processo de aceitacdo e em uma mudanca de rotina representada pela sobrecarga e desemprego que sdo potencializadores do sofri-
mento psiquico. Os resultados foram discutidos com base na literatura sobre a Sindrome Congénita do Zika Virus, Psicologia Perinatal, Parentalidade e
Desenvolvimento Humano. CONCLUSAO: Os objetivos foram alcancados, revelando a repercusséo significativa na vida dessas mées a partir do diagndstico.

PALAVRAS-CHAVE: Zika Virus. Infeccdo por Zika Virus. Relagdes Mae-filho.

ABSTRACT | INTRODUCTION: The birth of a child who does not correspond to the maternal expectations, an atypical child, as represented in this study
by Congenital Zika Syndrome (CZS), has a significant impact on the lives of these women. The moment of diagnosis serves as the primary instance where
expectations are shattered. OBJECTIVE: Thus, this study aims to explore the process of discovering a CZS diagnosis in their son or daughter and its effects on
family dynamics, from the mother " s perspective. METHOD: A qualitative study with 11 mothers of children diagnosed with the syndrome, all residing in the
Northeast region of the country, were interviewed. RESULT: The results indicate that the diagnosis moment negatively affects these women’s experiences,
leading to a complex process of acceptance and a shift in routine characterized by increased responsibilities and unemployment, which contribute to
psychological distress. CONCLUSION: the results had been achieved, disclosed a meaningful impact in those mother’s lives from the diagnosis
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El impacto en la vida de las madres después de que a sus hijos se les diagnostica el sindrome del virus del Zika

Introduccion

La maternidad es un tema social que atraviesa la vida
y el imaginario femenino; esta presente en la vivencia
de mujeres, independientemente de si se convierten
en madres o no. Los ideales de géneroy feminidad son
construcciones culturales y se presentan a los nifios
desde la infancia, en los juegos que se les ensefian,
en la ropa que se compra, en los juguetes que se les
regalan. Por lo cual, una mujer ya tiene una concepcion
general, relacionada con la cultura y sus experiencias
parentales sobre un hijo, sin ni siquiera albergar el
deseo de tenerlo o no (Piccinini et al., 2008; 2009).

Desde el momento en que esta mujer elige tener un
bebé, su proceso de idealizacion con relacién al hijo
se intensifica y la madre comienza a proyectar un
bebé que corresponda a sus deseos y creencias. El
nifio idealizado en este proceso recibe el nombre de
bebé imaginario y representa una parte importante
del proceso de formacion del vinculo entre la
diada (Piccinini et al., 2009). El bebé imaginario
corresponde a la primera forma de contacto entre
madre e hijo y brindara las condiciones futuras para
que la madre establezca contacto con el bebé de
la realidad (Tavares, 2016). Los resultados de las
investigaciones (Piccinini et al., 2009; Tavares, 2016)
muestran que las representaciones sobre el bebé
imaginario sirven como predictores de la capacidad
reguladora de la madre y del comportamiento de
interaccién con el hijo.

A medida que avanza el embarazo, el bebé empieza
a presentar caracteristicas mas concretas y reales. La
madre, poco a poco, abandona algunas expectativas
imaginarias y comienza a entrar en contacto con el
bebé real. Con el nacimiento, la madre necesita abrir
mano del bebé idealizado y ponerse en contacto
con el bebé real, que probablemente no cumplira
todas sus expectativas. Sin embargo, para que esto
suceda, es necesario que la madre proyecte algunos
aspectos del bebé imaginario sobre el bebé real,
modificando gradualmente las representaciones
creadas, adaptandolas segun las caracteristicas del
recién nacido (Lebovici, 1987).

Este proceso se entiende como un tipo de duelo y
debe ser visto con atencién ya que las expectativas
pueden incidir negativamente en la construccion de
la relacion entre madre y bebé. Como sefiala Piccinini
(2004, p 223-224), “cuando no hay espacio para que
el bebé asuma su propia identidad, es decir, cuando

la madre es incapaz de aceptar la singularidad de su
hijo y abandonar su enorme carga de proyecciones”
el vinculo entre ellos puede no estar bien establecido
y la relacién quedara comprometida. La familia,
especialmente los padres, necesitan aceptar al bebé
realy construir la relacién a partir de esta informacién
para un buen proceso de duelo que permita la
construccién de un vinculo saludable.

Tener un hijo sano, dentro de los estandares
normales socialmente establecidos, es uno de
los principales deseos y expectativas maternas
(Cipriano et al., 2020). En los relatos de las mujeres
embarazadas estd presente el deseo por la figura
de un bebé sin anormalidades. De esta manera, el
impacto del nacimiento de un nifio fuera de este
estandar trae una nueva realidad para estas madres
(Belém et al., 2021), representando asi una ruptura
importante en las expectativas entre el bebé
imaginado por ellas y el real.

Una buena elaboracién de este vinculo inicial es de
fundamental importancia para el desarrollo del nifio
y de la relacion madre-bebé. Los primeros afios
del nifio merecen cierta importancia, pues como
sujeto dependiente necesita una figura adulta que
lo introduzca al mundo, atienda sus necesidades
basicas, le ofrezca apoyo y carifio para que pueda
desarrollarse de manera funcional, de ahi que las
interacciones tempranas del bebé con sus padres y
familiares albergan importantes componentes que
influyen en su desarrollo social y neuro psicomotor
(Cunha et al., 2022).

El vinculo entre madre y bebé comienza durante el
embarazo a partir de las expectativas y proyecciones
presentes en el imaginario de la madre y se extiende
después del nacimiento, que aunque el nifio no
cumpla con todas las expectativas aun presenta
algunas similitudes llegando a ser reconocido por la
madre facilitando esa extension afectiva; sin embargo,
cuando el bebé real esta muy alejado del bebé
idealizado, como en el caso de una malformacion,
enfermedad o discapacidad, la construccion del
vinculo y de los lazos afectivos entre el bebé y la
madre se vuelve dificil (Cunha et al., 2022).

