1

DOI 10.18471/rbe.v32.26350 Artigo Original

VIVENCIAS DE MAES QUE TIVERAM
FILHOS COM MICROCEFALIA

EXPERIENCES OF MOTHERS WHO
HAD CHILDREN WITH MICROCEPHALY

Mayra Cordeiro Oliveira'
Rita de Céssia Rocha Moreira’
Maricélia Maia Lima’
Rosana Oliveira Melo®

Como citar este artigo: Oliveira MC, Moreira RCR, Lima MM, Melo RO. Vivéncias de mies que tiveram filhos com
microcefalia. Rev baiana enferm. 2018;32:€26350.

Objetivo: compreender as vivéncias de maes que tiveram filhos com microcefalia. Método: estudo qualitativo rea-
lizado com oito mulheres, maiores de 18 anos. Foi aplicada a técnica da entrevista semiestruturada em abril de
2017. Para a andlise dos dados, utilizou-se a técnica de andlise de contetido. Resultados: emergiram trés categorias
analiticas: a vivéncia do diagnéstico da microcefalia: 6tica de maes; encontros e (des)encontros dos pais e da familia
no cuidado 2 crianca com microcefalia; aprendizado com os desafios da microcefalia. As falas revelaram a forca de
vontade e a determinacao das mies no enfrentamento das dificuldades, apesar da vivéncia marcada por expressoes
de sofrimento e dor. Conclusio: a situacao vivenciada por maes que tiveram filhos com microcefalia gera incertezas
em relacio ao futuro do filho, altera a dinAmica familiar, a relacao do casal, o rendimento financeiro e determina a
opc¢ao de abandonar o trabalho profissional para cuidar do filho.

Descritores: Mies. Microcefalia. Cuidado da Crianca. Zika Virus.

Objective: understand the experiences of mothers who bad children with microcephaly. Method: this is a qualitative
study carried out with eight women aged 18 years and older. The semi-structured interview technique was applied
in April 2017. For the analysis of the data, the technique of content analysis was used. Resulls: three analytical
categories emerged: the experience of the diagnosis of microcephaly: mothers’ optics; encounters and disagreements
of the parents and the family in the care of the child with microcephaly; learning with the challenges of microcephaly.
The speeches revealed the willpower and determination of the mothers in facing the difficulties, despite the experience
marked by expressions of suffering and pain. Conclusion: the situation experienced by motbers who bad children with
microcephaly generates uncertainties regarding the future of the child, changes the family dynamics, the relationship
of the couple, and the income, and defines the option to abandon the professional work to take care of the child.

Descriptors: Mothers. Microcephaly. Child Care. Zika Virus.

Objetivo: comprender las experiencias de las madres que tuvieron bijos con microcefalia. Método: estudio cualitativo
realizado con ocho mujeres, mayores de 18 atios. Se aplico la técnica de entrevista semiestructurada en abril de
2017. Para analizar los datos, se utiliz6 la técnica de andlisis de contenido. Resultados: emergieron tres categorias
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analiticas: la experiencia del diagndstico de microcefalia: punto de vista de las madres; encuentros y (des)encuentros
de los padres y de la familia en el cuidado del nirio con microcefalia; aprendizaje con los desafios de la microcefalia.
Los relatos revelaron la fuerza de voluntad y la determinacion de las madres al enfrentar las dificultades, a pesar de
la experiencia marcada por expresiones de sufrimiento y dolor. Conclusion: La situacion vivida por las madres que
tuvieron hijos con microcefalia genera incertidumbres relacionadas al futuro del bijo, altera la dindmica familiar,
la relacion de la pareja, el rendimiento financiero y determina la opcion de abandonar el trabajo profesional para

cuidar al hijo.

Descriptores: Madres. Microcefalia. Cuidado del ninio. Zika Virus.

Introducio

A gravidez representa um momento existen-
cial de alegria no Ambito familiar. Quando se
recebe a noticia da possibilidade da chegada de
um novo membro, criam-se muitas expectativas
com relacdo a esse novo ser. Entretanto, essa
alegria familiar pode dar lugar a sentimentos
como medo e inseguranca, diante do diagnés-
tico de malformacio e consequente deficiéncia
do bebe"’.

A Lei n. 13.146, de 6 de julho de 2015, conhe-
cida como Estatuto da Pessoa com Deficiéncia,
conceitua a expressao pessoa com deficiéncia
como “[..] aquela que tem impedimento de
longo prazo de natureza fisica, mental, intelec-
tual ou sensorial, o qual, em interacio com uma
ou mais barreiras, pode obstruir sua participa¢ao
plena e efetiva na sociedade em igualdade de
condicdes com as demais pessoas™”. Dessa
forma, a discussao sobre microcefalia insere-se
nesse contexto.

