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Resumo

Obijetivo: este trabalho tem como objetivo relatar e analisar as experiéncias de maes, a partir do diagndstico de
microcefalia, do filho, em decorréncia da infec¢do pelo Zika Virus. Materiais e métodos: esta pesquisa trata-se de um
estudo descritivo, com abordagem qualitativa, realizado com duas mées de criancas com microcefalia, residentes em
um municipio localizado na regido Centro-Oeste, em Mato Grosso, no Brasil. As entrevistas foram realizadas em
2018 e analisadas por meio de analise de contelido, na modalidade temética. Resultados: as mées, que vivenciaram a
experiéncia de ter um filho com microcefalia, reagiram ao diagnéstico com surpresa e desespero e ao luto com
angustia e dor. Além disso, as progenitoras apresentaram pouco conhecimento sobre a doenga e o progndstico. Esta
investigacéo evidenciou a mudanca na dindmica familiar frente & doenca, e as dificuldades na interacdo da familia
com o setor basico de satde. Conclusdo: os registros apontam que é urgente a necessidade de acolhimento permanente
e integral as mées, de forma que se estenda o cuidado com a salde, ndo somente das criangas, mas, também, da
unidade familiar.

Palavras-chave: Infeccéo por Zika virus; Maes; Microcefalia; RelagBes familiares; Satde mental.

Abstract

Obijective: this study aims to report and analyze how mothers experience, from the diagnosis of microcephaly, of the
child, as a result of Zika Virus infection. Materials and methods: this research is a descriptive study, with a qualitative
approach, carried out with two mothers of children with microcephaly, living in a municipality located in the Midwest
region, in Mato Grosso, in Brazil. The accounts were carried out in 2018 and analyzed through content analysis, in the
thematic modality. Results: as mothers, who experience the experience of having a child with microcephaly, they
reacted to the diagnosis with surprise and despair and to grief with anguish and pain. In addition, as parents of little
knowledge about the disease and prognosis. This investigation evidences the change in the family dynamics, facing
the disease, and the difficulties in the interaction of the family with the basic health sector. Conclusion: the records
indicate that there is an urgent need for permanent and comprehensive care for mothers, so that health care is
extended, not only to children, but also to the family unit.

Keywords: Zika virus infection; Mothers; Microcephaly; Family relationships; Mental health.

Resumen

Objetivo: este estudio tiene como objetivo informar y analizar cdmo las madres viven, a partir del diagndstico de
microcefalia, del nifio, como consecuencia de la infeccion por el virus del Zika. Materiales y métodos: esta
investigacion es un estudio descriptivo, con enfoque cualitativo, realizado con dos madres de nifios con microcefalia,
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residentes en un municipio ubicado en la region Medio Oeste, en Mato Grosso, Brasil. Las cuentas se realizaron en
2018 y se analizaron mediante andlisis de contenido, en la modalidad temética. Resultados: como madres, que viven
la experiencia de tener un hijo con microcefalia, reaccionaron al diagndstico con sorpresa y desesperacion y al duelo
con angustia y dolor. Ademéas, como padres de poco conocimiento sobre la enfermedad y prondstico. Esta
investigacion muestra el cambio en la dindmica familiar frente a la enfermedad y las dificultades en la interaccion de
la familia con el sector basico de salud. Conclusidn: los registros indican que existe una necesidad urgente de atencién
permanente e integral a las madres, para que la atencion de salud se extienda, no solo a los nifios, sino también a la
unidad familiar.

Palabras clave: Infeccidn por el virus del Zika; Madres microcefalia; Relaciones familiares; Salud mental.

1. Introducéo

O presente estudo destaca a importancia permanente de um cuidado multiprofissional e intersetorial, com pactuagdes
efetivas e consistentes nos diferentes niveis de atencdo a salde, a fim de proporcionar as maes e aos familiares de criancas com
microcefalia, para além da assisténcia, um cuidado integral, de qualidade, resolutivo, humanizado e holistico. O cuidado
dispensado a criangca com microcefalia pode alterar a rotina familiar, comprometer a salide emocional de todos os membros e
prejudicar a prépria qualidade do cuidado e as potencialidades da crianca.