El momento del diagndstico es la principal
representacion de esta ruptura de expectativas. Los
datos presentados en la literatura indican que el
diagnostico es siempre un momento impactante en
la vida de quien lo recibe, independientemente del
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momentooformaenquesecomunica,esunasituacion
inesperada. Recibir la noticia de una enfermedad
o sindrome crénico para la familia estd permeado
por un conjunto de sensaciones y sentimientos
diferentes como “frustracion, inseguridad, culpa,
luto, miedo y desesperanza. Especialmente cuando el
paciente se refiere a un nifio” (Pinto et al., 2016, p.3),
el impacto que conlleva marcara todo un proceso de
reestructuracion y reformulacién de la relacién entre
madre e hijo (Belém et al., 2021).

Una vez diagnosticada una malformacién, deficiencia
o enfermedad, todos los temores de la madre
con relacién a la salud del bebé se hacen realidad
y se despiertan diversos sentimientos. Estudios
demuestran que pueden surgir sentimientos de culpa
y fracaso por haber creado un hijo asi, sentimientos
de ambivalencia sobre la decisidn de interrumpir o no
el embarazo, sus incapacidades, entre otros, por eso
el momento del diagnéstico y cémo se transmite y
monitorea debe recibir una atencién notable (Padua
& Junqueira, 2021).

El Sindrome Congénito del Virus Zika (SCZ) es una
malformacién estructural de los tejidos que forman
el sistema nervioso causada por la infeccién del virus
Zika en mujeres embarazadas. Los nifios afectados
por el sindrome pueden presentar cambios neuro
psicomotores, musculo  articulares, visuales,
auditivos, dismorfia craneofacial o anomalias
congénitas de las diferentes subdivisiones del
sistema nervioso. La caracteristica mas llamativa del
sindrome es la microcefalia, sin embargo, también
pueden estar presentes la lisencefalia (ausencia de
circunvoluciones y surcos en la corteza cerebral), la
polimicrogiria (malformacion de la corteza cerebral),
la esquizencefalia (malformacién de la hendidura
en la corteza cerebral), la hipertonia congénita y la
hidrocefalia (Ministério da Saude, 2021).

El diagnostico de SCZ que recibieron muchas madres,
especialmente entre 2015 y 2016, trajo cambios
gue contindan hasta el dia de hoy. El nacimiento
de varios nifios con microcefalia, principalmente
en la regiéon Noreste del pais, concomitantemente
con la epidemia del virus Zika, culminé con el
descubrimiento del sindrome congénito del virus Zika.
En 2016, el Ministerio de Salud reporté 2.366 casos
de microcefalia y/o alteraciones del Sistema Nervioso
Central relacionados con dicha infeccion congénita,
de noviembre de 2015 a diciembre de 2016, con la
mayor concentracién de casos en la region Noreste

del pais 76,24% y la region sur con la proporcion
mas baja, 1,14%. Ante esto, investigaciones como
la de Teixeira et al. (2020) reportan que los estados
brasilefios mas afectados en Brasil fueron: Bahia
(18,30%), Pernambuco (17,24%) y Paraiba (8,07%).

Esta epidemia adquiri6 proporciones catastroéficas,
principalmente porque el territorio brasilefio es
favorable a la rapida proliferacion de mosquitos
debido a su precario saneamiento y negligente
politica sanitaria (Diniz, 2016). En un pais donde las
relaciones econdémicas son desiguales e injustas,
el sindrome congénito del virus Zika (SCZ) afecta
profundamente a la parte pobre de la poblacién.
Los nifios con SCZ tienen multiples discapacidades
y requieren atencién y servicios continuos durante
toda su vida; ellos y sus madres no tienen acceso
digno a condiciones basicas de salud y supervivencia
y sufren negligencia y abandono publicos.

Hamad y Souza (2020), en su estudio con madres
de niflos con Sindrome Congénito del Virus Zika en
el estado de Paraiba, buscaron conocer como las
madres recibieron el diagnéstico, cdmo se enteraron
y como se transmitié la informacion. Concluyeron
que la comunicacion del diagnostico por parte
del profesional juega un papel importante en la
resignificacion del sentido de malformacion congénita
y que la interaccién establecida por el profesional de
la salud y su actitud estan directamente relacionadas
con la satisfaccion de la informacién recibida.

Padua y Junqueira (2021) investigaron el impacto
que tiene el diagndstico en madres de recién nacidos
con alguna malformacion externa. A través de una
investigacién cualitativa, pudieron observar un
conflicto que enfrentan estas madres ante el estandar
de normalidad y malformacién, sentimientos
de ambivalencia, prejuicios y deseo de muerte,
concluyendo que el diagnéstico de malformaciéon
influye en el vinculo madre-bebé. También resaltan
la importancia de capacitar al equipo de salud
responsable del diagndstico y seguimiento.

Girardo, Passos y Chun (2022), con el objetivo
de comprender los itinerarios terapéuticos de
familiares de nifios con SCV en una ciudad de la
regién metropolitana de Salvador/Bahia, abordaron
el momento del diagndstico, como se comunicd,
por qué profesional, qué derivaciones se dieron y
sentimientos percibidos de angustia y aceptacion en
los familiares.
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Wanderley y Silva (2023) buscaron investigar cual
seriala mejor manera para que los profesionales de la
salud comuniquen el diagndstico de malformaciones
congénitas a las mujeres embarazadas que reciben
atencién prenatal. Por lo tanto, resaltaron la
importancia de la atencion psicolégica prenatal y un
manejo mas humanizado, destacando la importancia
de desarrollar mas estudios sobre el tema.