A infecc¢ao pelo virus Zika no periodo gesta-
cional trouxe visibilidade aos casos de microce-
falia. Apesar do virus jd ser conhecido e estudado
cientificamente, com relato em diversos paises,
pouco se conhecia sobre a sua possivel teratoge-
nicidade. A relacio com a microcefalia s6 passou
a ser estudada e investigada no Brasil depois
do achado da concentracao de material gené-
tico viral no tecido nervoso de natimortos aco-
metidos pela microcefalia nas regices afetadas”.

Os primeiros casos confirmados de infec¢cao
pelo virus Zika no Brasil ocorreram em marco de

2015, em Natal, capital do Rio Grande do Nortem,

)

e em Camacari, no estado da Bahia ™. No ano

de 2015, a Bahia totalizou 64.478 notificacoes de
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casos suspeitos de Zika em 296 (70,98%) muni-
cipios do estado. Na ocasiao, os dados eviden-
ciavam um cendrio de epidemia da doenca, haja
vista que o total de registros em todo o estado
representava mais de 90% dos casos de Zika no-
tificados no Brasil ™.

O virus Zika é um flavivirus da mesma familia
da dengue. E transmitido pelo mosquito Aedes
aegypti aos seres humanos, principalmente por
meio da picada do mosquito infectado. Foi iso-
lado pela primeira vez na Africa, em uma fémea
do macaco Rhesus na floresta Zika, no ano de
1947. Posteriormente, foi propagando-se para
a Asia, Oceania e Américas, sendo responsivel
hoje por uma arbovirose emergente no mundo.

Apesar de a principal via de transmissio
do virus ser por vetores, hi evidéncias na lite-
ratura cientifica de que a transmissio pode ser
feita também por via sexual, perinatal e trans-
fusional”. Ainda que a doenca apresente-se de
forma aparentemente benigna, atualmente qua-
dros mais severos com o comprometimento do
sistema nervoso em fetos de maes acometidas
tem sido confirmados e registados, em especial
no Brasil, o que demonstra ainda pouco conhe-
cimento sobre essa ocorréncia e a vulnerabili-
dade dessa patologia(é).

A relacao entre o virus Zika e a microcefalia
foi confirmada pela primeira vez no final do ano
de 2015 pelo Ministério da Saude (MS), devido
a constatacao do numero elevado de microce-
falia em regides que apresentaram uma grande

o ~ . (4 .
notificacio de casos Zika . O termo microce-
falia significa desenvolvimento incompleto do

cranio; ¢ uma ma-formagao congénita, na qual o




cérebro nao se desenvolve completamente, tor-
nando a cabeca pequena quando comparada ao
comprimento do corpo. Ela é caracterizada por
um didmetro cefalico com dois ou mais desvios-
-padroes (DP) abaixo da média, além de uma
reduzida producio de neurdnios durante a fase
embriondria, que pode ou nio estar associada a
alteracdes estruturais. Atualmente, os valores de-
finidos para o diagndstico de microcefalia apos a
mensuracdo do perimetro cefilico é de 31,9 cen-
timetros para meninos € 31,5 centimetros para
meninas”’.

As causas da microcefalia podem estar asso-
ciadas a diversos fatores, como desnutricdo, to-
xicidade, uso de drogas e infeccdes durante a
gestacdo. Diversas sindromes metabdlicas e ge-
néticas, assim como agressdes ambientais podem
afetar o desenvolvimento do cérebro, causando
distarbios mentais. Entretanto, devido ao grande
nimero de neonatos identificados com micro-
cefalia em regides com numerosos indices do
surto pelo virus Zika, e também 2 constatacio
de que esse virus pode ultrapassar a barreira pla-
centdria e infectar o feto no ttero, em especial
no primeiro trimestre, estudos estao cada vez
mais sendo realizados, a fim de compreender
melhor como ocorre essa transmissiao, em qual
fase gestacional a mulher esta mais vulneravel a
transmiti-lo ao feto e quais outras malformacdes,
além da microcefalia, esse virus pode causar ao
neonato'”.

Em Feira de Santana, Bahia, os primeiros
casos suspeitos de infeccio pelo virus Zika foram
notificados a partir de marco de 2015, ocasiao
em que a doenca foi equivocadamente diagnos-
ticada como dengue ou chikungunya, por conta
da semelhanca clinica entre essas doengas, bem
como pela transmissdo simultanea dessas arbovi-
roses no municipio. Dados da Vigilancia Epide-
miolégica (VE) municipal demonstram um total
de 1.497 casos suspeitos de Zika em 2015, 325
casos em 2016 e 204 casos em 2017 com predo-
minincia na faixa etiria de 20 a 49 anos no pe-
riodo. Em relacao aos casos de microcefalia em
recém-nascidos, possivelmente associados a in-
feccdo congeénita pelo virus Zika, até dezembro

