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IMPACTO EMOCIONAL E ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO DAS MAES
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Emotional impact and coping strategies of mothers and/or caregivers of children with
microcephaly arising from zika virus
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. 2
Marcelino Santos Neto

RESUMO

Os primeiros casos confirmados do Zika virus (ZIKV) no Brasil ocorreram em maio de 2015
em cidades da regido Nordeste com uma rdpida dissemina¢do do virus para outras regioes,
assim como o crescimento simultdneo dos casos de criangas com microcefalia. Vincula-se a
esse agravo de saude o fato de muitas mulheres serem maes de primeira viagem, em que a sua
primeira experiéncia com a maternidade alia-se a suspeita de infec¢do congénita por ZIKV,
resultando em um forte impacto emocional. Diante disso, o presente trabalho teve por objetivo
verificar o impacto emocional e as estratégias de enfrentamento de maes e/ou cuidadoras de
criangas que tiveram diagnostico de microcefalia por ZIKV. Trata-se de um estudo descritivo
com abordagem qualitativa, realizado no periodo de dezembro de 2017 a fevereiro de 2018
em uma Unidade de Referéncia do Sudoeste do Maranhdo. Participaram da pesquisa 9 maes e
2 cuidadoras, com idades que variavam de 15 a 40 anos, em sua maioria, solteiras. Utilizou-se
para a coleta de dados um roteiro semiestruturado para entrevista, onde os resultados foram
posteriormente analisados de forma técnica através da andlise de discurso proposta por
Orlandi. A partir da analise emergiram quatro categorias: Gestacdo, Parto e microcefalia; A
crianca, a familia e o impacto emocional; Acompanhamento por equipe multiprofissional;
Redes de apoio. No que concerne ao acompanhamento do aspecto emocional dos pais e/ou
cuidadores responsdveis pelas criancas evidenciaram-se dificuldades relacionadas a omissao
para com o mesmo, sendo perceptivel a sua utilizacdo apenas em situacdes de agravo e nao
como rotina para prevencao.

Palavras chaves: Microcefalia; Zika Virus; Enfrentamento.

1. INTRODUCAO

O Zika virus (ZIKV) é um arbovirus do gé€nero flavivirus, transmitido por mosquitos do

género Aedes, que causa doenca febril, entre outros sintomas como cefaleia, exantema,
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edema, artralgia e conjuntivite. Nao necessariamente todos estes sintomas aparecerdo, mas,
boa parte dos mesmos pode estar presente (VASCONCELOS, 2015; PINTO JUNIOR et.al,
2015).

Dados da Organiza¢do Pan-Americana da Satde (OPAS), divulgados em 17 de janeiro de
2016, revelaram que vdrios paises das Américas foram atingidos pelo ZIKV, dos quais 18
paises e territérios haviam confirmado sua transmissao local, motivo pelo qual a Organizagdo
Mundial da Saide (OMS) anunciou a convoca¢do de um Comité Internacional de Regulag¢ao
de Emergéncias em Sadde frente a estimativa de elevados casos de febre pelo ZIKV no
mundo para o ano de 2016 (WHO, 2016).

Os primeiros casos confirmados de ZIKV no Brasil sobrevieram em maio de 2015 em
cidades da regido Nordeste, na qual possivelmente adentrou o Pais durante a copa do mundo
de 2014, juntamente aos turistas (CRUZ et.al, 2016). Foi constatada uma répida disseminagdo
do virus para as outras regides, além de uma notdria elevacdo dos casos de criancas
microcefélicas no Sistema de Informacdo de Nascidos Vivos (SINASC) (ZANLUCA et. al,
2015 ; KINDHAUSER et.al, 2016).

O Instituto Evandro Chagas, 6rgio vinculado a Secretaria de Vigilancia em Satde (SVS)
do Ministério da Saidde (MS), associou o aumento de casos da microcefalia ao ZIKV através
do isolamento do virus do cérebro e identificacio do virus no liquido cefalorraquidiano
(LCR), porcdes do coragdo, pulmio, figado, baco e rim de um RN que foi a Obito
(KINDHAUSER et al, 2016). Corroborou a essa conclusdo, a identificacio de
Imunoglobulinas M (IgM) para ZIKV no LCR de 12 criangas microcefalicas (OLIVEIRA,
VASCONCELOS 2016).