El diagndstico para las madres que se encuentran
en situacion de vulnerabilidad social, en su mayoria,
llega como una sentencia cargada de dificultades y
estigmas que, si no se discuten y se atienden, pueden
convertirse en fuente de sufrimiento y enfermedad
para estas mujeresy sus nifios. La forma en que se da
este diagnostico, las posibilidades que se derivan del
mismo, las estrategias adecuadas para afrontarloy la
red de apoyo, son uno de los factores que intervienen
en el proceso y que influyen en la forma en que la
madre lo afrontara.

Es desde esta perspectiva que surge la pregunta
sobre cdmo se establecié para estas madres el
proceso de descubrimiento del diagnéstico del
Sindrome Congénito del Virus Zika en su hijo y cuales
fueron las repercusiones en la dinamica familiar, con
el objetivo de comprender, a través de la experiencia
de las madres, el proceso de descubrimiento del
diagnostico del Sindrome Congénito del Virus Zika en
su hijo y sus repercusiones en la dinamica familiar.

Se realizé una investigacién descriptiva, exploratoria,
cualitativa, etnografica en la regién Noreste, en las
ciudades de Salvador, Petrolina y Senhor do Bonfim.
En el estudio participaron 11 madres de nifios con
microcefalia de edades comprendidas entre cinco y
sieteafios. Estegrupodeedad correspondealintervalo
que representa el inicio y anuncio de la epidemia del
Virus Zika en el pais (2015) y el descubrimiento del
Sindrome Congénito del Virus Zika, responsable por
el aumento de los casos de microcefalia en Brasil.

Como criterios de inclusion se adoptaron: madres
de nifios entre cero y siete afios, diagnosticados con
microcefalia causada por el Sindrome Congénito del
Virus Zika, que residieran en laregion Nordeste. Como
criterios de exclusién: madres que declararon tener
psicopatologias severas con sintomas acentuados

durante el periodo de estudio (en estado de mania,
depresion profunda, estado cataténico, entre otros),
que pudieran tener intensificados sus sintomas al
hablar de los asuntos delicados.

Las participantes fueron contactadas mediante la
técnica Bola de Nieve, una forma de muestreo no
probabilistico, que consiste en utilizar cadenas de
referencia para localizar personas que se ajusten al
perfil planteado para el estudio y que indicaran a
las siguientes participantes. Como punto de partida
para la recoleccion, la investigacion contd con la
colaboracion de dos instituciones dedicadas a brindar
atencién y apoyo a madres y nifilos con Sindrome
Congénito del Virus Zika: Abraco a Microcefalia,
ubicada en la ciudad de Salvador-BA, y Pele e Pelo,
ubicada en la ciudad de Petrolina-PE.

La recoleccién de datos se realizé segun los cuatro
referentes basicos de la bioética: autonomia,
no maleficencia, beneficencia y justicia, previa
aprobacién del Comité Nacional de FEtica e
Investigacién (CONEP), CAAE: 61379122.6.0000.8052,
y nimero 5.712.769, el 20 de octubre de 2022, firma
del Acto de Consentimiento Libre e Informado
“TCLE", enviado luego de que el participante
expresara interés en colaborar con el estudio,
a través del enlace del formulario de Google,
de manera individual por correo electrénico o
Whatsapp, ya que la investigacién inicialmente seria
en un formato remoto debido a la Pandemia del
Nuevo Coronavirus, respetando la resolucion N°
510 de 2016, que recomienda que los participantes
tengan preservada su dignidad y podran abandonar
la investigacién en cualquier momento con pleno
conocimiento de lo que se les preguntara y evaluara
y para qué fines se llevara a cabo la investigacion. Se
respetaran todos los lineamientos presentes en la
Resolucion 466 de 2012.

Los instrumentos utilizados fueron un cuestionario
con preguntas sociodemograficas y una entrevista
semiestructurada. Inicialmente se realizaron cuatro
entrevistas en formato remoto, en un espacio
privado con garantia de confidencialidad y seguridad
de las participantes, sujeto a la disponibilidad de las
madres y correspondiendo al formato inicial de la
investigacién, sin embargo, debido a las dificultades
de tiempo y accesibilidad que presentaron algunas
madres, el resto se realizaron de forma presencial,
en un espacio privado cedido por las instituciones
colaboradoras.
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Las entrevistas tuvieron una duracion de 7 a 40
minutosy consistieron en preguntas queinvolucraban
cuestiones sobre el momento del diagndstico, las
creencias y las expectativas sobre el desarrollo del
nifio y los desafios encontrados, tales como:

« ¢Cbébmo fue para usted recibir el diagnostico?

« ¢Con quién estaba?

+  ¢Cudl fue el periodo de descubrimiento de la
microcefalia?

+  ¢Recibi6 alguna informacion sobre el sindrome
congénito del virus Zika?

+  ¢Hubo algo que usted creia que su hijo/hija no
haria y hoy lo esta haciendo?

Las respuestas de las entrevistas fueron grabadas,
con autorizacion de las participantes a través del
Término de Consentimiento Libre e Informado, asi
como la transcripcion y mantenimiento del contenido
de la informacion.

El andlisis de los datos se realizé mediante andlisis
de contenido (Bardin, 2016), siguiendo las etapas de
preanalisis, exploracién del material e interpretacion
de los datos obtenidos. Inicialmente se realizé una
lectura flotante y procesamiento inicial de los datos
brutos, seguido de codificaciony categorizacion endos
ejes tematicos y subcategorias. Luego se realizaron
analisis y discusiones de los datos producidos.

