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Vivéncias de maes de filhos com microcefalia

Mothers’ experiences of children with microcephaly

Elizama dos Santos Costal, Elisiane Gomes Bonfim?, Rosilane de Lima Brito Magalhdes!, Livia Maria Mello Viana®

Objetivos: compreender as vivéncias de maes que tiveram filhos diagnosticados com microcefalia. Métodos:
estudo qualitativo, realizado em Centro de Referéncia no atendimento de microcefalia. Foram incluidas 18 maes
de filhos com microcefalia. Coleta de dados realizada por meio de entrevista semiestruturada cujos dados foram
submetidos a andlise de contetido. Resultados: a forma como o diagndstico de microcefalia foi informado e o
abandono do parceiro constituiram vivéncias negativas. As maes necessitavam dispensar cuidado integral que
acarretou mudancas intensas com repercussdes sociais. As participantes demonstraram preocupagdo com 0
desenvolvimento dos filhos e receio em adoecer/morrer e ndo poder prestar cuidados a crianga. Conclusao:
desvelaram-se sentimentos de choque, tristeza, revolta, culpa e impoténcia ap6s o diagnostico, desvalia e
rejeicdo por parte dos parceiros e preocupac¢do em relacdo ao crescimento, desenvolvimento e futuro dos filhos.
Descritores: Microcefalia; Relagdes Mae-Filho; Familia; Cuidadores; Biografia.

Objective: to comprehend the mothers’ experiences that had children diagnosed with microcephaly. Methods:
qualitative study carried out in an assistance Reference Center for microcephaly. It was included 18 mothers of
children with microcephaly. Data collect was performed through semi structured interview whose data were
submitted to Contend Analysis. Results: the way the diagnostic of microcephaly was informed and the partner
abandonment constituted negatives experiences. The mothers needed dispense integral care that brought
intense changes with social repercussions. The participants showed worry with development of children, fear of
falling ill/die, and be unable to care for the child. Conclusion: it was unveiled feelings of shock, sadness, revolt,
blame and impotence after diagnostic, devaluation and rejection by partners and concern regarding growth,
development and future of children.
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Introducao

0 termo vivéncia se refere a uma experiéncia de
vida que gera marcas boas ou ruins em uma pessoa de
maneira duradoura. Desde o inicio da gravidez, as mu-
lheres vivenciam intensas emog¢des acerca de si e do
bebé, deste modo, a gestacdo configura-se como pe-
riodo complexo, no qual fatores fisicos, sociais e psi-
quicos interagem. Também se constroem expectativas
relacionadas a crianga, logo, inicia-se a dialética entre
0 bebé interno como sujeito externo, ou seja, entre o
bebé com as caracteristicas que as maes esperam ter e
o filho tal como de fato se apresenta®?,

Destaca-se o aumento dos casos de infeccdo
congénita por microcefalia, no Brasil, entre os anos
de 2015 a 2017, em que foram notificados 13.835 ca-
sos suspeitos de alteragdes no crescimento e desen-
volvimento. Entre os casos confirmados: 1.433 esta-
vam recebendo cuidados em puericultura; 1.110, em
estimulacdo precoce; e 1.524, no servico de atencdo
especializada. Novos casos continuam sendo notifica-
dos, porém em nimero menor do que na epidemia de
2015. O Ministério da Satide do Brasil informou no dia
11 de maio de 2017 o fim da emergéncia nacional em
sadde publica por Zika e microcefalia®.

A descoberta de limitagdo do filho, ainda na
gestacdo, pode proporcionar, em alguns casos, preo-
cupacgdes para a mae, constrangimento social e isola-
mento, podendo a mie tornar-se mais exposta e vul-
neravel por ser a principal cuidadora. Assim, criar um
filho com deficiéncia pode ser uma experiéncia de di-
ficil enfrentamento, enquanto outras se adaptam com
sucesso a situagdo e até mesmo experienciam resulta-
dos positivos™.