O virus do Zika foi percebido pela primeira vez em macacos, no ano de 1947 em Uganda. Existem evidéncias que em
1950, surgiram os primeiros casos de microcefalia em seres humanos. Porém, relatos de grandes surtos vieram a tona em 2007
na Micronésia e, em 2013, na Polinésia Francesa. Em 2014, foi notificada uma doenga exantematica acompanhada de outros
sintomas no Brasil (Lesser & Kitron, 2016, Pimenta, Pereira, Clode, Graga, & 2016, Fantinato et al., 2016). No fim do ano de
2015, a microcefalia ja havia se espalhado por todo o Brasil e por varios paises da América. No Brasil, notou-se um aumento
de casos de microcefalia na regido Nordeste do pais e indicios apontavam que as mées tinham apresentado erupgdes cutaneas e
sintomatologia condizentes com a infecgdo do Zika Virus durante a gestagdo. Por conseguinte, 0 Ministério da Saiude (MS) e a
Organizacdo Mundial da Saldde (OMS) decretaram uma emergéncia de Salde Puablica de Importancia Nacional (ESPIN)
relacionada ao padrdo atipico de ocorréncia de microcefalia no Brasil (Lesser & Kitron, 2016, Pimenta et al., 2016), que
passou a ser vista como uma ameaca de saude publica a mulheres gravidas e seus filhos. Segundo o MS, entre as semanas
epidemiolégicas (SEs) 45/2015 e 40/2019 (08/11/2015 a 05/10/2019) foram confirmados 3.474 casos de pessoas contaminadas
pelo Zika Virus, e dentre esses, 78,3% (a grande maioria) foram de recém-nascidos com microcefalia. A regido Centro-oeste
ocupou o terceiro lugar relacionado ao nimero de casos de microcefalia notificados, o que representou 7,7% do total de
notificagdes, com 282 casos confirmados e 41 casos de Obitos fetais, neonatais e infantis, possivelmente relacionados a
infec¢do pelo virus Zika (Brasil, 2019).

Diante desta situacdo epidemiolégica, é fundamental a articulagdo de ac¢Ges intersetoriais e multiprofissionais para a
efetivacdo da atencdo integral e humanizada as criangas com microcefalia e suas familias, tanto no aspecto da protecéo social,
guanto no ambito da salde, visto que, a criangca com microcefalia possui necessidades singulares, principalmente, relacionadas
a salde e a protecdo (Costa, Bonfim, Magalhaes, & Viana, 2018).

Quando nasce uma crianca, com qualquer patologia, gera nos pais diversas dividas, pois estdo diante do
desconhecido, o que pode comprometer a formagdo do vinculo afetivo, a aceitacdo do filho e a compreenséo das informagdes
sobre o progndstico e tratamento. A gestagdo é um periodo em que os pais idealizam planos para o bebé, planos para uma
crianca saudavel, que ir4 correr, brincar, conversar e ter um discernimento sem maiores dificuldades. SituagBes como a
descoberta de uma doenga frustram os planos, sonhos e as expectativas que foram criadas em relagdo a crianca esperada, isso
exige da familia uma reestruturacéo para enfrentar tal condi¢do (S& & Rabinovich, 2006, Felix, Farias, 2017, Barros, Monteiro,
Neves & Maciel, 2017).

Os pais, ao se depararem com as limitagdes do filho, apresentam instabilidade emocional e sentimentos como medo e

incerteza afloram. Entre as dificuldades enfrentadas pela familia de criangca com microcefalia, destacam-se: a aceitacdo, o0
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preconceito, o sentimento de inseguranga e as inimeras ocasides imprevisiveis que terdo de ser enfrentadas apds o nascimento
e progndstico (Buscaglia, 2010, Melo, Silva, Moura, & Barbosa, 2017).

Estudos qualitativos, publicados nos Gltimos anos, tém revelado que ainda ha fragilidades relacionadas ao apoio e ao
acolhimento das criancas com microcefalia e suas respectivas familias, ja que elas tém enfrentado inimeras adversidades,
insegurancas psicossociais e momentos de desinformacdo, sensacdo de abandono e sentimentos angustiantes (Costa et al.,
2018, Oliveira & S4, 2017, Oliveira, Moreira, Lima, & Melo, 2018, Oliveira et al., 2019). Este fato revela uma emergente
necessidade de fortalecer a rede social destas familias para que tenham melhores condicdes de vida (S4, Galindo, Dantas, &
Moura, 2020).

