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Desafios e perspectivas de maes de criangcas com microcefalia pelo
virus Zika

Challenges and perspectives of mothers of children with microcephaly due to Zika virus
infection

Mara Marusia Martins Sampaio Campos!, Thaynara Campos de Sousa’, Gianini Portela Teixeira?, Kellen Yamille
dos Santos Chaves?, Maria Valdeleda Uchoa Moraes Aradjo!, Marilia Rocha Sousa'!

Objetivo: compreender desafios e perspectivas de mies de criangas com microcefalia pelo virus Zika. Métodos:
estudo qualitativo, realizado com doze maes de crian¢as com microcefalia pelo virus Zika, em hospital publico
pediatrico. Dados coletados por meio de entrevista semiestruturada, os quais foram submetidos a analise de
contetdo. Resultados: de acordo com as falas, as mies, em maioria, desconheciam a ocorréncia de virus Zika
na gestacdo, sendo o momento do diagndstico caracterizado por surpresa e sofrimento, apesar da superacgdo
observada. Muitas delas ndo sabiam o significado de microcefalia, bem como desconheciam as alteragoes e
limitagdes que as criangas poderiam apresentar. Ao descrever as dificuldades no cuidado com o filho, revelaram
que usavam a espiritualidade como forma de enfrentamento. Conclusao: a microcefalia trouxe, de tal forma,
nova realidade para as mulheres investigadas, que, por vezes, negavam a propria realidade, demonstrando, nas
falas, muitos desafios e poucas perspectivas.

Descritores: Zika Virus; Maes; Microcefalia; Crianca.

Objective: to understand the challenges and perspectives of mothers of children with microcephaly due to Zika
virus infection. Methods: qualitative study carried out with twelve mothers of children with microcephaly due to
Zika virus at a pediatric public hospital. Data were collected through a semi-structured interview and submitted
to content analysis. Results: the speeches revealed the mothers were mostly unaware of the occurrence of Zika
virus infection in pregnancy, and the moment of diagnosis was characterized by surprise and suffering, despite
the observed overcoming. Many of them did not know the meaning of microcephaly and did not know what
changes and limitations their children might have. In describing the difficulties in caring for the child, mothers
attached to spirituality as a form of coping. Conclusion: microcephaly brought a new reality to the investigated
women, who sometimes denied their own reality, demonstrating in the speeches many challenges and few
perspectives.
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Introducao

Por volta de abril do ano de 2015, houve a
primeira transmissdo do virus Zika, em territorio
brasileiro, atingindo mais de um milhdo de pessoas
infectadas. Com este surto, verificou-se aumento con-
comitante do nimero de casos de microcefalia no Bra-
sil, em que foram identificados 1.248 casos suspeitos,
0 que representou elevacao de 20 vezes mais em re-
lagdo aos dltimos anos®. No periodo de 2000 a 2014,
foram registrados 2.464 nascidos vivos com microce-
falia no Brasil, com média anual de 164 casos; enquan-
to, no ano de 2015, o nimero de casos aumentou nove
vezes em relacdo a essa média, totalizando 1.608 ca-
sos, dos quais 71,0% destes nascidos vivos eram filhos
de maes residentes da regido Nordeste do pais, o que
configurou epidemia de microcefalia®®.

Apds avaliacdo e estudo dos casos citados, foi
consolidada a relacdo entre o virus Zika e a microcefa-
lia no pais, escrevendo-se um novo capitulo da histo-
ria da Medicina. Assim, surgiram-se novos conceitos e
riscos relacionados a infec¢des congénitas, até entdo
inexistentes, podendo um agente etiolégico causador
de malformacdes ser transmitido por um mosquito.
Até entdo, eram conhecidos apenas aqueles causados
por virus, bactérias e protozoarios, como os que fazem
parte da Sifilis, Toxoplasmose, Outros, Rubéola, Cito-
megalovirus e Herpes virus, com alto poder teratogé-
nico e grande risco de malformagdes no concepto®-.