Nesse sentido, maes de criangas com microce-
falia podem vivenciar emog¢des que variam entre tris-
teza, decepcao, culpa, sofrimento e vergonha, pelo fato
do filho ser “imperfeito”. Esses sentimentos podem
ser oriundos da necessidade de tentar encontrar uma
causa para a deficiéncia do filho, o que a faz procurar
por antecedentes genéticos e, até mesmo, relembrar
da maneira como se comportou durante a gravidez®®.
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No Brasil, o nimero de casos suspeitos de
microcefalia, em 2015, foi de 1.756. Pernambuco foi
o Estado com maior frequéncia, registrando 804 ca-
sos relacionados a infecgdo pelo virus Zika e outras
etiologias infecciosas. Este acontecimento teve reper-
cussdo internacional™. Neste periodo, muitas mulhe-
res gravidas ou que planejavam gravidez passaram
por medo e preocupacido diante da possibilidade de
um diagndstico de microcefalia do filho®?.

Uma crianga com microcefalia pode precisar
de cuidados por toda a vida, mas isso € normalmente
confirmado depois do primeiro ano de vida, em con-
formidade com o nivel de comprometimento do cére-
bro. Dentre as alteragdes mais comumente associadas
a microcefalia, podem-se destacar: déficit intelectual,
epilepsia, paralisia cerebral, atraso no desenvolvimen-
to de linguagem e/ou motor, estrabismo, desordens
oftalmolégicas, cardiacas, renais e do trato urinério,
entre outras®.

Destaca-se que a enfermagem é uma profis-
sdo que possui o cuidado como objeto de trabalho,
com atuagdo importante no auxilio a adaptacdo das
familias as novas demandas. Diante de situacdes de
microcefalia, tanto a mae como a crianc¢a precisam de
cuidados, e o profissional precisa de conhecimento
cientifico para atender as necessidades que possam
ocorrer no percurso da doenga® .

Desse modo, acredita-se que esta pesquisa
pode ampliar a visibilidade da problematica da mi-
crocefalia e despertar interesse para a assisténcia de
qualidade em populac¢des semelhantes. O profissional
de saude, sobretudo o enfermeiro, devera estar apto
para apontar as possibilidades de desenvolvimento
da crianga com microcefalia, além de fornecer a aten-
¢do necessaria aos pais, de modo a considerar os sen-
timentos que advém da situacdo, a fim de promover
autoconfianga para cuidarem do filho e superarem as
dificuldades.

Diante do exposto, questionou-se: qual a vivén-
cia de maes, relacionada a experiéncia de vida, com fi-
lhos diagnosticados com microcefalia? O estudo obje-
tivou compreender as vivéncias de maes que tiveram
filhos diagnosticados com microcefalia.



Métodos

Estudo qualitativo, sedimentado na abordagem
narrativa e biografica. A entrevista biografica é sem-
pre uma interagdo social, em que a situacdo de entre-
vista, por si s6, determina, em grande parte, o discurso
recolhido, sendo que as formas e os contetidos da nar-
rativa variam de acordo com o tipo de didlogo entre o
sujeito e o interlocutor. Esta modalidade de entrevista
deve ser prolongada para permitir a interagcao cons-
tante entre pesquisador e informante, e também para
que “o interlocutor seja tomado pelo desejo de relatar
e que ele proprio passe a conduzir a conversa”%29,

0 cenario deste estudo foi um Centro de Refe-
réncia no atendimento de microcefalia, localizado em
maternidade de Teresina, PI, Brasil. As participantes
foram mulheres que tiveram filhos diagnosticados
com microcefalia, cuidadoras principais da crianga e
faziam acompanhamento no referido Centro, as quais
foram selecionadas a partir dos critérios de inclusao:
ter idade igual ou superior a 18 anos e se autodecla-
rar a principal responsavel pelo cuidado a crianga.
Excluiram-se aquelas que nido estavam frequentando
o servigo no momento da coleta de dados.