Nesse contexto, é notéria a importancia da atuagdo de profissionais de varias areas do conhecimento, com atuacao
interdisciplinar (Melo et al., 2017, Santos, Mercés, Souza, & Santana, 2018), qualificados e preparados para acolher e oferecer
um cuidado integral, resolutivo e holistico as criangas com microcefalia e suas familias (S& et al., 2020).

O periodo de emergéncia, em salde publica, relacionado a ocorréncia de microcefalia, no Brasil, ja passou, contudo,
milhares de criangas com microcefalia e suas respectivas familias necessitam, permanentemente, de atencédo integral a saide,
cuidado humanizado, acolhimento, orientacdo e, sobretudo, melhores condi¢des de vida. Dar voz as mées, das criangas com
microcefalia, deixa-las falar sobre o seu viver e sobre as mudangas experienciadas € fundamental para o fortalecimento das
redes de apoio e de assisténcia a criangca com microcefalia.

Diante do exposto, as perguntas norteadoras desta pesquisa foram: Quais os sentimentos que emergiram nas méaes
diante do diagnéstico da crianga com microcefalia em decorréncia da infec¢do pelo Zika Virus? Quais mudangas ocorreram na
vida familiar das mulheres a partir do diagnéstico de microcefalia dos filhos? Qual a percepcdo das mées sobre o acolhimento
e assisténcia recebidos, inicialmente, nas redes de atencdo a salde? Assim, o objetivo deste estudo € relatar e analisar a

experiéncia de maes, a partir do diagnostico de microcefalia, dos filhos, em razéo da infecgdo pelo Zika Virus.

2. Metodologia

Trata-se de um estudo descritivo, com abordagem qualitativa, realizado com maées residentes em um municipio
localizado na regido Centro-Oeste, no estado de Mato Grosso, no Brasil.

Participaram desta pesquisa duas mdes (maiores de 18 anos) de criangas com microcefalia, cujos os filhos foram
diagnosticados durante a epidemia do Zika Virus, entre os anos de 2015 e 2017. Estes foram os critérios estabelecidos para
selecionar os participantes da pesquisa, dessa forma, a amostra foi composta apenas por duas mées e ndo houve exclusdo de
participantes.

As maes foram indicadas pela Secretaria Municipal de Salde (SMS), que, ap6s autorizagdo, forneceu o contato
telefénico das mulheres que apresentavam registros de terem tido filhos com microcefalia. Posteriormente, uma visita foi
agendada para esclarecimentos sobre a pesquisa e a entrevista. Segundo informagGes coletadas na SMS, responsavel pelo
municipio, ndo houve registros de novos casos de crianga com microcefalia até junho de 2020.

A coleta de dados ocorreu em janeiro de 2018, por meio de uma entrevista semiestruturada, que foi realizada no
domicilio das maes, com agendamento prévio entre elas e a pesquisadora principal. Apds esclarecimento sobre a pesquisa
(objetivos, aspectos éticos e orientagBes quanto as ddvidas das maes) iniciou-se a entrevista, que foi gravada em midia
eletronica (gravador de voz) com a aprovacdo das mdes (as entrevistas ocorreram em momentos distintos para cada
participante). A visita para realizacao da entrevista teve duragdo média de 45 minutos.

Os dados obtidos na entrevista foram tratados de acordo com a técnica de andlise de conteGdo, na modalidade
tematica (Minayo, 2012). Apos a transcricdo das entrevistas na integra, iniciou-se a fase de pré-analise, em que as entrevistas

foram submetidas a vérias leituras. No segundo momento, foi realizada a anélise do material para obtencéo do eixo central da
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concepgdo do texto, ou seja, encontrar as categorias que sdo expresses ou palavras significativas com relevancia em funcéo
das quais o contetdo de uma fala pode ser organizado. Assim, estabeleceu-se quatro categorias: reagdo e sentimento diante do
diagnostico; reacdo e sentimento diante do 6bito; dindmica familiar; apoio da rede de atengdo basica. A partir das categorias, ,
realizou-se interpretacles, inferéncias e interacdes com o quadro tedrico desenhado, inicialmente, sobre a vivéncia com a
crianca portadora de microcefalia.