de 2017 foram notificados 58 casos suspeitos,
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sendo 23 confirmados, 27 descartados, 3 sob in-
vestigacao e 5 que evoluiram para 6bito™.
Portanto, diante da complexidade do
problema e da experiéncia de vivenciar junto
aos profissionais de satide e maes de bebés com
microcefalia uma situacio grave e ainda desco-
nhecida, o presente estudo suscitou a necessi-
dade de responder a seguinte questio: Como
tem sido as vivéncias de mies que tiveram fi-
lhos com microcefalia no municipio de Feira de
Santana, Bahia? Foi definido como objetivo com-
preender as vivéncias de maes que tiveram filhos

com microcefalia.
Método

Estudo exploratorio, com abordagem qua-
litativa e descritiva, desenvolvido na Secretaria
Municipal de Sadde (SMS), especificamente na
Vigilancia Epidemioldgica (VE), do municipio
de Feira de Santana, Bahia, onde iniciou o aten-
dimento as criancas e atualmente funciona o
acompanhamento as maes que tiveram o diag-
nostico de filhos com microcefalia.

Participaram do estudo oito mulheres maiores
de 18 anos, que tiveram o diagndstico clinico
epidemiologico de infecciao pelo virus Zika du-
rante a gestacdo e estdo sendo acompanhadas
pela VE do municipio de Feira de Santana (BA),
com consequente nascimento de crian¢as com
microcefalia.

Por se tratar de um estudo qualitativo, a quan-
tidade de participantes nao precisou ser definida
a priori, mas sim os significados atribuidos as
suas falas”. Neste estudo, por questdes de aten-
dimento ao Sistema de Cadastro Nacional - Pla-
taforma Brasil, foram selecionadas inicialmente
dez mulheres. Entretanto, no transcorrer da co-
leta e andlise dos dados, com algumas limitacoes,
observou-se que o objetivo da pesquisa foi atin-
gido com o depoimento de oito mulheres pelo
critério de saturacio de dados.

Para evitar subjetivacao de anailise, foram se-
guidos oito passos para processar a saturacio
tedrica: disponibilizar os registros de dados
brutos; imergir em cada registro; compilar as

analises individuais; reunir os temas ou tipos
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de enunciados para cada pré-categoria ou nova
categoria; nominar os dados; alocar os temas e
tipos de enunciados; constatar a saturacio teo-
rica para cada pré-categoria ou nova categoria e
visualizar a saturacao””.

O primeiro passo recomenda que, além das
transcricoes integrais dos didlogos gravados,
sejam disponibilizados arquivos digitais com as
gravacoes de dudio para o processo de inter-
pretacio. No passo seguinte, sio apreendidos
cada um deles. O terceiro, orienta a compila¢io
de enunciados captados nas falas. Como quarto
passo, para cada categoria, sao agrupados os
enunciados identificados com os respectivos
trechos das entrevistas que os descrevem. O
quinto, trata-se da nominacao dos dados que
representam o conjunto de ideias, expressoes
e sentimentos que englobam as manifestacoes
dos participantes, de modo levar a compreensio
do objeto estudado, pelo pesquisador. O sexto
passo ¢ a alocaciao de dados para permitir a vi-
sualizacao dos elementos analiticos. O sétimo,
busca constatar a saturacio tedrica, por meio
de uma dinidmica de tratamento e andlise dos
dados, caracterizando a interrup¢io de novos
participantes, constatando a robustez tedrica
pretendida, com base nos dados empiricos dis-
poniveis e na expertise analitica e interpretativa
do pesquisador. Por fim, o oitavo e ultimo passo
possibilita que, por meio de elementos de repre-
sentacao, como quadros analiticos teoricamente
bem construidos, sejam visualizadas as catego-
rias que emergiram, constatando a saturac¢io
tedrica'”. Assim, ap6s aplicacio dos critérios de
saturacao adotados, a coleta de dados foi encer-
rada sem impactar na constru¢io do estudo e
na andlise.

Foi utilizada como técnica de coleta de dados
a entrevista semiestruturada. As entrevistas foram
realizadas no més de abril de 2017, gravadas
com a permissio das participantes, com respeito
a privacidade e manuten¢ao do anonimato. Os
nomes das depoentes foram substituidos por
nomes de flores para garantir sigilo absoluto, em
observancia aos principios éticos da Resoluco n.
466/2012, do Conselho Nacional de Satude (CNS).

O instrumento para coleta de dados constou de
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um roteiro, que teve como questao norteadora:
Como tem sido a sua vivéncia como maie de
crianga com microcefalia?

A anilise dos dados foi sistematizada por
meio da técnica de andlise de contetdo”, estru-
turada em trés fases. A primeira foi a organizacio
dos dados, com a transcricao das entrevistas gra-
vadas e a leitura do material empirico coletado,
0 que permitiu a construcao das unidades de
registro. Na segunda fase, de classificacio dos
dados, foi realizada a leitura aprofundada e re-
petida das entrevistas, para que fosse possivel
compreender sentidos e significados dos con-
teidos latentes, nio apenas dos conteidos ma-
nifestos, momento no qual emergiram as cate-
gorias analiticas. Na terceira fase, que se refere
a analise final, os resultados foram articulados
com a fundamentacio tedrica, atentando-se para
a questio de pesquisa e o objetivo do estudo.