As entrevistas foram finalizadas apds ocorrer a
saturacdo de dados e alcance dos objetivos propostos,
o que culminou com a interrup¢do da captagdo de no-
vos componentes e, assim, determina¢do da amostra.
Deste modo, participaram da pesquisa 18 maes. A co-
leta de dados ocorreu de junho a setembro de 2017,
por meio de entrevistas semiestruturadas, as quais
duraram em média 40 minutos e foram realizadas em
ambiente reservado, a partir da seguinte questdo nor-
teadora: “fale sobre sua vida a partir do momento do
diagnostico de microcefalia do seu filho”. Utilizou-se
roteiro para evitar a dispersdo do tema e facilitar a
conducao da entrevista, no intuito de tematizar as ex-
periéncias vivenciadas. Além de falar sobre o enuncia-
do, os participantes também preencheram formulario
sociodemografico para caracterizacdo do grupo e as-
sinaram termo de consentimento livre e esclarecido.

As 18 entrevistas transcritas e as notas de cam-
po para cada participante foram analisadas tematica-
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mente, e seguiram as seguintes etapas: pré-analise,
descricdo analitica e interpretacdo referencial. Os
depoimentos foram organizados na fase de pré-ana-
lise. Em seguida, os documentos foram codificados e
categorizados na fase de descri¢do analitica. Por fim,
os achados foram interpretados a luz da literatura dis-
ponivel sobre o tema®¥,

0 nome das participantes foi codificado de
acordo com nomes de pedras preciosas. Diante disto,
foram elencados trés eixos tematicos: Vivenciando a
gestacdo e a descoberta do diagndstico da microce-
falia no(a) filho (a); Mudancas na vida frente a nova
realidade; e Planos para o futuro.

0 estudo respeitou as exigéncias formais conti-
das nas normas nacionais e internacionais regulamen-
tadoras de pesquisas envolvendo seres humanos e foi
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa, conforme
parecer n. 1.982.658.

Resultados

As idades das participantes variaram entre 18
e 34 anos, predominaram as divorciadas ou abando-
nadas por parceiros logo ap6s diagnéstico de micro-
cefalia dos filhos, possuiam o ensino médio completo
e renda mensal familiar entre um a dois salarios mini-
mos. A faixa etaria dos filhos com microcefalia variou
entre trés meses e dois anos de idade. A maioria des-
cobriu o diagnéstico somente apds o nascimento dos
filhos.

Nos resultados, foi trabalhada a tematizacdo
de acordo com a qualificacdo de elementos presen-
tes nas falas das entrevistadas, como evidenciado nas
categorias: Vivenciando a gestacdo e a descoberta do
diagnoéstico da microcefalia no(a) filho(a); Mudancas
na vida frente a nova realidade; e Planos para o futuro.

Vivenciando a gestac¢io e a descoberta do diagnds-
tico da microcefalia no(a) filho(a)

Esta categoria discorre sobre como foi a gravi-

dez, se foi planejada ou ndo, se bem aceita ou ndo, as
expectativas diante do filho, a forma como receberam
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o diagndstico de microcefalia e os sentimentos viven-
ciados diante da informacao.

Ao falar sobre a gravidez, seis participantes
relataram que foi planejada, doze falaram que apesar
de ndo ter sido planejada, foi bem aceita e nenhuma
das mulheres descreveram gravidez ndo aceita, todas
afirmaram terem feito mais de seis consultas de pré-
-natal: Eu planejei minha gravidez, mesmo que ndo viesse perfeito,
eu sempre quis ter um filho (Rubi). Eu e meu esposo iamos a todas
as consultas certinhas, mesmo depois que descobrimos a microcefalia
em nosso neném (Diamante). Minha gravidez, apesar de ter sido con-
turbada, eu imaginava desde sempre como meu filho seria, amava
mesmo na barriga, sei que ele sofreu junto comigo, mas hoje vivemos
um para o outro (Safira).