Foram respeitados todos os aspectos éticos relativos a pesquisa com seres humanos, com aprovacdo do Comité de
Etica em Pesquisa (CEP) do Araguaia, com CAAE: 81036517.6.0000.5587 e parecer n° 2.480.806. Todas as participantes
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Para preservar o anonimato, a identificacdo das participantes foi

codificada pelas letras M (Mae), seguidas pelo nimero da ordem das entrevistas (1 e 2).

3. Resultados

A faixa etaria das mées, na época da pesquisa, era entre 20 e 38 anos. A mée um (M1) tinha 38 anos, se autodeclarou
solteira, espirita e com rendimento mensal familiar de até trés salarios minimos. J& a mée dois (2) disse que tinha 20 anos, era
casada, sem religido e com renda inferior a um salario minimo. Os resultados apontaram as reagdes e sentimentos das mées

diante dos diagnésticos e do 6bito.

3.1 Reagdo e sentimento diante do diagnostico

Descobrir que o filho nascer4d com microcefalia e, consequentemente, podera apresentar severas alteragdes no seu
desenvolvimento pode trazer sentimentos ndo esperados a toda familia, em especifico a mée que gesta o beb& com a esperanca
de ter uma gestacdo tranquila e um nascimento sem complicacdes, permeado por sentimentos de alegria e prosperidade.

Os dados revelaram sentimentos negativos entre as maes no momento em que foram informadas do diagndstico de

microcefalia dos filhos. As progenitoras reagiram com surpresa, desespero, choro e pesar com a noticia recebida:

[...] Ave maria, eu chorei demais! [...] eu fiquei desesperada, nunca pensei que ia acontecer comigo. (M1)

[...] Péssima! horrivel! Nao tem sensacdo pior! (M2)

As mées participantes deste estudo relataram que, antes do diagnéstico, tinham um escasso conhecimento sobre a
microcefalia relacionada ao Zika Virus, sendo que, o pouco que sabiam, foi adquirido por informacgdes advindas dos meios de

telecomunicacédo (TV, Réadio) e da internet:

[...] Até entdo eu ndo sabia o que era microcefalia, eu estava ouvindo falar sé na televisdo, nunca pensei que ia
acontecer comigo, ai que eu fui procurar saber o que que era a microcefalia. (M1)

[...] Quando eu estava gravida, eu via bastante na televisdo, mas sabia pouca coisa. (M2)

3.2 Reagdo e sentimento diante do 6bito

Um dos bebés nascidos com microcefalia veio a ébito ap6s o nascimento. O fato de terem recebido o diagnéstico e
orientacGes, ainda na gestacdo, preveniu as maes para 0 que poderia acontecer apds o parto. O relato de uma das genitoras
demonstrou que ela ja estava preparada caso ocorresse 0 6bito, e, por isso, se manteve tranquila e conformista quando isso
aconteceu:

[...] Eu estava preparada, fiquei tranquila quando ela desencarnou. As meninas dentro do quarto ficaram até assim:

‘Nossa nem parece que vocé perdeu uma filha?’ O que eu vou fazer? Ndo posso desesperar, foi a vontade de Deus.
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(MI)

Para a M1, o enfrentamento do luto esteve diretamente ligado aos aspectos religiosos, o que pode estar relacionado ao
desejo de encontrar o conforto necessario para superar os sofrimentos advindos do ébito do filho, ou na busca de respostas para
compreender os motivos por estar passando pelo processo de angustia e dor. Contudo, apesar de M1 relatar conformismo em

relacdo ao 6bito, apos a alta hospitalar, ela declarou ter vivido um periodo de sofrimento emocional com pensamentos suicidas:

[...] teve a ligacéo da enfermeira para me fazer essas perguntas, ela perguntou como eu estava me sentindo. E eu
falei que ja pensei em fazer besteira duas vezes. Ela me falou: ‘Por que vocé ndo procura uma enfermeira? Vai no
postinho’, ela me aconselhou bem, passei pelo médico, ele me deu encaminhamento para procurar um psicélogo,

passou até um calmante para mim, porque eu ndo estava dormindo, nem comendo. (M1)

Além dos aspectos religiosos, do sofrimento emocional, do constrangimento de compartilhar o quarto com outras
mées e de ser cobrada por elas a expressar tristeza e dor diante do 6bito, esta mée ainda relatou a dor do abandono e o
caminhar na soliddo. A M1 expressou a auséncia de apoio e participacdo do pai da crianca, desde a gestacdo até a noticia do

obito.