Resultados y discusion
Sobre la informacién sociodemogréfica

El presente estudio incluy6 a 11 madres con edades
entre 28 y 44 afios, con hijos de entre seis y siete
afios, diagnosticados con SCZ, siendo 6 nifas y
5 nifios. En cuanto al color de piel de las madres
participantes, 7 se declararon pardas, 2 negras y 1
blanca. En el momento de la recoleccién de datos
todas vivian en un contexto urbano y no trabajaban.
Respecto a la configuracion familiar, 7 declararon
vivir con su esposo y otros hijos, 2 con su esposo, 1
sola con su hijo y 1 sola con 2 hijos. Con relacion al
descubrimiento de SCZ, 9 madres informaron que lo
descubrieron en las Ultimas semanas del embarazo y
2 afirmaron haberlo descubierto después del parto.

Resultados de las entrevistas realizadas

Ante el brote del Virus Zika en el pais, el
descubrimiento del Sindrome Congénito del
Virus Zika, sus repercusiones hasta la actualidad
y la presencia del virus que aun se encuentra en
circulacion, es importante que se estudien todos los
estratos que involucran la vivencia de las madres
e hijos afectados, desde los primeros momentos
hasta las experiencias cotidianas, con la intencién
de comprender el proceso de descubrimiento
del diagnostico del Sindrome Congénito del Virus
Zika en su hijo para estas madres y cuales son las
repercusiones en la dinamica familiar. El presente
estudio puede identificar, en el discurso de todos
los participantes, el papel que el diagnostico jugd y
representa en su experiencia con un nifio con SCZ.
A partir de los relatos de estas madres, se eligieron
dos ejes principales para orientar la presentacion
de los resultados, a saber: IMPLICACIONES DEL
DIAGNOSTICO (subdivididos en categorias) y
CAMBIO DE RUTINA DESPUES DEL DIAGNOSTICO.

Implicaciones del diagnédstico

Recibir el diagnostico del Sindrome Congénito
del Virus Zika gener6 diferentes percepciones y
sentimientos en las participantes de la investigacion,
los cuales fueron influenciados por factores externos
e internos y que contribuyeron a la forma en que
cada mujer vivi6 este proceso.

El impacto negativo del diagnéstico

La noticia de la malformacién obliga a las madres
a abandonar toda la idealizacién creada sobre el
hijo “perfecto”, generando sentimientos respecto
a esta pérdida, en este sentido, el momento del
descubrimiento del Sindrome Congénito del Virus
Zika es algo marcante en la vida de estas mujeres. Asi,
un diagnéstico de malformacién congénita socavara
esta idealizacion, provocando dolor y sufrimiento
(Wanderley & Silva, 2023).

Las madres describieron el diagnéstico como
algo impactante, impregnado de sentimientos de
desesperacién, confusion, conmocién y luto. El
momento de la noticia fue destacado en el discurso de
todos las participantes y ese tema fue retratado a lo
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largo de la conversacion, incluso cuando el foco de las
preguntas no fue sobre la experiencia de las madres
ante el diagndstico, por ejemplo, sobre cuestiones
relacionadas a las expectativas sobre el futuro. La
incertidumbre y la indefinicion del padecimiento del
nifio estuvieron presentes en los relatos de la mayoria
de ellas, considerando que, en ese momento, habia
poca informacion sobre el sindrome.

“Es descubrir la discapacidad, la microcefalia es un
duelo (...)” (M10, madre de una nifia, 6 afios).

“Asustador, un shock” (M7, madre de una nifia, 7 afios).

“Un shock porque ya tengo otras 3 nifias, pero las otras
dos nifias que nacieron antes que él fueron normales”
(M6, madre de un nifio, 6 afios).

La ruptura de las expectativas del hijo idealizado y
sus repercusiones se intensifican con el diagnoéstico
del Sindrome Congénito del Virus Zika. No esta
en los planes de la mujer tener un hijo con alguna
malformacién o discapacidad; esta fractura entre
lo imaginario y lo real representa un momento de
reorganizacion plagado de incertidumbre y miedo. El
momento del diagnostico es un momento delicado
que crea una brecha en la relacibn madre-bebé.
Es ahi donde la madre comienza a transformar a
ese bebé real, que va mas allad de sus expectativas,
en alguien que conoce (Azevedo et al., 2021). Es en
ese momento cuando la madre se da cuenta de que
tendra que afrontar algo que no es pasajero.

Otro punto que dificulté el diagndstico de estas
mujeres fue la falta de informacién, al ser algo
nuevo, al respecto del cual no se sabia mucho,
muchas madres creian que sus hijos no sobrevivirian
0 “vegetarian”. La idea de tener un hijo “muerto”
provocd que algunas madres inicialmente negaran a
sus hijos, relatando, por ejemplo, el deseo de abortar
en el momento de desesperacion.

“Los médicos dijeron que moririan a los 2 afios” (M9,
madre de una nifia, 7 afios).

“El médico entonces dio la noticia de que mi hijo
tendria una malformacién, hidrocefalia y una
enfermedad cardiaca, y después de eso me desesperé;
queria abortar, los médicos dijeron que no era as,
que necesitaria una intervencion legal” (M1, madre de
un nifio, 7 afos).

La falta de conocimiento sobre la enfermedad, el
diagnéstico al final del embarazo o después del
parto contribuyeron a la reaccién y elaboracién de
las madres frente a la situacién. La reorganizacién
relacional después del diagnéstico es un momento
crucial para el vinculo entre madre y bebé y merece
considerable atencién, considerando que los
sentimientos de culpa, frustracion e inseguridad se
ven exacerbados por la responsabilidad social que
recae sobre las mujeres.