A pesquisa so foi iniciada apds o aceite da
instituicdo e aprovacio pelo Comité de Etica em
Pesquisa (CEP), em 3 de janeiro de 2017, da Uni-
versidade Estadual de Feira de Santana (UEFS),

Parecer favoriavel nimero 1.884.681.
Resultados e Discussio

As participantes do estudo tinham entre 23
e 35 anos. Apesar de se encontrarem em idade
produtiva, a maioria abdicou dos trabalhos pro-
fissionais para cuidar dos filhos. Apenas duas
encontravam-se empregadas, sendo uma autd-
noma e a outra lavradora. Com relacio a cor, trés
referiram ser negras, duas brancas e trés pardas.
Quanto a escolaridade, seis mulheres declararam
possuir o 22 grau completo; uma, o 2° grau in-
completo e uma, o 12 grau incompleto.

Cinco eram casadas. No momento do estudo,
trés dos maridos estavam empregados, apenas
um desempregado e o outro vivendo com
subemprego. Duas mulheres nao eram casadas e
uma convivia em unifo estivel.

No que se refere a religiosidade, cinco eram
catolicas e trés evangélicas. A espiritualidade foi
observada como uma fonte de sustentaciio para
essas mulheres lidarem com a patologia do filho

e as novas condi¢coes existenciais.




Vivéncia do diagnaostico da microcefalia:
otica de mdes

A chegada de um novo ser representa um mo-
mento de grande alegria e expectativa no nucleo
familiar. Quando se recebe a noticia, criam-se
muitas expectativas com relacio a crianca. To-
davia, essa alegria pode dar lugar a sentimentos
de inseguranca e incerteza, diante do diagnoés-
tico do nascimento de uma crianca com algum
tipo de patologia’.

Nesse sentido, ao se depararem com a rea-
lidade do nascimento de um filho com alguma
deficiéncia, as maes experimentam, no primeiro
momento, a sensacio de perda do filho ideali-
zado e vivenciam o “luto”. No entanto, um acom-
panhamento profissional especializado favorece
a um comportamento de superacido, saindo do
luto 2 luta"”. Desta forma, a maneira como o
profissional realiza a comunicacio deve ser bem
planejada. Frequentemente, a noticia pode nao
ser transmitida de maneira adequada, o que am-
plia o sofrimento familiar e, consequentemente,
aumenta a dificuldade em aceitar o filho. Al-
gumas vezes, a postura distante e impessoal dos
profissionais de saide pode causar desespero e
medo nos pais, como relata a fala a seguir:

[...] e o jeito que me deram a noticia. O pediatra, no caso,

ndo chamou uma psicéloga, ndo esperou nem passar o

efeito da anestesia. Ele invadiu a enfermaria, perguntou

quem era [...] e disse: “Olba, seu filbo tem microcefalia!”

[...] Quando eu recebi o diagnostico, eu pensei: minha

vida agora acabou! Minba vida agora vai ser s6 para
ele. (Lirio).

O momento do diagnéstico de qualquer
doenca envolve inameras situacoes, dificul-
dades, sentimentos e emogdes que podem se
agravar, a depender de como os profissionais
acolhem a familia e comunicam as informacoes
sobre a crianca. A chegada de uma crianca com
patologia no nucleo familiar pode gerar situa-
¢coes complexas, devido a falta de preparo e de
informacdes adequadas para lidar com os sen-

) .
. Foi

timentos que surgirdo nesse momento
possivel observar, neste estudo, que a noticia
do diagnéstico nao foi comunicada de maneira

adequada, o que aumentou o sofrimento das
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maes e dos familiares, dificultando a aceitacao
da crianca.

Sentimentos e reacdes de choque, tristeza,
luto, medo e negacio sio frequentes nesse mo-
mento. Além disso, quando a familia recebe a
noticia da doenca, passa por uma fase de de-
sespero e transicao pelo luto do filho desejado
e idealizado. No entanto, no momento em que
0s pais comec¢am a aceitar seus filhos, passam
a ami-los e inclui-los na familia e na sociedade.
Essa aceitacao, leva-os a superar o preconceito e

.. . . ~ (12)
adquirir mais poder para enfrentar a situacao .

No momento, eu me desesperei, porque na gravidez eu
ndo esperava, e quando ele nasceu eu recebi a noticia
[...] Eu ndo queria aceitar. Eu me perguntava o porqué
que isso aconteceu comigo. (Rosa).

Af o marido que estava na sala pirou na bora. Eu deses-
perei, fiz milhoes de perguntas. Ai vim para casa, minha
mde perguntou o que tinha acontecido. Ai eu dei uma
surtada e comecei a chorar. (Gardénia).