[...] Eu fui no centro espirita, chorei tudo que eu tinha que chorar, e foi 14 que eu recebi as informagdes mais
detalhadas dela. Ele ndo participou de nada, eu engravidei e ele simplesmente se afastou, sofri demais depois da

perda (da filha), eu queria s6 um abraco dele. (M1)

3.3 Dindmica familiar

Quanto a dindmica familiar, as participantes deste estudo declararam que contaram com o apoio de seus familiares,
especialmente de suas maes. Além disso, a mée, cujo filho veio a 6bito (M1), revelou que passar por esta experiéncia,
contribuiu para melhorar, significativamente, sua convivéncia com seus familiares. Por outro lado, a dindmica familiar da mée,
que o filho sobreviveu e depende de seus cuidados (M2), foi completamente alterada. A M2 precisou se dedicar
exclusivamente para o cuidado com os dois filhos, em especial a crianca com microcefalia. A mulher ndo contava com a ajuda

do esposo, na rotina de cuidado com as criancas, uma vez que, ele trabalhava em periodo integral:

[...] aprendi a valorizar mais a minha familia, porque se ndo fosse minha familia, ndo sei o que era de mim,
principalmente minha mae, minha mée estava do meu lado o tempo todo preocupada comigo. [...] minha m&e sempre
ficou comigo, quando néo era ela, era a minha irma. (M1)

[...] nossa... mudou tudo, outra vida agora, ds vezes eu falo assim: ‘queria ser que nem canguru, poe dentro da
barriga pra ficar um pouco livre’. [...] é meio apertada (a rotina com os filhos), vamos dizer assim, ele trabalha e a

maioria do tempo sou eu, sozinha. Minha familia trabalha e ndo tem como (ajudar com os filhos). (M2)

Além da sobrecarga de trabalho da mée, conforme mostram os relatos, M2 destaca outra mudanca na dinamica
familiar, a de sofrer com o preconceito social, devido a condicdo neuroldgica do filho. Esta discriminagdo aconteceu até

mesmo entre familiares proximos, como méae, sogra e outros parentes e provocou ainda mais sofrimento:

[...] eu mais duas primas tivemos neném tudo no mesmo més, como o delas ndo tem problema, minha avé pega no
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colo, abraga, brinca, conversa e ele (o filho) ndo. A unica coisa que a minha avo sabia falar dele era ‘tadinho,
coitadinho, nosso tadinho’, dele s6 falava isso e ndo pega, nao faz nada, s6 com o das minhas primas. [...] quando eu
vou la na minha mée, ai ele quer passar na mée dele (esposo), ela pega ele um pouquinho e ja devolve, eu também

nao faco questédo ndo. (M2)

3.4 Rede de atencao basica a salde
Neste estudo, as falas das maes evidenciaram fragilidades no processo de comunicacao entre elas e a equipe de salde

da Atencéo Basica, ou seja, da Estratégia de Saude da Familia.

[...] eu tive o atendimento no CRAS, s6 que quem me atendeu foi a Assistente Social e a Enfermeira, ai diz que tinha
que passar por uma, como é que se fala (pausa) triagem para depois ver se eu ia precisar passar por uma Psicologa,
né. Depois, tinha que ver se eu ia passar ou ndo, eu falei: ‘Ndo preciso disso aqui ndo! Vou para minha casa que eu
ganho mais, vou trabalhar!’. Ai, eu larguei de mdo, ai eu ndo fui mais. (M1)

[...] nunca...Médico, Enfermeiro, ninguém nunca me falou nada, até porgque ninguém néo conhecia, ai nunca tive essa

ajuda, a equipe de salde ndo perguntava, ndo ia atras pra saber dele. (M2)

4. Discussao

O diagnéstico de microcefalia durante a gestacdo ou apds o nascimento € um momento extremamente dificil para os
pais e familiares, principalmente para a mée. A forma como as informagdes séo transmitidas e compreendidas é um aspecto
importante a ser considerado e incorporado no planejamento da equipe de salde, uma vez que, pode impactar negativamente
na vida destas mulheres e no cuidado com a crianca com microcefalia, por isso, é impossivel desassociar este momento do
cuidado humanizado, holistico e integral.