Outra importante descoberta foi a detec¢do do virus no liquido amniético de duas gravidas
no estado da Paraiba com quadro de exantema e fetos com microcefalia constatados pela
ultrassonografia morfologica fetal (OLIVEIRA MELO et.al, 2016).

Frente a este evento que culminou no aumento da ocorréncia de registros de microcefalia
em recém-nascidos, o MS elaborou um protocolo com orientacdes a saide das mulheres e
assisténcia em casos de microcefalia enquanto diretriz para o manejo desse agravo
emergencial de satide que interfere na qualidade de vida das criangas e familiares
(BRASIL,2016b).

Diante disso aconselha-se a precoce identificacdo das gestantes no territério de atuagcao da
Estratégia Saude da Familia (ESF) até a 12° semana da gestacdo para que se inicie
imediatamente o pré-natal, a fim de que sejam feitas as devidas intervencdes durante o

periodo gestacional, de forma preventiva e terapéutica (BRASIL, 2016b).



Outra imprescindivel fonte para a investigacdo do ZIKV e microcefalia estd inserida na
consulta de puericultura, tanto do enfermeiro como do pediatra, pois, eles estdo diretamente
ligados a0 acompanhamento do crescimento e desenvolvimento dessas criangas, sendo assim,
faz-se de suas atribui¢des a perscruta da microcefalia (NUNES et al, 2016).

Apesar do progresso e expressiva expansao de publicacdes cientificas sobre o tema em um
curto espaco de tempo, ainda permanecem muitas questdes sem respostas. Estudos adicionais
ainda s@o necessarios para o melhor conhecimento sobre o virus, seus mecanismos de
infeccdo, sua relagdo com o vetor e potenciais complicagdes para as diversas etapas do ciclo
de vida (HAUG et al, 2016), assim como a necessidade de maiores informagdes sobre o
impacto emocional e estratégias de enfrentamento de maes e/ou cuidadoras em relacdo ao
contdgio por ZIKV nos diferentes cendrios.

Desse modo, o acompanhamento familiar pode ser utilizado para a verificagdo dos
indicadores de saide mental, além de suporte social e qualidade de vida, fundamentais no
atendimento a criancas com transtornos do desenvolvimento, visto que a convivéncia didria
com uma crianga com um quadro cronico altera o funcionamento familiar, de modo a
repercutir diretamente na qualidade de vida (BRUNONI et al, 2016).

Um estudo realizado em Recife constatou que grande parte das mulheres acometidas eram
maes de primeira viagem, onde a sua primeira experiéncia com a maternidade atrelou-se com
a suspeita de infeccdo congénita por ZIKV, situacdo essa, de forte impacto emocional em
consequéncia da inseguranca e diante das possibilidades futuras e expectativas depositadas
para a chegada do filho idealizado, que agora se apresenta de forma diferente diante a familia
que ndo se encontra preparada para o recebimento de uma crianca deficiente (SOUZA, 2016).

De acordo com Bogo, Cagnani e Raduenz (2014), o nascimento de uma crianca com
deficiéncia, ndo se cerca de alegrias e felicitacdes, pelo contrario, acompanha sensacoes de
descomodidade tanto por familiares como pelos préprios profissionais de saude. Nesta
ocasido, a familia precisard principalmente de apoio e aten¢do, pois vivenciardo sentimentos
de medo, raiva, desespero e conflito interno.

Nao obstante, se faz essencial a promog¢do da escuta qualificada da mae e/ou cuidadora,
considerando os aspectos emocionais, sociais, culturais e até mesmo intelectuais, para um
melhor atendimento, que propdem a qualidade de vida e, ndo apenas os cuidados bioldgicos
(BRASIL, 2016b).

Desse modo, o presente estudo teve por objetivo verificar o impacto emocional e as
estratégias de enfrentamento das maes e/ou cuidadoras de criangas que tiveram diagnostico de

microcefalia associada ao ZIKV em uma Unidade de Referéncia do Maranhao.



2. METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa descritiva com abordagem qualitativa. No que concerne as
pesquisas descritivas, estas objetivam a descri¢do criteriosa de fendmenos de uma datada
realidade, a fim de obter dados do problema definido para investigacio (TRIVINOS, 2008).
Enquanto que a abordagem qualitativa utilizada no campo da sadde, ndo busca focalizar
apenas no fendmeno, mas entender a significancia pessoal e coletiva para a vida dos
envolvidos, pois, tais significados acabam por influenciar na organizacdo de suas vidas e nos
cuidados com a sua saide (TURATO, 2005).

A pesquisa foi realizada no Hospital Regional Materno-Infantil no municipio de
Imperatriz — MA, mais precisamente, no servico de “Follow-up”, local onde € feito o
acompanhamento das criancas com microcefalia, com a equipe multiprofissional. O servigo
conta com especialidades, como: fonoaudiologia, neuropediatria, pediatria, nutrigcdo,
enfermagem pedidtrica, psicologia, fisioterapia entre outros e atende a demanda de usudrios
de Imperatriz € municipios circunvizinhos.

Os sujeitos da pesquisa foram as maes e/ou cuidadoras de criancas diagnosticadas com
Microcefalia decorrente do ZIKV, acompanhadas neste estabelecimento. O estudo ndo incluiu
pais durante a sua realizacdo devido a ndo participagdo dos mesmos durante as consultas de
rotina das criancas, onde as mesmas estavam acompanhadas apenas de suas maes e/ou
cuidadoras.

Os dados foram coletados por meio de entrevistas semiestruturadas, que segundo
Godoy (2005) € um dos métodos mais utilizados na pesquisa qualitativa. As informantes
(maes e/ou cuidadoras) do estudo foram abordadas de forma aleatdria dentre as que
aguardavam a consulta dos filhos no dia especifico de atendimento para criancas com
microcefalia. Utilizou-se um roteiro semiestruturado elaborado para a investigacio do
impacto emocional e o enfrentamento da familia desde a gravidez a atual convivéncia com a
crianga.

A coleta de dados ocorreu durante os meses de dezembro de 2017 a fevereiro de 2018,
no dia e hordrio do atendimento as criangas com microcefalia (quinta-feira a tarde).
Participaram do estudo 9 maes e 2 cuidadoras, visto que o limite no nimero de entrevistas
remete a sua utilidade e aproveitamento, considerando-se satisfatério o momento em que os

argumentos comecam a se repetir (MEIHY, 2006).



Durante a coleta de dados no servigco de referéncia, ocorreram limitacdes para a
realizacdo da mesma devido a escolha do método para gravagdo da entrevista, onde todas se
recusaram a ter a conversa gravada, seja com video ou dudio.

Para a anélise e interpretacdo dos dados, utilizou-se da andlise de discurso, que de
acordo com Orlandi (2003) se assume o gesto da interpretacdo como um gesto simbdlico do
qual oferece um sentido através de sua significa¢io, ou seja, nao ha sentido sem interpretd-lo.
Sendo o discurso heterogéneo marcado pela histéria e ideologia, procedeu-se uma releitura e
niao uma nova evidenciagdo, destacando que o discurso funcionou sem a pretensdo de dizer
ser o correto, pois, isto ndo se encontra em apreciacdo (CAREGNATO & MUTTI, 2006).

Apoés a categorizacdo das respostas, procedeu-se, a interpretacio dos dados obtidos,
conjuntamente aos materiais disponiveis e publicados acerca da microcefalia e ZIKV para
compor a base tedrica.

A fim de diferenciar os sujeitos da pesquisa e preservar suas identidades, as
informantes foram identificadas através da letra U seguidas de numeral ardbico, indicando a
ordem analisada dos resultados.

No desenvolvimento da pesquisa foram respeitados os aspectos éticos de que trata a
Resolucdo 466/2012 do Conselho Nacional de Saide de modo que todos os participantes
foram orientados pelas formalidades éticas do processo de pesquisa e assinalaram o termo de
consentimento livre esclarecido em duas vias, importante enfatizar a participacdo de uma
menor (15 anos) no estudo, da qual autorizada pela responsédvel legal a participar da pesquisa.
A presente investigacio foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da
Universidade Federal do Maranhdo sob parecer n°® 2.383.624 emitido em 16 de novembro de

2017.