A microcefalia é descrita como um tipo de mal-
formacdo congénita, caracterizada por um perimetro
cefalico inferior ao esperado para a idade e o género.
As consequéncias, em longo prazo, dependem das
anomalias fundamentais do cérebro e podem variar de
atrasos leves no desenvolvimento a déficit intelectual
e motor, como paralisia cerebral®™. Em geral, as crian-
cas portadoras de microcefalia associada ao virus Zika
apresentam atraso importante no desenvolvimento
neuropsicomotor associado a alteragdes visuais, audi-
tivas e sensoriais, 0 que causa impacto diretamente na
independéncia funcional e insercédo social®.

Estudos sobre a microcefalia relacionada ao vi-

Rev Rene. 2018;19:e32839.

rus Zika tém descrito que, de acordo com a estrutura
atual, as maes e respectivos filhos com essa malforma-
¢do estdo propensos a uma vida de grandes dificulda-
des, tendo estas que se afastarem do trabalho, por ndo
existirem instituicGes adequadas para receber essas
criancas, pois nao hj, no Brasil, até o momento, infra-
estrutura capaz de acomodar essas criancas e familias
e para lhes garantir a sobrevivéncia com nivel minimo
de dignidade®®.

O diagnostico de uma doenga, ao nascimento
de uma crianga, faz com que os pais busquem formas
de lidar com o novo, gerando uma série de reacgdes e
sentimentos decorrentes da ruptura do sonho de um
filho imaginario, para um filho “doente”, que é o real. E
o momento da desconstrugao de uma expectativa, em
que cada pessoa tem uma forma particular de enfren-
tamento.

O conhecimento da percep¢do de maes de
crianga com microcefalia pelo virus Zika sobre os de-
safios encontrados e enfrentados e suas perspectivas
colabora para o cuidado multiprofissional em saude,
fortalecendo a teoria de que o cuidado precisa ser
global, ndo considerando apenas o aspecto bioldgico,
mas sempre valorizando a dimensdo humana e sub-
jetiva dessas maes que tém, particularmente, davidas
e anseios, o que reflete na saude do filho. Nesta pers-
pectiva, a questdo que norteou o estudo foi: quais os
desafios e as perspectivas de maes de criancas com
microcefalia pelo virus Zika?

0 objetivo do presente estudo foi compreender
desafios e perspectivas de maes de criancas com mi-
crocefalia pelo virus Zika.

Métodos

Pesquisa qualitativa, realizada em hospital
publico de referéncia na atencdo terciaria de crian-
cas e adolescentes, de Fortaleza, Cear3, Brasil, sendo
conceituada no atendimento de doencas pediatricas
graves e de alta complexidade, assim como no ensi-
no e na pesquisa, oferecendo diversidade de servigos,
como o ambulatério com 28 especialidades, entre as
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quais a de neurogenética que atende a criangas com
microcefalia por virus Zika, local onde foi realizado
este estudo. Este ambulatério conta com equipe mul-
tiprofissional, constituida por médico, enfermeiro e
fisioterapeuta, os quais fazem o diagndstico, a avalia-
¢do clinica, o acolhimento, bem como a assisténcia ao
desenvolvimento motor, respectivamente.

A amostra deste estudo foi por conveniéncia,
sendo investigadas 12 maes até que houvesse satura-
¢do tedrica das informagoes. As mulheres convidadas
aceitaram participar do estudo, tinham idade maior/
igual a 18 anos, eram maes de criancas com diagnos-
tico médico de microcefalia pelo virus Zika, as quais
se encontravam em tratamento multiprofissional no
hospital de estudo. Os sujeitos da pesquisa foram
abordados pela pesquisadora fisioterapeuta, na sala
de espera do ambulatério, de forma individual e infor-
mal, momento em que foram informadas sobre o es-
tudo e convidadas a participar dele. A participacao e a
coleta de dados somente aconteceram apds assinatura
do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido pelos
participantes.

A coleta de dados ocorreu de outubro de 2017
a janeiro de 2018, por meio de entrevista semiestru-
turada, com aplicacdo de questionarios para caracte-
rizacdo sociodemografica (idade, estado civil, renda
familiar, escolaridade, procedéncia) e histérico pré e
perinatal (uso de teratégenos, realizacao de pré-natal,
ocorréncia de infecgdes e paridade).