Nesta pesquisa, as médes relataram sentimentos tristes, angustiantes e desagradaveis apés serem informadas sobre a
microcefalia do filho. Estudos qualitativos (Costa et al., 2018, Oliveira et al., 2018, Sa et al., 2020, Bulhdes et al., 2020, Sa et
al., 2017, Menezes et al., 2019, Nascimento et al., 2019) que objetivavam desvelar a vivéncia de maes e/ou familiares de
criangas com microcefalia, também, relataram o mesmo sofrimento emocional. Isso pode afetar a qualidade de vida familiar,
visto que, esta sobrecarga emocional afeta o bem-estar de toda familia. Um estudo, sobre qualidade de vida familiar, realizado
com 50 familias brasileiras que tém filhos com deficiéncia intelectual, identificou uma forte relagdo entre o dominio “bem-
estar emocional” e a qualidade de vida familiar. Além disso, este trabalho apontou a importancia da constru¢do de um plano
terapéutico individualizado, como uma das medidas para acolher e oferecer suporte emocional as familias (Oliveira et al.,
2019).

O impacto da informacdo na vida das maes deve ser considerado como parte indissocidavel do cuidado integral a
crianga com microcefalia. Nesse sentido, aspectos positivos sobre como a crianga com microcefalia pode ter melhores
condicBes de vida e de salide necessitam estar presentes na comunica¢do com as genitoras, como, por exemplo, a possibilidade
de estimulagdo precoce das criangas, 0 acolhimento e o apoio permanente da equipe multiprofissional das Redes de Atengdo a
Saude.

Dessa forma, receber informagOes sinceras e entendiveis sobre a microcefalia, bem como sobre o progndstico, pode
favorecer o aceite e fortalecer o vinculo entre a mée e o filho. Isso contribui para que a mulher e sua familia se preparem para o
nascimento e, ainda, consigam lidar com consciéncia e tranquilidade com as fases de enfrentamento que surgirdo apés o

nascimento da crianca (Oliveira et al., 2018, Vale, Alves, Amorim, Carvalho, 2020). Por outro lado, a falta de conhecimento,


http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v10i6.15444

Research, Society and Development, v. 10, n. 6, €18410615444, 2021
(CC BY 4.0) | ISSN 2525-3409 | DOI: http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v10i6.15444

favorece o desespero da familia e dificulta a aceitacdo da crianca e a oferta do cuidado necessario a ela (Costa et al., 2018,
Oliveira et al., 2019).

De acordo com o estudo que realizou intervengdes educativas em salide com mées de criangas com microcefalia, a
fragilizacdo do vinculo entre a mae e o filho pode estar relacionada a escassez de informacfes adequadas, o que leva a
fragilizacdo do cuidado a crianca (Santos et al., 2019). Nesse tocante, é fundamental a articulacdo da equipe multiprofissional
de salde no cerne deste processo de orientacdo e de difusdo de informacdes imprescindiveis aos cuidados e a promocéo da
salde da crianca com microcefalia (Oliveira et al., 2019, Santos et al., 2019). Ademais, a rede de cuidado deve estar
consolidada para apoiar as méaes e/ou cuidadores que muito precisam de ajuda, atengao e orientagdo (Pedrosa et al., 2020).

A investigacdo de Oliveira et al. (2019) que buscou compreender como os pais de criangas com microcefalia
receberam o diagndstico, revelou que, naquele periodo, quando os profissionais informavam a noticia, diziam apenas que algo
parecia estar diferente. A fragilidade neste processo de comunicacio pode estar relacionada ao medo, a ansiedade e a incerteza
dos profissionais de salide em relac&o as reagdes dos pais e familiares que receberéo a noticia

Ainda, nesse sentido, outro estudo realizado, com 40 maes de criangas com microcefalia residentes na Paraiba (BR),
uma das regides brasileiras com maior nimero de casos registrados da doenga durante a epidemia, evidenciou que oito mées
vivenciaram uma experiéncia negativa quanto a forma como receberam a informacdo do diagndstico do filho (Hamad &
Souza, 2020). O que também foi verificado na pesquisa realizada entre 2017 e 2018 no Maranh&o (BR), em que houve omissao
do diagndstico para oito mées, seja no pré-natal ou apds o nascimento (Oliveira et al., 2019). Frente aos resultados, torna-se
necessario que haja um preparo dos profissionais, seja da salde ou servico social, para acolher, informar e acompanhar as
familias.