Por lo tanto, es necesario prestar atencion al
momento y proceso del descubrimiento de la SCZ ya
que puede interferir en el desarrollo del vinculo entre
madre y bebé, ya que la noticia de que el nifio tiene
una malformacién congénita puede provocar que la
madre pierda su inversién emocional en el vinculo
afectivo entre ellos por la ruptura de sus fantasias
sobre un hijo perfecto (Cunhaetal., 2022), que cumpla
con sus expectativas narcisistas y su representacion
de un hijo ideal, es por esto que las declaraciones de
estas madres sobre los sentimientos con respecto al
diagnostico merecen ser escuchadas y acogidas.

Con el diagnostico tardio, estas mujeres no tuvieron
un espacio de tiempo espaciado para reelaborar
y asimilar la situacién y eso, sumado a la falta de
coherencia e informacién que estd presente en los
relatos de las madres hasta el dia de hoy, prolonga
y perpetia aun mas el impacto del diagndstico
negativo, ya que estas mujeres terminan haciendo
esta asociacion.

“Sobrevivir fue lo primero que me dijeron los médicos,
primero fueron dos afios, luego unos médicos lo
cambiaron a cinco afios y luego los nifios llegaron a
los 6 y ahora tienen siete y los médicos ya ni siquiera
hablan de estimado de vida porque ya no estan
seguros” (M10, madre de una nifia, 6 afios).

Elimpactodeldiagnésticotambiéntuvorepercusiones
fisiolégicas en estas madres, muchas informaron que
necesitaron estar internadas durante dias debido al
impacto de la noticia, tuvieron problemas de salud
y dificultad para aceptar y elaborar el diagnoéstico,
representando, por tanto, un momento traumatico
para estas mujeres.

“Fue un shock, casi me volvi loca, sabia que faltaba...
tenia poco mds de treinta semanas, estaba a una
semana de cumplir siete meses cuando lo supe.
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Luego me dio hipertension, tuve preeclampsia, estuve
internada como 4 dias, esperando que maduraran mis
pulmones, cuando quise hacerme una cesdrea” (M3,
madre de un nifio, 6 afios).

“Luego resultd que tenia 7 meses, siendo que ya tenia
9, entonces él simplemente dijo, circunferencia de la
cabeza mds pequefia que el cuerpo, eso es todo, asfi

que me dije: o el bebé iba a ser especial o el doctor esta
loco, lo dije asi porque para que explicar algo asi y no
explicarlo bien” (M8, madre de una nifia de 7 afios).

La forma en que se pasoé el diagndstico también
influyd en la experiencia de estas madres, la falta de
sensibilidad y conocimiento, por parte de algunos
profesionales, sobre el sindrome contribuy6 a la
reaccion de estas mujeres, que inicialmente vieron
la condicion de su hijo como una sentencia. Muchos
médicos afirmaron que a los nifios nacidos con
SCZ sélo les quedarian unos pocos meses de vida,
especialmente al comienzo de la epidemia, cuando la
informacion era escasa.

Wanderley y Silva (2023) plantean el impacto
que tiene en las madres la forma de transmitir el
diagnostico, siendo esta una de las principales quejas,
y destacan como los términos técnicos, la frialdad
y el distanciamiento de los profesionales, asi como
la falta de preparacién para consolar estas mujeres
potencian el impacto de recibir la noticia, que,
especialmente en SCZ, se intensifica aun mas por la
novedad y el desconocimiento sobre el Sindrome.

Debido a esta escasez de informacion, el prondstico
recibido por las madres acentué el sufrimiento
y el escenario de inseguridad. Las explicaciones
dadas por los profesionales de la salud, ademas de
desalentadoras, no incluyeron informes precisos
y profundos. Como se sefalé en los relatos de
algunas madres, la falta de sensibilidad al momento
de comunicar el diagnéstico afectd su bienestar
emocional. Al inicio de la epidemia, en la busqueda
de informacion, los profesionales se preocuparon por
descubrir las causas y consecuencias del sindrome
en medio de bases inconsistentes, lo que se reflejaba
en la falta de gestién y cuidado en la transmisién de
informacién a las madres (Mercado, 2022).

“Bueno, al principio los médicos me asustaron mucho,
porque decian que no sobreviviria, cuando nacid, el
meédico dijo que no le daria 3 dias de vida porque estos
nifios no viven mucho y hoy va a cumplir 7 afios” (M11,
madre de un nifio, 7 afios).

Estas mujeres recibieron la noticia y, en la mayoria
de los relatos, no recibieron apoyo o al menos una
explicacion mas detallada de lo que significaba el
sindrome y qué podrian hacer. Muchas abandonaron
el hospital sin indicacién de seguimiento o terapia,
sin saber addnde ir ni a quién buscar. Por iniciativa
propia y con la ayuda de otras madres que pasaban
por la misma situacién, estas madres acudieron en
busca de tratamiento y mejoras para sus hijos.

“No, me dijeron que era microcefalia, que la cabeza
no era compatible, que la cabeza era chiquita, ya
sabes. Que ella tendria sus limitaciones. Escuché
varias cosas como ‘serd una nifia que estard
vegetativa por el resto de su vida’; son cosas asi las
que hacen que la madre se sienta mal, cosas que la
madre poco a poco puede escuchar ‘ay, madrecita...’
Creo que deberian tratar a la madre con un poco
mds de carifio, ;no? Algo como: ‘ay, madrecita, va a
ser asi’y no como: ‘va a vivir asi vegetando arriba de
una cama’ (M5, madre de una nifia, 7 afos).

“Mi mundo se derrumbd, fue un shock para mi, no
sabia nada, lo que me ayudd a superarlo fue mi familia
y el trabajo (trabajaba en una guarderia)” (M2, madre
de una nifia, 7 afos).