Em relacdo ao momento do diagnostico dos
filhos e acerca da forma como receberam a noticia,
muitas relataram que o diagnoéstico foi informado de
forma desumanizada, sem a preocupag¢do em escolher
palavras adequadas, de explicar o que estava aconte-
cendo, bem como o que era de fato a microcefalia, as
limitagdes e potencialidades futuras que os filhos po-
deriam ter: No ultrassom, a médica s6 falou que o bebé ia nascer
com microcefalia, mas ndo me explicou direito ndo, sé disse para eu
procurar um especialista. Os médicos falam como se nossos filhos fos-
sem coitados (Topazio). Ele mediu a cabega dela e disse que ela tinha
microcefalia e pronto (Cristal). Na maior frieza me falou que minha
filha tinha microcefalia e que ndo poderia viver muitos anos e pediu
para eu sair e chamar a préxima paciente (Rubi).

As falas das maes demonstraram que a atitu-
de dos profissionais, a auséncia de envolvimento e o
apoio necessarios para a adaptacio destas a situagao,
além da caréncia de informagdes para a tomada de
condutas em relagdo aos cuidados da crianga, foram
vivenciadas em diversos momentos. Para a mae, é per-
turbador encontrar discrepancia entre o préprio tu-
multo emocional e a insensibilidade dos profissionais.

Ademais, em muitos relatos, as maes mencio-
naram o abandono dos parceiros estando ainda gravi-
da apés o diagnoéstico, por ndo aceitarem ter que con-
viver com um filho com microcefalia: Eu o amava mais que
tudo, mas na hora que chegamos do hospital, ele sé olhou para mim e
disse que ndo aguentaria ter um filho assim (Esmeralda). A maioria

dos homens ndo aguenta o trampo, o meu marido na hora que soube
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do diagnéstico, me colocou para fora de casa, e disse que ndo ia criar
um bicho (Topéazio). Aquele covarde na hora que viu que nosso bebé
ia precisar de mais cuidados que as outras, me traiu com uma menina
de 16 anos e me deixou (Diamante).

Por outro lado, seis participantes indicaram
maior envolvimento dos parceiros ap6s o diagndsti-
co de microcefalia, caracterizado pelo conhecimento
e pela execucdo das orientagdes recebidas ainda no
consultdrio: Quando soubemos da noticia, ele disse que enfrenta-
riamos toda luta juntos (Agata). Ele queria um filho, independente de
como viesse, se fosse com cabegca grande ou mintscula, ele tem sido
um otimo pai (Ametista).

Em seguida, foi solicitado para relatarem os
sentimentos vivenciados por elas diante da noticia
do diagnéstico. As mades, inicialmente, manifestam
sentimentos de choque, tristeza, dor, raiva, angustia,
medo, duvida, decep¢ao, culpa e impoténcia. Apresen-
taram dificuldade em encontrar uma explicacdo para
o diagnostico e se basearam no senso comum, na es-
peranca de cura ou na espiritualidade. Posteriormen-
te, adaptaram-se, porém muitos desses sentimentos
permanecem por toda a vida e procuram desenvolver
os filhos em todos os sentidos para inclui-los na socie-
dade: Quando sai do consultério, meu marido estava me esperando,
mas eu estava em choque sem saber o que falar, nada saia da minha
boca (Rubi). Entrei em choque, tive crise de choro, me desesperei,
questionei a Deus porque isso aconteceu comigo e passei dias tran-
cados no meu quarto até aceitar que isso era verdade (Jade). Chorei.
Eu queria uma crianga sauddvel claro, mas eu e meu marido, apesar
do susto da noticia, passamos a amd-la ainda mais, os cuidados sé
serdo mais intensos (Cristal). A principio, eu entrei em desespero e
choque, porque eu ndo sabia como ia cuidar de uma crianga assim,

chorei muito e sé pensava no futuro dela (Onix).

Mudangas na vida frente a nova realidade

Esta categoria trata sobre as mudancas do esti-
lo de vida da mae nos cuidados a crianga, como passou
a ser o cotidiano delas, como era realizado o cuidado
da crianca, e se recebeu apoio familiar ou social.