Em seguida, iniciou-se a entrevista com a se-
guinte pergunta norteadora: seu filho tem microce-
falia? As outras perguntas seguintes foram: como se
sentiu no momento do diagnéstico? O que vocé sabe
sobre essa doenga? Vocé ja recebeu alguma orienta-
¢do sobre os cuidados realizados na doenca? O que é
mais dificil no dia a dia com seu filho (a)? Seu filho
(a) apresenta alguma alteragdo a seu ver? O que vocé
pensa sobre o futuro de seu filho (a)? A sequéncia das
perguntas foi conduzida a fim de que, no final do estu-
do, fosse possivel categorizar os discursos em trés blo-
cos: o momento do diagnéstico: o ser mae de um filho
especial; conhecendo a microcefalia: o desconhecido,

uma incégnita; e convivendo com a doenca: dedicacio
plena, maternagem.

As entrevistas foram registradas em gravador
de voz, e as falas foram transcritas de forma literal,
ou seja, com fidelidade e particularidades. Os dados
foram analisados de acordo com o método de andlise
de conteldo, sendo percorridos os seguintes passos:
leitura compreensiva do material, explora¢do do ma-
terial e elaboracido de sintese interpretativa®. As par-
ticipantes assinaram um termo permitindo a gravacdo
da entrevista e, a fim de salvaguardar o anonimato das
maes envolvidas na pesquisa, utilizaram-se pseudoni-
mos relacionados a nomes de pedras preciosas: Péro-
la, Agata, Pedra da lua, Jade, Jaspe, Olivina, Turquesa,
Turmalina azul, Rubi, Esmeralda, Diamante e Safira,
respectivamente.

0 estudo respeitou as exigéncias formais e éti-
cas e somente teve inicio ap6s a aprovacdo do comité
de ética do hospital de estudo, conforme parecer n®
2.198.698.

Resultados

Na caracterizacio das 12 maes participantes do
estudo, as idades variaram de 18 a 38 anos, em que
metade era solteira, seis (50,0%); predominando a
etnia parda, 11 (91,6%), O grau de instrucao alter-
nou do ensino fundamental incompleto ao superior,
porém o que predominou foi o ensino fundamental
completo, quatro (33,3%). A renda mensal da maio-
ria delas era de até um saldrio minimo, 11 (91,6%),
cujas profissdes eram donas de casa, 10 (83,3%), uma
(8,3%) agricultora e uma (8,3%) nutricionista. Quan-
to a moradia, seis (50,0%) moravam em casas aluga-
das e a outra metade, seis (50,0%), em casas proprias;
com localizacdo na regido metropolitana de Fortaleza,
seis (50,0%); e interior do Cears, seis (50,0%).

A maioria das maes, 11 (91,6%), declarou nao
ter feito uso de teratégenos, como tabaco, alcool e dro-
gas ilicitas e relatou processo infeccioso na gestagao,
sete (58,3%); contudo, desconheciam o diagndstico de
Zika na gravidez, sete (58,3%). As mulheres realiza-
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ram entre seis e 15 consultas pré-natais, sete (58,3%);
algumas planejaram a gravidez, cinco (41,6%). A
maioria era multipara, oito (66,6%); e nove (75,0%)
tiveram partos cesarianos.

Entre as 12 criangcas com microcefalia, sete
(58,3%) eram do género masculino e tinham idades
entre 12 e 26 meses. Destas, metade teve o diagnos-
tico pré-natal, a outra metade, p6s-natal, e a maioria,
11 (91,6%), realizava acompanhamento/tratamento
com equipe multiprofissional.

A apresentacdo dos resultados, apds o proces-
so de analise de conteudo, ocorreu por meio de trés
categorias de analise: O momento do diagnoéstico: ser
mde de um filho especial; Conhecendo a microcefalia:
o desconhecido, uma incégnita; e Convivendo com a
doenca: dedicac¢do plena, maternagem.