O conhecimento da deficiéncia do filho e
as perdas decorrentes do diagnéstico podem
desencadear um estado de depressao materna,

que poderd levar a mae ao afastamento de seu
. (13
filho™"

Af quando a gente descobriu, tomou aquele baque, o pai
tomou aquele susto! |...] Ai, com isso, eu entrei numa
depressdo profunda. Ndo tinha dnimo para nada, para
cuidar do meu filbo, ndo saia de casa. (Iris).

A forma como € relatada uma situaciao cli-
nica pode modificar as reacdes da mae, o que
podera afetar o vinculo da familia com a crianga
e gerar expectativas que influenciarao na acei-
tacao da deficiéncia. Além disso, existem casos
em que, devido ao despreparo, o profissional
acaba dando informacdes equivocadas e inse-
guras 2 mae, o que a leva a desesperar-se cada
vez mais frente ao diagnostico'”.

Eu parei de comprar o enxoval porque, no dia que eu sai
de Dr.|...], ele ndo me deu esperanca nenbuma e o médi-
co que me acompanbou usou essas palavras: “Comacdre,
a gente sabe que ele ndo vai vingar.” (Gardénia).

Por outro lado, neste estudo, foi possivel en-
contrar profissionais humanizados, que, mesmo
diante das duvidas, tentaram dar esperanca e
confortar essas maes. Essa conduta representa
um chamado atentivo para a efetivacao da poli-

tica publica de humaniza¢io de atencao a saide,
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haja vista a defesa da integralidade e resolubi-
lidade das demandas das pessoas que buscam

atendimento no setor publico.

Foi mais tranquilo, porque eu encontrei o apoio da secre-
taria la do posto de satide, do médico que me atendeu.
Porque eu entrei na sala transtornada com a noticia,
mas ele me confortou tanto que eu sai de lda parecendo
que minba filha ndo tinha nadal...] e sai tdo confortada
porque o médico me disse tanta coisa boa. (Girassol).

Ao analisar o relato de Girassol, pode-se in-
ferir que a caracteristica humanizadora é uma
estratégia para se desenvolver todo o processo
da relacao profissional de satde-paciente. Os
profissionais da 4rea da saide devem estar capa-
citados para dar a noticia do diagnéstico da de-
ficiéncia para maes e pais, dado que nio se tem
controle dos sentimentos que podem emergir
diante de um fenémeno complexo como o da
deficiéncia™”.

Portanto, a forma como serd fornecido o
diagnoéstico deve ser planejada, com o objetivo
de dar apoio e esclarecer as davidas das fami-
lias, para que elas possam ter compreensio da
doenca. A sensibilidade do profissional de satde
que comunica o diagnostico da deficiéncia aos
pais pode ser um fator determinante para a acei-
tacio e adaptacido da familia 2 nova realidade,
diante de um filho com deficiéncia.

Desta forma, com a ressignificacao do filho,
0s progenitores podem descobrir que o seu filho
tem capacidades e eles podem ajudi-lo. Com
isso, até encontram satisfaciao, prazer e orgulho

(13) .
. Para tanto, a abordagem aos pais,

neste filho
no momento da noticia do diagnéstico, bem
como o apoio multiprofissional nas etapas se-
guintes do acompanhamento dessas familias,
torna-se essencial para o empoderamento e o
equilibrio familiar.

Assim, o ideal seria que a familia fosse am-
parada por uma equipe multiprofissional, prepa-
rada para lhe oferecer apoio e informacdes ne-
cessarias, de forma cuidadosa, levando em conta
que os pais estdo fragilizados e confusos com o
diagnéstico, o que significa reestabelecer uma

nova estrutura familiar.
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Encontros e (des)encontros de mdes
e Jamilia no cuidado a crianca com
microcefalia

Apesar de a deficiéncia em um membro da
familia gerar mudancas em toda a estrutura fami-
liar, a importancia da reestruturagdo encontra-se
no fato de que serd inicialmente na familia, por
meio dos relacionamentos intrafamiliares, que
a crianga aprenderd a conviver e a descobrir
a vida e o mundo. As reacdes iniciais de crise
na familia podem, no decorrer do tempo, gerar
possibilidades de ajustes nas rela¢cdes familiares
de forma saudavel, com entendimento das dife-
rengas, potencialidades e limites impostos pela

3) RPN .
. Desta forma, a deficiéncia de um

a1
deficiéncia
filho pode trazer consigo a possibilidade de
ajuda mutua entre os membros da familia. Esse
apoio estd descrito nas falas, as quais refletem a
importancia do papel do pai e do nicleo familiar
nesse processo.
Eu liguei para meu esposo, falei para ele sobre a micro-
cefalia. Ele me disse assim: “Olba, do jeito que ele tiver,
do jeito que for, a gente vai amd-lo de qualquer jeito.”
Ele me acalmou de todas as formas, e isso me confortou.
(Amarilis).