Os relatos demonstraram mudancas nas roti-
nas para atender as necessidades dos filhos. Necessi-
dades percebidas pelas maes como maiores do que as



dispensadas a criangas saudaveis: Toda crianga precisa de
cuidados especiais, o0 meu tem microcefalia e sé precisa de um cuida-
do redobrado (Onix). Eu ndo conseguia assim levar uma vida normal
como eu levava antes, entdo eu trabalhava dois periodos, eu deixei de
trabalhar (Pérola). Eu fazia faculdade, tive que abandonar para dar
total atengdo aos meus filhos (Cristal). Antes eu adorava sair para as
festas, agora ndo posso nem dormir direito porque meu filho acorda a
cada hora chorando muito (Opala).

Em relacdo aos pontos facilitadores e desafios
para o cuidado com o filho com microcefalia, a maioria
das maes relatou o suporte da familia como fator pri-
mordial nesse processo do cuidado, em que a mae se
sente incapaz de levar uma vida como tivera antes da
chegada do filho e, assim, langa as exigéncias impos-
tas pela situagdo vivenciada na familia. A mae sente a
necessidade do apoio da familia e da atitude de escuta
como suporte emocional e pratico para convivio e cui-
dado com o filho deficiente: Sao muitos cuidados, o meu filho
ndo entende bem as coisas, precisa de ajuda para tudo, entdo a fami-
lia tem que ajudar também, porque sendo eu ndo dou conta sozinha
(Turquesa). Eu ndo consigo fazer nada, até para banhar é uma luta
s6, preciso de ajuda para levd-lo nas consultas, ajudas financeiras, é
muita coisa (Pérola). Se ndo fosse o pai ajudando, eu literalmente jd
teria morrido de tanto trabalhar (Agata).

Também foram relatadas as trocas de experién-
cia no Centro de Referéncia como fator de apoio ao
cuidado com os filhos. Algumas maes relataram que
foi de grande motivacdo ver outras maes passando
pela mesma situacdo e vivenciando os mesmos con-
flitos, pois isso as deixou mais seguras e amparadas:
Quando vi tantas mdes com o mesmo objetivo, percebi que ndo esta-
va sozinha (Ametista). Eu conto minhas experiéncias, e outras mdes

também me contam, e vamos ajudando umas as outras (Rubi).

Planos para o futuro

Em relacdo aos sentimentos e as expectativas
do futuro, as entrevistadas “enxergavam” o futuro com
incerteza, levando a ndo pensar em planejamentos
para a propria vida e a dos filhos: Tinha tantos sonhos. Eu
queria que ela praticasse esportes, brincasse, fosse sauddvel e forte,
ndo sei como serd o futuro dela (Esmeralda). Eu penso sim no futuro

dele, quero que ele seja uma crian¢a o mais sauddvel possivel, inde-
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pendente que sonhe e realize tudo que quiser (Granito).

Por amor e desejo de dar ao filho a oportunida-
de de desenvolver suas possibilidades, as maes saem
em busca de tratamentos, reabilitacdo, educagao e re-
torno a religido ou crenga, entre outros recursos, na
certeza de estar fazendo o que deve ser feito, mesmo
que isso traga a ela desgaste fisico e emocional. Além
disso, em relacdo a expectativa de futuro com a proé-
pria vida, centram-se na preocupacdo em ndo estar
presente para o filho: Minha vida é tdo triste e corrida com
esta crianga que ndo tenho tempo para pensar no nosso futuro, se
eu morrer eu nem imagino quem vai cuidar dela (Topazio). Eu fico
preocupada é se amanhd eu ndo estiver neste mundo, quem vai cuidar

desta crianca (Rubi).

Discussao

Embora relevante, o estudo apresenta limita-
¢do quanto a generalizacdo dos resultados, pois os
dados foram coletados em um tUnico cenario. Contu-
do, a divulgacdo destes achados se torna necessaria
no cendrio atual dos servicos de saude brasileiros, a
fim de sensibilizar profissionais que acolhem maes
que tiveram filhos diagnosticados com microcefalia a
dispensarem cuidados humanizados, no acolhimento,
no diagnostico, bem como na transmissao de informa-
¢oes sobre limitacdes da condicdo de saude estudada.