0 momento do diagndstico: ser mie de um filho
especial

Na primeira categoria, as participantes falaram
sobre o momento em que receberam o diagnostico de
microcefalia dos filhos e relataram que ocorreu nos
periodos pré e pds-natal, como observado nas falas:
Foi s6 quando ele nasceu e foi normal, foi normal porque eu ndo sa-
bia o que era microcefalia ainda, ai eu s6 soube quando depois que o
meédico veio me explicar; ai que eu fiquei um pouco abalada, mas eu
o tratei normalmente (Pérola). Foi no meu quarto més de gestagdo,
foi meio assim, foi um baque [choque ou susto], mas eu jd esperava,
porque eu tinha tido a Zika e eu jd tinha pesquisado que pessoa teve
a Zika o que causaria, entdo eu sou bem calma, mas foi um baque
(Pedra da Lua). Eu sé soube que ela tinha microcefalia quando ela
nasceu, que foi no dia 15 de abril de 2016, porque no comego, o médi-
co dizia que a cabega dela ndo estava crescendo, ndo dizia o motivo e
ndo dizia o problema que ela ia nascer (Jade).

Refletir sobre o exato momento do diagnéstico
de um acometimento como a microcefalia e as conse-
quéncias, em curto e longo prazo, gera a percepg¢io
de que se trata de um momento de grande sofrimen-
to para essas mdes, acompanhado por sentimentos,
como medo, tristeza, choro, susto e até de negacao.
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Fiquei arrasada, por causa do problema com o qual ela ia nascer, ai
eu fiquei transtornada, fiquei chorando direto, chorava dia e noite,
dia e noite (Olivina). Na hora dd um choque, mas depois a gente leva
normal (Turmalina Azul). Eu fiz de tudo, eu tive maior cuidado do
mundo, bati ultrassom particular, ... quando eu cheguei ao hospital
que eu fui té-lo, o médico falou que ele tinha microcefalia ... para mim,
o mundo desabou, porque vocé espera seu filho nascer sadio, quando
0 médico diz, ah seu filho tem a “micro’, ai, para mim, o mundo desa-
bou, mas porque eu via meu filho normal e, ao mesmo tempo, eu via
um bebé especial (Esmeralda). Triste de saber que tdo pequena com
tanto problema, é foi assim. Sobre o desenvolvimento dela que ela vai
demorar a falar, sentar tudo dela é mais lento. E, mas foi s6 no come-
¢o, agora eu estou achando natural. Para mim, ela ndo tem nenhum

problema (Turquesa).

Conhecendo a microcefalia: o desconhecido, uma
incognita

No segundo bloco, investigou-se o conhecimen-
to das maes participantes sobre a microcefalia. As par-
ticipantes apresentaram respostas heterogéneas so-
bre o tema. Enquanto algumas méaes compreendiam o
significado do termo, outras, ou tinham conhecimento
sobre o termo de forma errénea, ou n3o tinham com-
preensdo satisfatoria sobre a doenga. Uma das maes
comentou que o filho era “normal”, mesmo tendo a mi-
crocefalia. E causada pelo mosquito da dengue, sei que ela deixa
muitas sequelas, porque existe microcefalia de vdrias infecgoes, in-
fecgdo urindria causa microcefalia, toxoplasmose causa microcefalia,
mas a da Zika é a que deixa mais sequelas (Pedra da Lua). Doen¢ca
muito complicada, tem o atraso no desenvolvimento da crianga, a
crianca fica dependente da pessoa até .. muitos anos, tem crianga
que ndo anda, com cinco anos é que vai andar, 0 meu tem um ano e
oito meses, ndo anda e nem senta (Turmalina azul). E uma doenca
causada pelo mosquito e que afeta o cérebro, o desenvolvimento do
cérebro, por isso elas ndo tém quase movimento (Turquesa). Eu ndo
sei lhe responder muita coisa ndo, porque eu ndo, eu ndo sei (Agata).
Assim ... o médico diz, uns dizem que ele vai andar, outros dizem que
ele vai falar, mas tudo no tempo dele, que é no tempo de Deus, entdo
para mim, essa doenga aqui ndo tem nada de ruim, meu filho nunca

precisou fazer cirurgia, nunca precisou tomar medicamento, ele vem
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para o retorno dele. Gragas a Deus, a doenga dele é doenga de crianga
normal, febre é ...a denticdo, assim essas coisas, mas da doenga, eu ndo
tenho o que dizer (Esmeralda).