Por ser un momento muy dificil, marca la diferencia
la forma en la que el médico da esta noticia, desde
la coherencia hasta la forma, ya que esto influira
directamente en la relacidn que la mujer esté
desarrollando con su bebé (Padua & Junqueira, 2021).
A medida que se realizaron nuevos estudios sobre la
epidemia, se ampli6 el alcance de la informacién y
los espacios de discusién sobre el SCZ, permitiendo
el acceso a visiones menos estereotipadas por
parte de algunos profesionales de la salud, lo que
contribuye a una mejor comunicacion y transferencia
de informacién sobre el sindrome, permitiendo asi
una experiencia mas humanizada.

“:Sabes lo que me dijo la médica del Saara? Mamd,
no es tu culpa, aqui hay una lesién, haremos todo
lo posible, pero no es tu culpa. Sal un rato, porque
tienes vida, tu necesitas... eres tu quien tiene que
estar bien para cuidarlo. (...) porque la mia decia,
mire M6, porque ya paso, fue en el 2015, hubo esa
avalancha, entonces ella me explicd, procure saber
por qué hay otros nifios que nacen asi” (M6, madre
de un nifio, 6 afios).
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El discurso de la Madre M6 resalta la importancia de
comunicar el diagnéstico, mostrando que aunque sea
una noticia impactante, si se transmite de manera
humanizada y consciente puede tener una influencia
reconfortante en quienes la reciben. La experiencia
de acogida del diagnostico de esta madre influyd
en su forma de afrontar la situacién, de todos las
participantes, ella fue la Unica que relaté tomarse un
tiempo para simisma, para poder cuidarse y relajarse.

"Mi tiempo es el gimnasio, como no puedo trabajar
voy al gimnasio, ahi me rio, ni siquiera es una cuestion
de ejercicio, del cuerpo, es el tiempo que puedes, es
mi tiempo y ya estd y mi marido gracias a Dios en esa
cuestion, sverdad?” (M6, madre de un nifio, 6 afios).

En los diferentes relatos, segun el momento en que
se realiz6 el diagndstico, muestran el impacto que
tiene este instante. Las madres que recibieron el
diagnostico al principio, en medio de la turbulencia
de investigaciones e informaciones, sefialan que
obtuvieron explicaciones mas vagasy desalentadoras,
mientras que las madres que recibieron el diagndstico,
en el momento en que ya se existian mas estudios
sobre el sindrome, presentaron relatos mas positivos
y con informacion mas consistente. De esta manera,
el diagnostico resulta ser un acontecimiento de
considerable importancia, atravesado por la ruptura
de expectativas y los desafios que el sindrome y sus
consecuencias trae consigo. Las cuestiones sociales
mencionadas por las madres resaltan que la llegada
de un niflo con SCZ es impactante y representa un
momento de reelaboracion y confrontacién.

Proceso de aceptacion

Después de romper las expectativas tras el
diagndstico, estas mujeres necesitan reformular y
organizar sus sentimientos y concepciones sobre
su hijo y su desarrollo, necesitan comprender y
aceptar la nueva realidad para afrontar la situaciéon
de manera funcional. Este proceso fue calificado por
las madres como lento y complejo, ya que hay una
ruptura en las expectativas en torno al nacimiento
y desarrollo de los hijos, lo que sumado a la falta
de informacion, muchas veces debido al momento
inicial de la epidemia, la forma como fue dado el
diagndstico y las incertidumbres sobre el futuro,
provocaron que algunos sentimientos afloraran
como vemos en las declaraciones:

"Mujer, fue muy dificil. Hasta el dia de hoy sigo asi...

es... estoy tratando de aceptarlo, ya sabes, porque es
dificil mientras mds pasa el tiempo vemos la evolucién
muy lentamente, nos volvemos mds tristes, aun mds
preocupados por el futuro, sentiendes?, pero qué le
vamos a hacer, ;sabes?” (M4, madre de un nifio, 7 afios).

“Un primer hijo asi es muy dificil, porque creas
expectativas y luego cuando estds en el hospital y
recibes un diagndstico asi, Dios mio. Que Dios nos
agarre confesadas, es muy dificil” (M4, madre de un
nifio, 7 afios).

Conociendo la importancia de la relacion madre-
bebé, el bebé aprende que, ademas de los cuidados
fisicos, ella es capaz de brindarle carifio y proteccién,
lo que le ayudara a desarrollar emociones, como la
empatia, y en la construccién de su personalidad,
autonomia e independencia en el futuro (Cunha et
al., 2022), establecer un proceso de reformulacién y
aceptacion ante el diagndstico del nifio, a través de la
interaccién con sumadre, es crucial para el desarrollo
de los nifios con SCZ.

La sociedad impone estandares de “normalidad” y
“aceptabilidad” y clasifica a los sujetos en funcién de
esos ideales, excluyendo a quienes no encajan en el
perfil dado, colocandolos en el lugar del no ser, en el
lugar de “una persona incapaz de plena aceptacién
social” (Goffman, 1953, p.13). Este estigma, sumado a
las dificultades econémicas y sociales, muchas veces
termina acompafiado del diagndstico, generando
sentimientos contradictorios y ambivalentes en
algunas madres, que en ciertos relatos tienden
a negar la condicién del nifio, afirmando ser un
nifio normal y, en otros, reconoce y enumera las
limitaciones y dificultades de los hijos.

“Yo considero (a mi hija) como una nifia normal, no la
considero, no, entonces mi marido dice asi, la tratas
a ‘ella’ como a una nifia normal, para mi es una nifia
normal.” (M9, madre de una nifia, 7 afios).