No periodo da epidemia de microcefalia, principalmente no inicio, os profissionais de salde tinham poucos
conhecimentos sobre os cuidados com criangas com microcefalia e, por isso, estudavam sobre o assunto para subsidiar a
assisténcia e transmitir informacdes seguras e confidveis aos pais no momento de comunicar o diagndstico.

Mesmo diante de ddvidas e incertezas, 0 melhor caminho a ser trilhado pela equipe de salde é o caminho da
sinceridade e da transparéncia, por meio de uma comunicacdo empatica, clara, adequada socio culturalmente, constante e
permanente com as mées e familiares, que anseiam e merecem um acolhimento de qualidade e humanizado. Segundo Costa et
al. (2018), a caréncia de informacdes assertivas é perturbadora as mées e pode prejudicar a tomada de condutas em relacdo aos
cuidados com a crianga com microcefalia e ocasionar a antecipacdo de prognoéstico desfavoravel, prejudicando e/ou
minimizando o desenvolvimento das potencialidades da crianca.

Para evitar informacgdes inconsistentes ou confusas, € fundamental planejar a comunicagdo e como serdo realizadas as
orientacBGes. Este € o ponto de partida das acOes articuladas e pactuadas por multiprofissionais, de diferentes areas do
conhecimento, pois a sensibilidade do profissional envolvido neste processo e a forma como ele estabelece a comunicacéo
pode ser um fator determinante para a aceitacdo e adaptacdo da familia a crianca com microcefalia. Dessa maneira 0s
progndsticos e compreensao das capacidades e potencialidades do filho, essenciais para 0 empoderamento e equilibrio familiar
sdo ressignificados (Oliveira et al., 2018).

Diante da analise das entrevistas das participantes desta pesquisa, percebemos que, as maes passaram por um periodo
de “luto” com a noticia de que teriam filhos com microcefalia, o que também foi relatado em um estudo nordestino (Hamad &
Souza, 2020). No presente trabalho, a M2 recebeu a noticia somente no puerpério imediato, desta forma, seu momento de dor
veio seguido por um periodo de enfrentamento e superacdo. No entanto, quando ocorre o dbito, a sobrecarga emocional pode
ser maior e levar & progenitora ao adoecimento mental, como ocorreu com a mae M1, que relatou ter até pensamentos suicidas

apos a morte do filho.
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A perda de um filho no periodo perinatal gera nas maes uma dor devastadora com consequéncias psicossociais
(Lopes, Martins, Carletto & Borges, 2019). Fornecer uma rede de apoio de facil acesso, humanizada e integral, no ambito do
Sistema Unico de Saude, é necessario para apoiar integralmente as maes que passam por luto e que lutam, constantemente, por
politicas publicas que minimizem os danos causados pelo seu sofrimento, muitas vezes invisivel aos olhos da sociedade (Melo
& Vaz, 2019).

Neste cenario de dor e sofrimento é necessario que profissionais qualificados (psicélogos, psiquiatras, enfermeiros,
terapeutas e demais profissionais que atuam na area de salde mental) oferecam apoio psicologico as maes e familiares de
criangas com microcefalia. Dessa forma, a familia podera lidar com as dificuldades encontradas e vislumbrar as possibilidades
de explorar as potencialidades destas criangas (Crisostomo, Grossi, & Souza, 2019).

Em relagdo a dindmica familiar, percebe-se que a rotina de M2 foi totalmente alterada, pois a mée se tornou a
principal cuidadora da crianga, similarmente ao estudo de Pedrosa et al. (2020), realizado em Jodo Pessoa (PB), em que cinco
mées entrevistadas reportaram abandono do pai ou a falta de ajuda dele no cuidado com o filho com microcefalia. No presente
estudo, também observamos a presenca de preconceito no ambito familiar, o que refor¢a a necessidade de uma rede de apoio
solida.

O diagnostico da crianca com microcefalia traz mudancas significativas na vida de toda familia, principalmente da
mde, que, muitas vezes, precisa abandonar o trabalho, as atividades de lazer e se dedicar de forma exaustiva e exclusiva aos
cuidados especificos com os filhos (Bulhdes et al., 2020), necessitando contar com o apoio de toda a familia para conseguir se
adequar a essa nova dindmica de vida.