3. RESULTADOS E DISCUSSAO

As caracteristicas sociodemogréficas das entrevistadas revelaram que suas idades
variaram de 15 a 40 anos, duas cursaram o ensino fundamental incompleto, trés o ensino
fundamental completo, quatro o ensino médio completo e duas o ensino superior completo.
Cinco mulheres informaram ser solteiras, quatro casadas e duas divorciadas. Com relacao
as ocupacdes, a maioria absoluta informou ser “do lar” e apenas uma trabalhava como
balconista. Cinco mulheres possuiam um filho e seis possuiam dois filhos. A raca em sua

maioria parda, enquanto uma € branca e outra negra.



ApO6s a andlise dos discursos emergiram quatro categorias, sendo elas: Gestacdo, parto
e microcefalia; A crianga, a familia e o impacto emocional; Acompanhamento por equipe

multiprofissional e Redes de apoio.

I- Gestacao, parto e microcefalia

Em se tratando da gestagdo, o acompanhamento pré-natal relatado pelas entrevistadas
foi de no minimo trés consultas € no maximo nove, com uma média de seis consultas. Foram
realizadas ultrassonografias, onde a predomindncia foi da morfoldgica, seguida da
transvaginal, fetal e obstétrica, sendo realizado no minimo um exame € no maximo cinco.

De acordo com Andreuccie e Cecati (2011), a assisténcia de pré-natal permite o
diagndstico e o tratamento de inimeras complicagdes durante a gestacdo, além de reduzir e/ou
eliminar fatores e comportamentos de riscos passiveis de correcao.

Devido ao baixo nimero de consultas de pré-natal, percebe-se a insuficiéncia de
informacao das entrevistadas para com a importancia do acompanhamento pré-natal. Estudo
realizado por Darmont et al (2010) relaciona essa baixa adesdo ao pré-natal a ndo aceitacdo da
gestacao, falta de apoio do companheiro e experiéncias negativas com o atendimento.

Com excec¢do de uma usudria, todas possuiam histérico de doenga exantemadtica, onde
oito foram diagnosticadas com zyka, uma com chicungunya e duas com quadro sugestivo para
zyka. Importante enfatizar que a cidade ndo conta com exames e diagnésticos diferenciais
para essas doencas, sendo o diagndstico feito de acordo com a sintomatologia clinica. Como
se pode visualizar nas falas:

“Durante a gravidez com 4 meses tive chicungunya. Fiquei com
pontos vermelhos no corpo.” (U4)

“Sim, com 6 meses de gravida tive zyka. Fiquei toda empolada.’
(U6)

“Tive zyka, descobri no terceiro més de gravidez. Febre, corpo
empolado e dores no corpo.”(US)

“Sim, zyka. Dores nas juntas e manchinhas na pele.” (U9)

“Sim, zyka. Empolei, febre e coceira.” (Ul1)

i)

De acordo com o MS, o ideal € que se realizem pelo menos duas a trés
ultrassonografias na gestacdo para as mulheres com histéria de exantema, uma no primeiro
trimestre para a correta datacdo da gestacdo, a segunda com 20-22 semanas para revisao da
morfologia fetal e outra no terceiro trimestre para avaliar o desenvolvimento fetal, a
quantidade de liquido amnidtico e também para detec¢do de alteracdes da morfologia fetal,

exemplificando a microcefalia (BRASIL, 2015a).



Caso a gestante apresente doenca exantemadtica aguda, ou seja, durante cinco dias,
sendo excluidas outras hipéteses de doencgas infecciosas e causas ndo infecciosas, € necessdria
a coleta de material para exame. Fundamental esclarecer que a evidéncia de uma infeccao
exantemdtica durante a gestacdo, ndo necessariamente leva a ocorréncia de microcefalia no
feto. (WHO, 2016a; BRASIL, 2016a).