“(Mi hijo) nacié un poquito morado, pero para mi nacié
normal, el equipo médico se lo llevé y vino un equipo a

hablarme de microcefalia, pero no quise hablar porque
ya lo sabia y, para mi, mi hijo era normal” (M1, madre

de un nifo, 7 afios).
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La vision social de “diferente” refleja la falta de
informacién y apoyo reflejada en los sentimientos de
inseguridad y miedo relatados por las madres, quienes,
en la mayoria de los casos, recibieron informacion
inicial de que sus hijos no sobrevivirian o vegetarian.
Este proceso esta relacionado con la deshumanizacion
y estigmatizacion de los nifios con el sindrome,
ademas de la invalidacién de estas madres, pues la
no “existencia” de un bebé implica la negacion de la
maternidad, lo cual quedd evidenciado en los relatos
de algunas madres sobre el sentimiento de luto.

Con relacion al proceso, se destaca que las madres
necesitaron tiempo para aceptar la nueva realidad,
asi como a estas mujeres les tomé un tiempo para
comprender sus propios sentimientos en medio de la
nueva realidad. La maternidad puede estar rodeada
de mitos que propagan cédmo deben ser las madres
y qué deben sentir durante sus procesos; Estos
juicios y suposiciones sociales pueden influir en estos
momentos en los que las mujeres necesitan aceptar
sus sentimientos.

Ante la presién social sobre la maternidad perfecta,
las madres se ven vetadas a verbalizar y aceptar
sentimientos como el miedo, la angustia, la
incertidumbre sobre futuros enfrentamientos, la
ira y la culpa, cuando se esfuerzan en resaltar en
sus relatos que no estan reclamando ni quejandose
de que es una carga o incluso que, al relatar las
dificultades, no quieren que sus hijos mueran. Sin
embargo, son sentimientos que es necesario acoger
para poder afrontarlos (Melo et al., 2023).

Cambio de rutina tras el diagnoéstico

Después del diagnostico, estas mujeres necesitan
lidiar tanto con la condicién de su hijo como con las
repercusiones que dicho diagndstico trae. Por tanto,
necesitan adaptarse a la situacion, lo que representa
un cambio significativo en sus rutinas, una de las
principales consecuencias del diagnostico de SCZ en
la vida de estas mujeres.

El Sindrome Congénito del Virus Zika presenta un
conjunto de cambios y disfunciones que requieren
atenciény cuidados especificos de los nifios afectados,
exigiendo mayor dedicacién por parte del cuidador
principal. Al ser la madre esta figura principal, por la
mencionada condicién de género, esta dedicacion
pasa a ser exclusiva. Ante esto, el cambio de rutina
fue algo presente en los relatos de todas las madres

del estudio, corroborando la literatura (Bulhdes et al.,
2020; Junqueira et al., 2022).

“Toda, toda mi vida es para ella, ya no tengo vida, no
tenemos nuestras vidas” (M9, madre de una nifia, 7 afios).

“Mi rutina también cambia, bueno, y de todas las
madres, ¢no? Tienes un nifio especial, va cambiando
porque vas a cuidados, vas...” (M8, madre de una
nifia, 7 afios).

El cambio de rutina, tras el nacimiento de un nifio
con SCZ, se vuelve mas repentino e intenso. Los
cuidados requeridos, que recaen sobre estas madres,
transforman la relacion en una simbiosis, provocando
una sobrecarga como lo relatan las madres, que
dedican su vida exclusivamente al cuidado de sus
hijos, por causa de las exigencias, estas mujeres
necesitan renunciar a su vida profesional y personal.
Muchos relataron que tuvieron que dejar sus trabajos,
no tener vida social, descuidar actividades de ocio y
relaciones romanticas.

Estos resultados corroboran otras investigaciones
sobre SCZ. Junqueira (2022) analiza la rutina
agotadora de estas mujeres, que, a pesar de
abandonar aspectos subjetivos de sus vidas,
terminan  abrumadas por las  exigencias,
responsabilidades y desafios del cuidado de un nifio
con el sindrome. Esta dedicacion acaba influyendo
en la falta de tiempo que las madres se dedican a
si mismas. Todas relataron la dificultad para poder
realizar sus propias tareas, como arreglarse las ufias
o cuidar su salud.

“Las 24 horas son para ella, estds todo el tiempo ahi,
cuando estds sola, estd faltando alguien” (M9, madre
de una nifia, 7 afios).

“Ahorita llevo 2 semanas intentando conseguir una
cita para hacerme la manicura” (M2, madre de una
nifia, 7 afos).

A raiz de la sobrecarga vino el desempleo, lo que fue
mencionado como otro desafio que deben afrontar
las madres, quienes sefialaron que no trabajaban. La
mayoria dijo que tuvieron que dejar su trabajo luego
del nacimiento y el diagnéstico de su hijo, debido
a los cuidados brindados a este. El desempleo es
visto por estas mujeres como algo negativo, muchas
lamentaron no poder trabajar e incluso demostraron
deseos de regresar al mercado laboral.
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El impacto en la vida de las madres después de que a sus hijos se les diagnostica el sindrome del virus del Zika

La cuestibn del empleo representa, para estas
mujeres, una posibilidad de mejoras econdémicas, ya
que afirman que la Prestacién de Pago Continuo (BPC)
no cubre todas las necesidades del hijo, que, debido a
las especificidades del sindrome, requiere una mayor
inversion financiera y de tiempo. Ademas, también
existe una cuestion subjetiva de construir y afirmar su
identidad, para poder regresar al mercado y tener una
vida social mas alla del cuidado de sus hijos.

“iAh si, si hubo! Fue un cambio total, porque dejé de
trabajar para vivir exclusivamente para ella, lo quiera
0 no, mi vida pardé por ella, hasta hoy” (M5, madre de

una nifia, 7 afios).

“De la tnica cosa que hasta hoy no me conformo es
de mi trabajo, porque ya no puedo trabajar mas” (M6,
madre de un nifio, 6 afios).