Autores consideram que, “[...] para a mie, a
participacio e o envolvimento do pai no cuidado
da crianca € fundamental para o seu equilibrio
emocional™*™”. A cumplicidade do marido pro-
porciona seguranca, levando a mie a se sentir
protegida e compreendida. Ela vivencia o com-
partilhar de experiéncias e decide, em conjunto,
as questoes relacionadas ao filho"”. Entretanto,
nem sempre o pai e a familia aceitam e apoiam
a crianca com deficiéncia. A descoberta e a vi-
véncia de ter um filho que apresenta doenca
congénita pode ter reflexos na vida do casal.
“Os desafios impostos tanto no plano emocional,
quanto no cotidiano podem levar a insatistacoes,
divergéncias de opiniio e, consequentemente,

(15:16)

atritos entre o casal” . O relato a seguir €

ilustrativo:

Quando chegamos em casa, o pai ndo queria mais sa-
ber dele. Ele arrumou as coisas, foi embora e a gente se
separou [...] Eu ndo tinha apoio de ninguém. Ndo tinba
apoio mais dele, ndo tinha apoio da minba familia. (Iris).




Nesses casos, quando a mie nio recebe o
apoio do marido e da familia como esperava,
ela busca outras referéncias de apoio para se
sentir amparada e acolhida. O impacto de um
filho com deficiéncia na relacdo conjugal ji foi
relatado em outros estudos. O que se observa,
geralmente, € que as genitoras sao as que mais
se envolvem no processo de reabilitacao de seus
filhos"”. Muitas maes deste estudo encontraram
esse apoio ao procurar a VE na SMS, onde pro-
fissionais e funciondrios do setor abracaram suas
histérias, apoiando-as, orientando-as da melhor
forma para o tratamento da crianc¢a, dando o su-
porte necessario para que elas buscassem forca
para vivenciar essa nova fase de vida, como elu-
cida o relato a seguir:

Foi quando eu comecei a procurar a Secretaria de Satide.

Quem me deu apoio foil...] que foram as duas que, quan-

do cheguei aqui, que me acolberam. Sdao duas mdes para

mim. Elas abracaram minba causa junto comigo e foi ai

que eu tive forca para cuidar de mim e do meu filho. E
assim, eu superei. (Iris).

Ap6s o diagnostico da deficiéncia, as maes
modificam a sua rotina familiar, e também os ha-
bitos de vida pessoal e profissional para atender

. . . . (14)

e priorizar as necessidades do filho .

De acordo com os relatos, algumas maes
viam-se diante da necessidade de deixar o tra-
balho profissional para cuidar dos filhos. O sen-
timento delas € de incapacidade de levar a vida
como antes da chegada do filho com deficiéncia.
Dai comecam a impor exigéncias no cuidado a
crianga.

Eu ndo vou dizer para vocé que foi fdcil, porque depois

que foi confirmado, e eu sai do bospital, que comecou as

lutas, vdrios exames, vdrias consultas [...) Eu larguei o

trabalbo justamente por causa disso. Eu tive os 6 meses

em casa, peguei férias, ai eu conversei no trabalbo direiti-
nho, eles entenderam, e eu sai com todos os meus direitos

[...] Eu gostava muito do meu trabalbo, muito mesmo, e

vocé ter que abrir mdo disso, porque hoje eu jd ndo posso

mais, é muito dificil. (Amarilis).

As dificuldades enfrentadas por maies de
criangas com deficiéncia, como a sobrecarga, a
abdicacao, o abandono, a exaustao, provocam o
sofrimento diante da situacdo vivenciada. Além
das pressoes familiares com as quais tém que
lidar, elas também tém que enfrentar as pressoes

exercidas pelas for¢as sociais, uma vez que a

-
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sociedade tem dificuldades de conviver com as
. (12)
diferencas .

Ao receber a noticia, muitas maes
preocupam-se com a reagcdo das pessoas em
relacdo ao filho com deficiencia’”. O relato a
seguir € esclarecedor:

Ao receber a noticia, o que me preocupava era a reagdo
das pessoas. Eu tinba medo das reagoes das pessoas, por-
que, querendo ou ndo, a gente faz e sofre o preconceito.
Ele vai sofrer daqui pra frente, quando ele comecar a
estudar, as pessoas vdo ter|..] A gente pensa que ndo
acontega, ndo é? Mas, sempre tem um ou outro que vai
ter um preconceito. Eu tenbo medo disso. (Rosa).

A sociedade ainda se encontra enraizada em
preconceitos, com valoriza¢io apenas de indivi-
duos sadios, que podem produzir. Caso o indi-
viduo nio se enquadre nesse padrio, torna-se
excluido e segregado. A maneira como a crianga
com deficiéncia serd aceita na familia e na socie-
dade, dependeri, em grande parte, da atitude de
aceitacio da mae"”. O depoimento de uma das
maes expressa esse preconceito:

Entdo, quando eu superei meu preconceito, porque no
inicio eu ndo aceitava também, foi quando a sociedade
me acolbeu, quando a Secretaria me acolbeu [...] Entdo
eu tive que quebrar o meu preconceito, para que as pes-
soas ld fora quebrassem também. (Iris).