Neste estudo, ficou evidente a escassez de in-
formacgdes acerca das consequéncias de um diagnos-
tico de microcefalia e o desconhecimento sobre o as-
sunto foi de grande impacto no acompanhamento e
enfrentamento da situacdo por parte de maes e pais,
repercutindo em crise familiar. Estudo realizado, com
onze pais brasileiros, mostrou resultados semelhan-
tes, em que estes, no momento que descobriram o
diagnostico e a limitacdo que o filho teria ao longo da
vida, vivenciaram conflitos familiares(?.

Diante desse contexto, é preciso que a equipe
multiprofissional, em especial o profissional que ira
informar o diagnéstico, saiba reconhecer os precon-
ceitos vividos tanto pelas pessoas com deficiéncia ao
longo da histéria, como os pais que estdo diretamente
ligados a este filho®?). Deve-se sempre promover auto-
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confianca e apoio psicoldgico adequado para melhor
desempenho do dia a dia familiar. Pode-se, ainda, in-
tensificar o empoderamento dos pais, ao propiciar o
bem-estar, o enfrentamento saudavel da condicao de
vida, a melhora no acesso e no apoio aos servicos ne-
cessarios, e a facilidade na prestacao de melhores ser-
vigos para as familias.

Assim como as mades, os pais também viven-
ciam diversos sentimentos em relagido a condi¢do dos
filhos com microcefalia®, Neste contexto, o pai pode
expressar o sentimento de raiva, enquanto as maes,
ao invés disso, sentem-se tristes ao descobrir que
os filhos tém microcefalia e que, consequentemente,
irdo desenvolver limitacdes ao longo da vida. Estudo
realizado por profissionais da psicologia envolvendo
maes que tiveram filhos diagnosticados com alguma
ma formacdo, concluiram que as mulheres voltavam
toda atengao e cuidado somente para o filho, e acaba-
vam por esquecer ndo somente de si, como também
dos parceiros. Nestas situagdes, € comum que o pai se
sinta excluido e vivencie o filho como rival que o pode
afasté-lo da parceira®®,

Estudo evidenciou o fato de que a felicidade é
o sentimento mais prevalente em mulheres, quando
estas descobrem a gravidez, o que nao foi observado
neste estudo; na verdade, a descoberta da gravidez
causou “choque” e alguma surpresa nas mulheres, por
ser evento inesperado. Estes achados sdo explicaveis,
uma vez que pode haver eventos estressores e fatores
negativos que levam a dificuldade em aceitar a gravi-
dez de uma crianca com microcefalia, como o abando-
no ou auséncia do pai do bebg, problemas financeiros,
desconhecimento sobre a microcefalia, etc.!9. E de
suma importancia a participacdo ativa do pai, pois é
nesta figura paterna que a maioria das maes encontra
forcas para lidar com os desafios diarios com filhos, os
quais tomam a maior parte do tempo das cuidadoras
dessas criancast”.

Ainda na gravidez, tanto o pai como a mae idea-
lizam esse ser que esta sendo gerado no ventre. Ima-
ginam um filho com toda perfeicdo que uma crianca
possa ter. Quando esse filho nasce fora dos padrdes de
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idealizacdo, é esperado que esses pais sintam estra-
nheza por ser diferente do imaginado. E somente pas-
sam a ter novos sonhos e idealizagdo quando aceitam
arealidade do filho com limitagdes, alcancando novos
devaneios que proporcionem outras possibilidades de
vinculo®®,

Pesquisa realizada, com maes cuidadoras dire-
tas de crian¢as com microcefalia, mostrou resultados
semelhantes a este estudo, na qual identificou diversas
mudangas na vida da mulher que tem filho com micro-
cefalia, entre estas, destacaram-se a impossibilidade
de exercer atividades extradomiciliares e interromper
ou adiar estudos e atividades de lazer®?. Isso aconte-
ce pelo fato dessas maes atenderem as demandas de
cuidado do filho, e também devido a dificuldade ini-
cial em lidar com os sentimentos e conflitos vividos.
Destaca-se, ainda, que a sociedade percebe a mulher
como a Unica cuidadora desse filho e como agente de-
terminante nessa situacdo?.