A respeito das orientacdes recebidas sobre os
cuidados a serem realizados com a crianc¢a, a maioria
das maies respondeu que receberam informacoes/
orienta¢des variadas, como cuidados com medicagao,
alimentacao, higiene, periodicidade de consultas com
especialistas, uso de brinquedos como forma de esti-
mulacdo, contudo outras referiram precisar de mais
orientacdes. Essas instru¢des também ocorriam em
forma de palestras e por meio de visitas de profissio-
nais no domicilio. ... Todos meses quando eu vou para as consul-
tas, as médicas orientam mais ainda. Elas falam mais sobre a alimen-
tagdo ... a higienizagdo, sobre um monte de coisa (Rubi). Sim, tipo o
cuidado da fisioterapia para vocé ndo perder, na alimentagdo eles
ndo podem comer tudo, mas o meu ele come tudo, s6 ndo come pedra
porque ndo sabe mastigar (risos), eles ndo sdo criancas normais, tém
que ter hordrio para tudo (Esmeralda). ... a gente tem a fisioterapia ...
eles tiram a tarde para explicar como cuidar em casa ...fazem pales-
tras, ddo livro, vdo fazer visita em casa, orienta qual brinquedo com-
prar. Eles fazem o possivel para a gente adaptar nossa vida com ele
(Pedra da Lua). Foi muito pouco, sé que tinha que fazer o tratamento
dele direitinho para ele desenvolver mais (Pérola). Ndo, so eles pedem

para fazer fisioterapia em casa, sé isso (Safira).

Convivendo com a doenca: dedica¢do plena, ma-
ternagem

No ultimo bloco, buscou-se conhecer as pers-
pectivas dessas maes para futuro delas e dos (as) fi-
lhos (as), de forma que se observou, nas falas, que o
cuidado diario da mae com a crian¢a com microcefalia
apresentava impedimentos para realizacao de ativida-
des didrias domésticas e de si, pois se dedicavam, ex-
clusivamente, a essas criangas. Porque assim, tem que estar
com ela todo tempo nos bragos, ela ndo se senta, tem que ficar mais de
olho nela ...af atrapalha tudo. O meu cotidiano com ela é sé mais dar
atencdo a ela, que é o que ela quer (Safira). E eu dar o medicamento
a ele e dar a comida, porque tudo ele se engasga e, ultimamente, ele
estava chorando, ficava todo roxo, ai no meu dia a dia, a pior coisa é

essa, e dar dgua a ele porque ele se engasga (Agata). Ai, acho que é

fazer almogo com ele no brago ... tem que esperar uma pessoa apare-
cer para poder tomar banho, porque ele ndo fica em canto nenhum,
ndo fica sé, ndo fica em uma rede, ndo fica em canto nenhum, é sé no
brago, é dificultoso, so isso. Tudo tem que ser com ele ou depender dos
outros (Jaspe).

Na questdo que abordava a percepg¢io das mu-
lheres acerca do desenvolvimento motor do filho (a),
foi notdrio que a maioria percebia que os (as) filhos
(as) apresentam alteragdes. Outras, mesmo sabendo
do acometimento do (a) filho (a), negavam esse fato,
afirmando que o (a) filho (a) era normal, reacdo que se
acredita ser manifestada em face de uma situagao nao
esperada, sobre a qual ndo tem controle. A espiritua-
lidade também foi posta em evidéncia em algumas fa-
las. E claro, a gente vé ...é claro que a gente vé, qualquer pessoa acho
que ver (Pedra da Lua). Com certeza (Diamante). Assim, ele agora
estd falando vovo, eu boto ele no andador e ele jd afasta o andador jd,
fica afastando, fica se esticando, s6 que ele ... se for feita a vontade de
Deus para ele andar, ele vai andar, mas o que for estd bom. Para mim,
Deus sabe o que faz. Ele estd bem, as fisioterapeutas que trabalham
com ele dizem que ele estd desenvolvendo muito bem. Af, para mim,
o0 que importa é o que elas dizem (Esmeralda). Ndo, para mim ela é
normal, alteragdo ndo (Rubi).