Outros estudos também ressaltaram a alteracdo da dindmica familiar e a sobrecarga materna, em decorréncia dos
cuidados diérios dispensados a crianca. Ainda, h& outros relatos de preconceito, isolamento social e dificuldades
socioeconémicas (Costa et al., 2018, Oliveira & S4a, 2017, Sa et al., 2020, Nascimento et al., 2019, Oliveira et al., 2019, Santos
etal., 2019, Lopes et al., 2019, Melo & Vaz, 2019, Criséstomo et al., 2019, Azevedo & Spinazola, 2019).

Sobre o acolhimento nas Rede de Atencdo a Saude (RAS), as mdes mencionaram alguns desencontros de
informagdes, até mesmo a auséncia de comunicacdo, o desinteresse e o desacolhimento de alguns profissionais de salde. As
progenitoras citaram, ainda, as dificuldades, desmotivantes, que elas enfrentam com a burocratizacdo dos servigos essenciais a
salide da crianca e da familia. A auséncia ou a insuficiéncia de comunicagdo entre as mées e os profissionais de salde pode
comprometer ainda mais a saide da crianca e dos familiares. Isso ocorre em virtude da auséncia de encaminhamentos
necessarios para auxiliar as genitoras no desenvolvimento dos cuidados com a crianga, ou devido a piora do contexto social e
mental que esta mae/familia esteja inserida em razdo desta sindrome. Sobre este aspecto, um estudo transversal, com 105
cuidadores de criancas com microcefalia, analisou a qualidade da RAS de criangcas com microcefalia e demonstrou a
insatisfacdo das mdes com a qualidade dos servicos prestados pela RAS, em especial, na Atencdo Priméria (Santos, Silva,
Lima, Reis, & Oliveira, 2019).

A literatura aponta que a qualidade da comunicagéo das informagdes, no ato do diagnéstico de microcefalia, contribui
para uma melhor compreenséo por parte dos familiares sobre o tratamento e previne os anseios pelo estabelecimento da cura e
evita 0 agenciamento de itinerarios terapéuticos desgastantes (Vale et al., 2020). Conhecer as dificuldades enfrentadas pela
familia de crianca com microcefalia, e aqui destacamos a importancia impar da méae, é primordial para concepcdo de politicas
publicas e de projetos sociais muito além de aces assistenciais, mas que considerem a unidade e as subjetividades da familia
(Nascimento et al., 2019, Santos et al., 2019). Assim, pode-se vislumbrar a génese de uma rede de apoio sé6lida, permanente,
integral, humanizada, acolhedora, intersetorial e multiprofissional. Da mesma maneira, é imperativo um olhar atencioso e
acolhedor por parte da equipe de satde local, que deve oferecer estratégias de orientacdo e educacdo, em salde, que incluam a

capacitacao parental, no contexto, de criangas com microcefalia pelo Zika Virus.
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4. Consideracdes finais

As mades, que vivenciaram a experiéncia de ter um filho com microcefalia, reagiram ao diagndstico com surpresa e
desespero e ao luto com angustia e dor. Além disso, as progenitoras apresentaram pouco conhecimento sobre a doenca e o
progndstico. Esta investigagdo evidenciou a mudanca na dindmica familiar frente & doenca, e as dificuldades na interacdo da
familia com o setor basico de salide. Portanto, é urgente a necessidade de acolhimento permanente e integral as maes, de forma
que se estenda o cuidado com a sadde, ndo somente das criangas, mas, também, da unidade familiar.

Os estudos sobre este tema ainda sdo limitados na regido Centro-oeste, sendo mais comum na regido do Nordeste
brasileiro. Por conta disso, nota-se a necessidade de abertura para novas pesquisas que possam explorar os impactos
ocasionados na vida das maes e familiares das criancas com microcefalia, uma vez que, as politicas publicas, precisam
continuar articulando e fortalecendo as diferentes redes intersetoriais de atencédo as familias.

As limitagdes deste estudo séo atribuidas ao fato de ter sido utilizada uma amostra pequena de casos de microcefalia,
mas que representava, na época, todas as ocorréncias existentes na regido pesquisada. Apesar disso, vale ressaltar que este é
um estudo de cunho qualitativo, e, por isso, o tamanho da amostra ndo influenciou na qualidade e relevancia dos resultados.
Portanto, mais pesquisas, sobre o cuidado as criangas com microcefalia e seus familiares, devem ser feitas e estendidas para

outros ambientes terapéuticos na atengdo, primaria e secundéria a satde.
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