0 cansaco e a dificuldade das maes em adminis-
trar simultaneamente os afazeres domésticos; cuidar
da crianga, do marido e de outros filhos; lidar com os
comentdrios da sociedade e, ainda, com a exposicdo
exagerada do assunto na midia, sdo apenas algumas
das diversas situacdes que essas mulheres podem en-
frentar diariamente®”,

Identificou-se, também, neste estudo que para
amae, a participacdo e o envolvimento da familia con-
tribuem no cuidado da crianca e constituem fator fun-
damental para o equilibrio emocional. Esses achados
sdo corroborados pela literatura, em que a atitude de
cumplicidade do marido proporciona a ela seguran-
¢a e tranquilidade, levando-a a sentir-se amparada e
compreendida. Tal comportamento é percebido como
cumplicidade e absolvigdo de um provavel sentimento
de culpa, tornando-se possivel compartilhar as expe-
riéncias e decidir em conjunto sobre as questdes refe-
rentes ao filho®%,

Aponta-se que a troca de experiéncia vivencia-
da por outras maes que passam por situagdes pareci-
das pode trazer pontos positivos e facilitadores a vida
dessas cuidadoras. Ao considerar que outras maes vi-



venciam experiéncia semelhante, ou talvez pior, e ao
se comparar com elas, a mde se sente amparada para
lidar melhor com a situagdo, suportando com resigna-
¢do as situagdes vivenciadas®®,

Outro motivo de preocupagao é quanto ao futu-
ro desse filho, no qual existe receio quanto a indepen-
déncia funcional, a educagido e ao convivio desse filho
com a sociedade®. As mies podem se afligir com o
proéprio futuro, imaginando possivel adoecimento, en-
velhecimento e também a propria morte, relatando o
medo de ndo estarem mais presentes na vida dessa
crianga e temendo com os cuidados e a manutenc¢do
dos filhos com tantas necessidades especiais e com a
sobrecarga de responsabilidades que serdo atribuidas
ao filho sem deficiéncia ou a outra pessoa, caso sejam
impedidas de cuida-los ou venham a falecer*”,

0 filho que, ao crescer, pode reunir condi¢des
para ingressar no mercado de trabalho e adquirir au-
tonomia e independéncia. E 16gico que, em tal caso,
as maes e os pais passam a ficar tranquilos. A real
inquietacdo das maes diz respeito aqueles filhos cuja
deficiéncia limita a autonomia, que impede de realizar
autocuidado basico necessario a sobrevivéncia*®,

Entender-se como responsavel por uma crian-
¢a com disturbios no desenvolvimento é uma situa-
¢do complexa, de intensas mudancas, descobertas e
aprendizados. Abordar a histéria de vida de familias
nessa condicdo, isto é, sentimentos, medos, ansieda-
des e desejos nessa circunstancia, é certamente gran-
de oportunidade para institui¢cdes e profissionais da
saude investirem em ag¢des de educacdo, autogestdo
e cuidado em saude, com intervengdes centradas nas
necessidades parentais. A escassez de medidas especi-
ficas, que identifiquem adequadamente as necessida-
des dos pais de criangas nessa condicdo é notérias19,

A equipe de saude podera desenvolver
estratégias que facilitem o aprendizado das familias,
capacitando-as para os cuidados especificos. Desta
forma, acredita-se que sera possibilitado as maes e a
crianc¢a atendimento que se aproxima da integralidade
e da humanizagdo proposta pelo Sistema Unico de
Saude??,

Vivéncias de méaes de filhos com microcefalia

Conclusao

Compreender os aspectos das vivencias de
maes que tiveram filhos diagnosticados com micro-
cefalia possibilitou desvelar sentimentos de choque,
tristeza, revolta, culpa e impoténcia apds o diagnosti-
co, desvalia e rejeicao por parte dos parceiros e preo-
cupacdo em relacdo ao crescimento, desenvolvimento
e futuro dos filhos.
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