Durante o acompanhamento pré-natal, apenas uma usudria relata ter sido informada
durante consulta de rotina sobre a doenca do virus zyka e suas possiveis formas de prevenc¢ao
e complicacdes. Uma segunda relata ter assistido uma matéria de jornal sobre o assunto,
enquanto que a maioria (0ito) ndo possuiu algum tipo de orientacdo, de acordo com as
interlocugdes abaixo apresentadas:

“Vi no jornal sobre, usava repelente, mas nao adiantou muito.” (Ul)
“Me falaram para passar repelente.” (U3)

“Ndo, quando soube ja tinha mais de 8 meses.” (U4)

“Ndo sei informar.” (US5)

Em dezembro de 2015, o MS publicou o “Protocolo de atengdo a saude e resposta a
ocorréncia de microcefalia relacionada a infec¢do pelo ZIKV”, do qual tinha por objetivo o
norteamento de profissionais da aten¢do a saude, para as acdes de prevencgdo da infeccao pelo
virus em mulheres em idade fértil e gestantes, para a atengc@o no pré-natal, parto e nascimento,
assim como para a assisténcia aos nascidos com microcefalia, em todo o pais (BRASIL,
2016b).

Frente a isso, denota-se uma possivel defici€éncia para a educacdo continuada, pois
mesmo se tratando de uma doenga com poucas informacdes fundamentadas, algumas
orientagdes precisas poderiam ser repassadas a populacdo, principalmente por se tratar de uma
doenca com relativa facilidade para a prevencao.

De acordo com Brasil (2015b), o nimero de casos de microcefalia neonatal,
possivelmente relacionado ao virus Zika, cresceu significativamente desde outubro de 2015,
incluindo casos detectados em aproximadamente 724 municipios do pais. Os partos se deram
entre novembro de 2015 e janeiro de 2017, sendo que a descoberta da microcefalia em grande
parte foi apds o parto (cinco), enquanto trés foram durante a rotina de pré-natal e trés durante
o parto. Como pode se observar nos discursos:

“Nasceu em novembro de 2015. [...] Descoberto 6 dias apds o parto.
(U7)
“Nasceu em julho de 2016. [...] Durante o pré-natal, com 20
semanas” (Ul)

“Nasceu em janeiro de 2017. [...] Durante o parto.” (U5)



Destaca-se ainda a importancia da identificacdo precoce de uma circunferéncia
craniana menor que o esperado para a idade gestacional durante o pré-natal, pois, além de
proporcionar maior éxito nas acOes de esclarecimento das suspeitas epidemioldgicas
relacionadas a microcefalia, pode-se melhor preparar e orientar a familia para o nascimento
desse RN com malformacdo (BRASIL, 2016c).

No que concerne ao entendimento das maes e/ou cuidadoras acerca da microcefalia e
possiveis causas, percebe-se os relatos ainda muito vagos nos quais as entrevistadas nao
souberam explicitar sobre a doenga. Conforme os enunciados:

“Sei de quase nada.” (U4)

“E uma deficiéncia.” (U7)

“E um problema que muitas pessoas tém a entender, que ninguém
sabe informar. Algumas pessoas me disseram que é devida uma
vacina.” (U2)

“O menino tem a cabeca bem pequeninha, é doentinho. Mas a minha

ndo é assim, por isso que eu acho que ela ndo tem microcefalia.’

(U5)

II- A crianca, a familia e o impacto emocional

Em média uma em cada cinco mulheres apresenta sintomas de angustia durante a
gravidez ou ap0ds o parto. De acordo com a OMS, mulheres que contrairam a infec¢do por
ZIKV enquanto gravidas e/ou que receberam o diagndstico que seu filho pode ter ou tem a
microcefalia sdo ainda propensas a desenvolver sintomas de angustia (WHO, 2016b).

Dessa forma, questionou-se com relacdo as principais dificuldades encontradas
durante a descoberta, percebendo-se o choque, o sofrimento, o luto, em virtude da “morte” da
crianca idealizada. O choque em ter que lidar com uma nova e diferente realidade faz com que
elas sintam-se incapazes de cuidar da crianca com deficiéncia em funcdo das dificuldades a
serem evidenciadas no desenvolvimento motor e cognitivo, porém € algo que, pode ser
superado em decorréncia do conhecimento da doenga, da crianga e com a vivéncia. Vale
ressaltar, que cada pessoa vivencia este momento de forma subjetiva com mais ou menos
intensidade (COLL; MARCHESI & PALACIOS, 2004), conforme evidenciado nas

proposigdes:



“Uma mistura de sentimentos. Primeiro vocé perde o chdo, pensa que
vai morrer. Depois passa pela aceitacdo e comeca a ver que ndo é
diferente das outras criangas e passa a amar.” (Ul)