Ao refletir sobre o pensamento exteriorizado
de cada mae por meio das falas, no tocante ao futuro
do (a) filho (a), percebeu-se que se trata de um assun-
to dificil, no qual foi observado que as maes, antes de
responderem aos questionamentos da pesquisa, fica-
ram pensativas e até emocionadas. Os relatos seguin-
tes dizem respeito as incertezas quanto ao futuro da
crianga. Algumas maes relataram ndo pensar no futu-
ro, talvez porque ndo tivessem esperangas; ao passo
que aquelas que acreditavam na recuperag¢do do (a)
filho (a) tinham consciéncia de que seria uma jorna-
da lenta e ardua. Eu ndo penso no futuro, eu penso no hoje (Dia-
mante). Eu ndo penso no futuro, uma coisa que eu ndo penso é no
futuro (Pérola). Eu fico imaginando vdrias coisas, que ela vai ficar
numa cadeira de roda, ndo sei ... eu imagino assim que ela, o trabalho
vai ser maior (Olivina). Ao futuro ... ndo sei, eu espero que ele esteja
andando, estudando, fazendo tudo que uma criangca normal faz (Tur-

malina Azul).

Rev Rene. 2018;19:e328309.



Campos MMMS, Sousa TC, Teixeira GP, Chaves KYS, Aratjo MVUM, Sousa MR

Discussao

Cada individuo tem particularidades, de modo
que as vivéncias, mesmo ocorrendo em um mesmo
contexto, podem ser interpretadas de forma diferen-
te. Observou-se, em algumas falas, que o nascimento
de filhos com microcefalia para as mées ndo se trata-
va de um desafio, e que ndo havia perspectivas, pois,
para algumas, tinham apenas um filho com algumas
limitacdes, mas que evoluiriam normalmente no futu-
ro. Portanto, os resultados obtidos neste estudo nao
podem ser estendidos para todas as maes de criancas
com microcefalia, ndo sendo possivel a generalizacdo
do significado quanto ao objetivo proposto.

Na atuacdo da equipe multiprofissional com
criangas acometidas por microcefalia, o contato com
as maes ¢é indispensavel, e poucas pesquisas se dire-
cionaram a investigacdo das transformacgdes do uni-
verso materno, ap6s o diagndstico de uma malforma-
¢do, tal como o impacto emocional na qualidade de
vida e nas estratégias de enfrentamento. Por meio dos
resultados deste estudo, é importante fortalecer o pla-
nejamento de redes de apoio as familias das criancas
com estratégias de acolhimento dessas maes, de rodas
de conversa, em que possam receber orientacoes de
toda a equipe, buscando entender e sanar as maiores
duvidas e necessidades, melhorando o autocuidado e
o cuidado com o filho.

Pesquisa, realizada em Salvador, Brasil, com
criangas com microcefalia pelo virus Zika, a qual iden-
tificou as maes como as cuidadoras primarias dessas
criancas, apresentou perfil diferente dessas mulheres,
em que elas tinham idades entre 25 e 35 anos, eram
solteiras e tinham melhor nivel de escolaridade que
as investigadas no presente estudo, possuindo a maior
parte das mulheres ensino médio completo. Acredita-
-se que esse diferente perfil de idade, estado civil e es-
colaridade possa ocorrer pela diferenca de condi¢coes
socioeconOmica nos Estados de estudo, apesar de am-
bos serem localizados na regido Nordeste do Brasil®.

A investigacdo pré-natal é essencial na des-
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coberta da microcefalia por virus Zika, de modo que,
diferente de outros estudos que mostram que os diag-
nosticos ocorreram no periodo pré e perinatal, na
presente pesquisa, as mulheres tiveram diagndstico
antes e apds os partos, ndo sendo nenhum dado no
periodo periparto. O diagnéstico pré-natal é impor-
tante para que as maes e as familias sejam preparadas
para receber uma crianga que necessitara de cuidados
especiais e demandara custos adicionais. Também,
é através da investigacdo pré-natal que é realizado o
diagnostico diferencial de outros teratégenos ambien-
tais que também podem causar essa doenc¢a, como o
uso de drogas e a ocorréncia de infecgdes, o que ndo
ocorreu nesse estudo®19,