Neste estudo, foi apreendido que, mesmo
com todas as dificuldades encontradas, essas
maes fortaleceram-se psicologicamente, enfren-
tando momentos de dor e de dificuldades vi-
venciadas junto ao filho com microcefalia, su-
perando barreiras e incluindo-os na sociedade.
Quando a crian¢a com deficiéncia deixa de ser
compreendida pelo seu déficit e passa a ser per-
cebida como uma pessoa integral pelos pais,
decorrem, desse novo olhar, atitudes e posturas
que possibilitardo o seu desenvolvimento'”.

O impacto do diagndstico, a necessidade de
adaptacao a nova situacao e também o estigma
social podem produzir sobrecarga, conflitos e
medo, o que pode comprometer a capacidade
de cuidar do filho com deficiéncia. Apesar de al-
guns avancos na sociedade em relacio 2 maneira
de reagir diante das pessoas com malformacio,
ainda existem tabus. E preciso que haja estudos
e discussoes que possam ajudar, principalmente,

as familias a entenderem e conviverem com as
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malformacoes e deficiéncias que produzem limi-

tacoes nas pessoas afetadas.

Aprendizado com os desafios da

microcefalia

A presenca de um filho com deficiéncia na
vida da mie e da familia pode alterar rotinas
e estilos, por ser um acontecimento novo.
Também pode ser percebida como uma situacio
nova, traumadtica, dificil, sofrida, provocando
conflitos internos e desenvolvendo sentimentos
semelhantes aos vivenciados em um processo
de luto. Neste sentido, a superacao da noticia
sobre a deficiéncia do filho é um dos primeiros
desafios a serem enfrentados pelos pais de uma
crianca com deficiéncia’”. No relato a seguir, a
reacio de uma mae diante da falta de apoio é

ilustrativa:
Ai quando a gente descobriu a gente tomou aquele baque
[...] Mas eu tive que me erguer, porque eu ndo tinha apoio
de ninguém, ndo tinha o apoio mais dele [esposol, ndo

tinha o apoio da minba familia. Tinha que correr atrds
das coisas sozinba. (Iris).

Quando o nascimento implica na chegada de
uma crianga com deficiéncia, o casal encontra-se
diante de um fator de estresse. As situacoes
diante do novo sao potencializadas, tornando os
pais, em especial a mide, mais vulneraveis, pois
terdo de se ajustar e adaptar-se a0 novo, ao des-

. (13)
conhecido

. Dessa forma, as estratégias que as
maes utilizam para lidar com as situacoes difi-
ceis serdo responsaveis pelas transformacoes de
adaptacio a nova situacio, como exemplifica o
relato a seguir.
O estresse mesmo é mais da correria que é minha vida, de
estar sempre correndo atrds de médico. No inicio, para
adaptar, foi muito complicado, porque eu nunca tinba
ouvido nenbum caso. Entdo, tudo para mim foi novo|...]
Af bate aquele cansaco, aquele desanimo, mas ai a gente
pede forca para Deus e comega tudo de novol...] E com a

dica de um e de outro, a gente sempre vai tentando levar
as coisas da maneira correta. (Girassol).

As maes tentam encontrar formas de conviver
com o que nao € considerado normal pela socie-
dade. Elas tentam superar o sofrimento e a dor"?.
O amadurecimento diante da doenc¢a do filho

representou, neste estudo, que a mae encontrou
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formas de superacio de limites antes inimagina-

veis, como declara uma depoente.

Muita coisa mudou minha vida, eu mudei muito como
made, minbha maneira de pensar, de tratar meus outros
Silbos, mudou muito [..] é uma crianca que me fez en-
xergar a vida de uma outra forma. Hoje eu consigo ter
mais carinbo, mais amor, mais afeto pelos meus filhos,
que antes eu ndo tinha. (Margarida).

Elas delinearam caminhos que pudessem ser
trilhados para enfrentar e se adaptar a nova si-
tuacao. Neste sentido, ser mde de um filho com

deficiéncia pode ser uma experiéncia enriquece-
dora e de transformacio pessoal"”.

Hoje, tudo o que eu passei foi para amadurecer! Muitas
das vezes, Deus nos dda uma crianga assim, para nos
aprendermos a cuidar mais de nos e da familia. E de
tudo que eu passei, se teve preconceito, abandono, eu
ainda agradeco mesmo assim, porque, com isso, eu fiquei
mais forte, aprendi a valorizar o meu filbo, aprendi que
a vida ndo é o que a gente pensa, aprendi com [...] que
a gente tem que amar a todos, ndo ter preconceito com
ninguém |...) Eu aprendi tudo isso. (Iris).