El cambio de rutina impacta varios ambitos de la vida
de estas mujeres, la pérdida del trabajo, la falta de
tiempo disponible para el autocuidado, sumado a
la falta o abandono de apoyo hacen del diagnostico
y sus consecuencias un evento traumatico para las
madres, ejemplificado en los relatos de sufrimiento
psicolégico para algunas, relacionados con los
impactos de SCZ en sus vidas.

“A veces tengo ganas de desaparecer, he intentado
quitarme la vida, me he tomado fluoxetina para ver

si mejora porque dicen que ayuda, pero no funcioné
(M1, madre de un nifio, 7 afios).

“(...) hay dias que solo quieres vivir, hay dias que dices oh,
Dios, no puedo mds” (M8, madre de una nifia, 7 afios).

En su estudio Mendes et al. (2020), encontré
que las actividades sociales tendian a reducirse
drasticamente debido a las imposibilidades
impuestas porlos cuidados, llevando aestas mujeres/
madres a una especie de encierro domiciliario, algo
que se agravaba en ausencia de una red de apoyo.
De esta manera, las declaraciones llaman la atencion
sobre la importancia de acompafiar y ofrecer apoyo
a estas mujeres que terminan teniendo toda la
responsabilidad del cuidado de un nifio con CZS'y
que muchas veces no encuentran apoyo ni siquiera
del Estado, dejandolas vulnerables.

El cambio de rutina para estas madres conlleva
obligaciones y responsabilidades que a menudo
conducen a una eliminacion de su subjetividad.
Estas mujeres comienzan a verse simplemente en la
funcién de cuidadoras de este nifio, como podemos
ver en sus declaraciones cuando refieren que no
tienen vida, que su vida es el nifio o cuando estan
solas sienten que les falta algo. Esta sobrecarga se
torna preocupante ya que, sumada a las condiciones
y dificultades sociales y financieras derivadas de la
situacion, constituye considerablemente un factor de
enfermedad psicolégica para estas mujeres, como
se menciona en el estudio de Bulhdes et al. (2020, p.
5); en él se encontraron altos indices de agotamiento
fisico y psicolégico en madres de nifios con SCZ, lo
que puede ser un “factor promotor de la aparicion/
empeoramiento de trastornos mentales” y que se
asocia a la rutina agotadora de estas mujeres.

Considerando el perfil de las familias afectadas
por el sindrome, en este estudio y partiendo de la
literatura (Diniz, 2016), “la mayoria de las que fueron
infectadas por el virus Zika durante el embarazo
eran pobres, del Noreste, con baja escolaridad y con
una fragil insercién en el mundo laboral” (Freitas et
al., 2019, p. 2). El diagnéstico, el cambio de rutina
y sus consecuencias llaman la atenciéon sobre un
problema que es responsabilidad del Estado, pues
recibir el BPC no es suficiente para atender a estos
nifios, dado el alto costo de terapias, medicamentos,
tratamientos y cuidados basicos. Ademas, con
la reduccién de los ingresos familiares como
consecuencia de la retirada de estas mujeres del
mercado laboral, las madres y los nifios se vuelven
mas vulnerables y desprotegidos por el Estado.

Consideraciones finales

De acuerdo con lo explicado en cuanto a comprender
el proceso de descubrimiento del diagnéstico del
Sindrome Congénito del Virus Zika y sus impactos en la
dinamica familiar, el presente estudio logré su objetivo
al tiempo que fue posible observar la forma inquietante
en la que se recibe la noticia, los sentimientos
incémodos y angustiantes que se generan y el cambio
en la rutina de estas mujeres tras el diagnostico. Estas
repercusiones generan impactos significativos en sus
vidas y necesitan ser analizadas cuidadosamente.
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Las consecuencias negativas del diagnostico
del nifio en la vida de estas madres pueden ser
claras, generando fisuras tanto a nivel micro como
macrosocial, que tienden a conducir a una especie
de supresidon de estas mujeres. La sobrecarga y
responsabilidad del cuidado y la propia condicion
del niflo emergen en las declaraciones de estas
madres como uno de los indicadores de este proceso
de aniquilacién, a través de relatos que resaltan la
intensa y sobrecargada relacién entre madre-hijoy la
ausencia de su individualidad.

Por tanto, la falta de tiempo para dedicarse al
autocuidado, la salud y actividades de ocio que no
involucran a los nifios merece cierta atencion, ya
que pueden contribuir al padecimiento psicolégico.
Ademas, las politicas publicas insuficientes vy
el desamparo social aumentan el estado de
vulnerabilidad de estas madres. Se destaca, por
consiguiente, la necesidad de ampliar la perspectiva
y el debate sobre este tema.

Delosrelatosse pudo percibirlanegligenciadel Estado
hacia las madres y los nifios afectados por el CZS,
las dificultades reportadas en el acceso a la salud, la
movilidad, la educacién y la asistencia, demuestran la
fragilidad de los programas de asistencia existentes.
Por tal razén, es comprensible laimportancia de crear
una politica que no condicione el acceso al beneficio
como la Unica fuente de ingresos (como el tema BPC),
ya que tal mecanismo dificulta la incorporacién de
estas madres al mercado laboral.

Ademas, otro factor destacado por las madres se
refiere al manejo incorrecto por parte de algunos
profesionales que no llevan en consideracién las
implicaciones emocionales que provoca el diagnéstico
y la condicion del nifio. Los factores relacionados
con el género, la raza y la clase social impregnan las
vivencias y relaciones que enfrentan estas mujeres 'y
sus nifios. Por tanto, la formacion de los profesionales
de la salud necesita ser mas humanizada y abarcar
las cuestiones sociales antes mencionadas.

Las limitaciones del presente estudio fueron la
dificultad para acceder a las participantes, ademas
de la falta de tiempo de las madres debido a la
demanda por el cuidado de sus hijos, lo que requirié
adaptaciones en la realizacién de la investigacion.
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