Em estudo sobre a experiéncia de maes no cui-
dado de criancas com diabetes tipo 1, foi visto que o
momento do diagnoéstico foi o mais impactante e de
maior sofrimento para as maes, em que vivenciaram
misto de sentimentos, caracterizando uma fase de cri-
se, com desestruturacao e incertezas e de aceitagio da
doencga que concebe o processo de cuidar sem medo.
Outra pesquisa sobre a experiéncia dos pais ap6s o
diagnostico de microcefalia por virus Zika observou
que pais e mies podem passar por um momento de
negacdo, olhando os filhos sem nenhum acometimen-
to. Apds a negacdo, uma fase de desestruturacio ini-
cial ocorre, seguida de uma adaptagdo, em que os pais
acabam se conformando com o diagnoéstico da crianga
e percebendo necessidades desta, estabelecendo, as-
sim, relacédo de afeto e paciéncia”*12,

Apds o diagndstico, as maes devem ser orien-
tadas, de forma a conhecer as repercussdes impostas
pelo diagnéstico, em que a maioria delas ndo apre-
senta o real conhecimento sobre a condi¢do de os
(as) filhos (as), as causas e as possiveis consequén-
cias, como observado neste estudo. Pesquisa sobre
criangas com doengas cronicas constatou que as maes
demonstraram possuir conhecimento parcial sobre
a condicdo do(a) filho(a), ndo compreendendo o que
ocorreu para o aparecimento da condicdo clinica, em

que momento houve o comprometimento, e quais as



Desafios e perspectivas de maes de criangas com microcefalia pelo virus Zika

repercussdes motoras e cognitivas, dados que corro-
boram com o presente estudo!%,

Em meio a tanta dor, negacgdo e sofrimento, ge-
ralmente, as mies apresentam muita superacio, o for-
talecimento da resiliéncia, por meio da qual essas mu-
lheres elevam a autoestima e recuperam a autonomia,
seja por meio de grupos profissionais de apoio, da fa-
milia, seja pela espiritualidade. O sentimento de espi-
ritualidade exposto pelas maes neste estudo apoia-se
na crenca de forga superior capaz de superar todos os
desafios; é uma forma de enfrentamento dos pais pe-
rante situacdes especificas, cronicamente estressoras,
como uma malformacio congénita+*,

Na complexidade do quadro apresentado pelas
criangas com microcefalia, estas precisam do auxilio
profissional que se faz através de acompanhamento
multiprofissional, de forma que os profissionais traba-
lham em grupo e cada um com sua disciplina, a fim de
que a crian¢a e a familia sejam globalmente contem-
pladas. Neste estudo, as maes destacaram a importan-
cia do enfermeiro e fisioterapeuta, profissionais que
fazem parte da equipe multiprofissional de acompa-
nhamento das familias investigadas. A atuagio desses
profissionais proporciona suporte adequado a familia
diante de suas necessidades, ajudam familiares, co-
laboram com o maximo de esclarecimento acerca da
doenca, orientam, acompanham e estimulam as aqui-
sicdes do desenvolvimento, de forma a minimizar as
repercussdes causadas pelas alteragdes da doenca,
respectivamente®>19),

Alguns pais de criancas portadoras de deficién-
cia externalizam perspectivas positivas, na esperanca
de cura, e, apesar de desconhecerem o que esperar do
futuro, desejam a melhora do(a) filho(a), independen-
temente da severidade da doenca. As incertezas sobre
o amanha prevalecem, bem como a duvida sobre as
circunstancias em que os(as) filhos(as) irdo se desen-
volver e em quais possibilidades irdo exercer a ma-
ternidade. Contudo, apesar de todos esses desafios,
as mulheres mostram-se sobreviventes, resilientes e
lutadoras’-19),

Conclusao

O diagnostico inesperado de microcefalia trou-
xe consigo limitagdes para as maes, com completa mu-
danca de rotina e sentimentos de medo e inseguranga,
sendo observados, também, emoc¢oes multiplas em
face desse momento, como a ndo aceitacio, a frusta-
¢do e a esperanca. As mulheres participantes do estu-
do demonstraram grandes dificuldades em relagdo as
limitacdes do (a) filho (a) e ao conhecimento apenas
parcial do acometimento da doenca dos (as) filhos
(as), apesar de receberem orientagdes da equipe mul-
tiprofissional de saude.
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