O fortalecimento psicologico dessas maes tra-

duz-se na capacidade de vencer os obstiaculos da

12)

vida “. Além desses esforcos, a fé e a esperanca

sao utilizadas também como estratégias de supe-

racio, para enfrentar as adversidades.

Tem dias que eu estou exausta, mas tem dia que eu cres¢o,
porque eu tenho que lutar agora para futuramente ficar
melbor[..] Hoje ninguém ¢é feliz. A gente tem momentos
de felicidade. Entdo, a gente vive em busca desses mo-
mentos e ndo de absorver tudo. O que eu ndo posso fazer,
eu entrego nas mdos de Deus. (Lirio).

Apé6s a experiéncia de vivenciar e superar
a noticia da deficiéncia dos filhos, as maes
relataram mudancas em suas vidas, valorizando
alguns fatores e construindo novos sentimentos.
Elas procuram agora viver, aproveitar os mo-

mentos agradaveis, valorizando e apoiando o

. o . SEPN . (12)
seu filho no convivio com a deficiéncia ~.

Eu diria para outras mdes jamais desistivem. Sempre
amar, porque o amor faz com que a pessoa possa reagir
e mudar aquilo que acha impossivel. Sempre amar de to-
das as formas, ndo importa as dificuldades que seu filho
tiver. Tem que amd-lo de qualquer forma, porque isso
vai fazer com que ele cresca forte e vai nos fazer mudar,
mesmo que a gente ache impossivel. (Amarilis).

O que eu diria para outras mdes, é para elas ndo terem
medo, ndo terem vergonbha e amar sempre, acima de
tudo! Porque vocé ter vergonha do proprio filbo que vocé
gerou, vocé tem que ver que ele é como qualquer outra
crianga. E um amor incondicional. E um amor sem li-
mites. Eu ndo tenho vergonha de mostrar minba filha;
quem ndo quer ver ndo olha, mas ela esta ai, para dar




na cara de quem quer, para mostrar que é superior a
qualquer um. (Girassol).

Aceitar o filho deficiente possibilita a cons-
trucio do vinculo mie e filho. O filho passa,
entdo, a ser incluido na vida familiar e social,
superando os preconceitos” .

Dessa forma, as maes que conseguiram su-
perar os sentimentos negativos ressignificaram
suas vidas, auxiliando seus filhos no desenvol-
vimento fisico, psiquico, social, educacional, in-
cluindo-os na sociedade, com a possibilidade de
lutar por condicoes de exercer a sua cidadania.

Algumas limitacoes foram vivenciadas na
realizacio da pesquisa, entre elas a disponibi-
lidade de tempo das maes para participar da
entrevista pela sobrecarga de atividades. Apesar
de as entrevistas terem sido realizadas no local
do atendimento, as demandas de cuidado com
a crianca antes ou ap6s o momento da consulta
por vezes dificultou a realizacio das entrevistas
e a frequéncia de sucessivos internamentos
dessas criangas também contribuiu para reduzir
o numero de mies participantes do estudo. Vale
ressaltar que, devido a dificuldade de acesso
ao diagnéstico etiologico, nao foi possivel ter a
certeza de que os casos de microcefalia foram
devido a infeccao pelo virus Zika ou por outros

agentes etiolégicos.
Conclusiao

O estudo buscou compreender as vivéncias
de maes com filhos com microcefalia, na pers-
pectiva de desvelar a complexidade que € viven-
ciar essa situacdo existencial. Quando ocorre o
inesperado durante a gestagdo, como a chegada
de um filho com deficiéncia, a informac¢io gera
nessa mulher e na familia, desequilibrio psicolo-
gico, tendo que se reorganizarem para viver esse
momento tio complexo.

O nascimento de um filho com microcefalia
altera a dinamica familiar, o estilo de vida, a
relacdo do casal, o rendimento financeiro e afeta
o trabalho profissional, pois algumas maes tém
que abdicar do trabalho fora de casa para prestar
o cuidado integral ao filho. Além disso, diante da
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situacao existencial, indmeras sao as incertezas
em relacdo ao futuro desses filhos.

Contudo, percebe-se a forca de vontade e
a determinaciao dessas mies no enfrentamento
das dificuldades, apesar da vivéncia marcada
por expressoes de sofrimento e dor. Nas falas
das maes emerge a capacidade dessas mulheres
de se adaptarem a situacio e encontrarem nova
forma de compreender a vida e vivenciar a ma-
ternidade. Muitas vezes, como forma de supe-
racao, buscam apoio na religiosidade, como um
conforto para os momentos dificeis.

O estudo apontou que a presenca de um pro-
fissional de saide no momento do diagnéstico e
progndstico auxilia os pais nas condutas a serem
adotadas, de modo a possibilitar a diminuicao
do medo apés a descoberta da deficiéncia e o

futuro incerto.
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