“Aceitar que a crianca era especial, o choque porque ninguém
esperava. Ela é a primeira especial da familia.” (Ul1)

“A gente fica um pouco nervoso. No comego é muito dificil, mas
depende da gente.” (U3)

Ap6s o nascimento da crianga ocorrem mudangas efetivas na vida da familia, visto que
essa assume novas responsabilidades relacionadas aos cuidados dobrados que se deve ter com
essa crianga (MELO et al, 2017). Diante disso, a maioria (sete) das entrevistadas relatou a ndao
ocorréncia de mudancas na estrutura familiar apés o nascimento do filho, enquanto uma
minoria traz essa mudanga de forma positiva para a familia, como se pode visualizar nas falas:

“Sim, a gente se uniu mais.” (UI)
“Sim, porque todos amam ele.” (US8)
“Sim, todos mudaram apos ele.” (U10)

Com relagdo as mudangas na rotina didria da familia, com excecdo de duas, percebeu-
se que o nascimento da crianca influenciou de forma significativa na vida da familia,
principalmente na das maes e/ou responsdveis, pois sua rotina anterior foi deixada de lado
devido a necessidade de um maior acompanhamento da crianga. Nao obstante, outras contam
com a ajuda de familiares e/ou terceiros para ajudar-lhes com os cuidados da crianca para
assim poderem continuar seus estudos e/ou trabalho. Como pode se observar nas alocugdes:

“Sim, bastante. Eu deixei de trabalhar e vivo 24h para ele.” (Ul)
“Sim, porque s6 cuido dela agora, tendo vdrias coisas em casa para
fazer, mas, so se alguém puder ficar com ela. O pai ajuda quando ndo
estd trabalhando.” (U2)

“Sim, o avé deixou de trabalhar e se aposentou para ajudar com a
crianca.” (US)

“Deixei de sair e parei de estudar. Ele passa mais tempo na casa da
avo para eu poder voltar a estudar.” (U9)

“Mudou nada, continuo trabalhando em casa (dona de casa).” (U4)

Segundo Brasil (2016a), tem-se a necessidade de promocao da escuta ativa da gestante
e acompanhante(s), a considerar os aspectos intelectuais, emocionais, sociais e culturais e nao

somente o cuidado bioldgico. E notdvel o quao essencial se faz a dedicacdo dos pais a essas



criancas, que demandam um cuidado e atencdo maior ndo apenas por parte deles cuidadores,
mas também do servico de atengcdo a saide dessas criangas, no qual o acompanhamento
sistemdtico torna-se fundamental para a prevencdo de maiores agravos.

Sobre as limitacdes observadas no filho, boa parte das entrevistadas relatou nao
possuirem limitacdes que ndo o atraso motor, entretanto, outras destacaram problemas
oculares, auditivos, entre outros. Conforme as interlocugdes:

“Ndo, é normal. Foi feito todo tipo de exame.” (U)5)

“Nao, mas ele tem atraso motor.” (Ul )

“Detectado em exame um problema no olho esquerdo.” (U4)
“A visdo.” (U10)

“A fala.” (Ul1)

E importante destacar que as alteracdes motoras e cognitivas variam de acordo com o
grau de acometimento cerebral, no qual cada paciente poderd possuir comprometimentos
diferentes. A crianca também pode apresentar atraso no desenvolvimento psicomotor, déficits
auditivos, fisicos, intelectuais, cognitivos e ou visuais (NORBERT et al, 2016; CRUZ et al,
2016).

Se tratando das implicacdes ao feto, estas tendem a ser mais graves quando a infeccao
ocorre no primeiro trimestre da gravidez. Seu acometimento causa a sindrome da Zika
congénita, doenca ainda ndo totalmente esclarecida, em que a principal ocorréncia € a
malformacdo grave do sistema nervoso central, identificada pela microcefalia. (FAUCI e
MORENS, 2016).

Sobre o enfrentamento da situacdo, mais especificamente, as maneiras encontradas
pela familia para sobrepor toda a dificuldade envolvida nesse cuidado, pode-se perceber que
essa vivéncia afeta positivamente a maioria (0ito), tida como algo normal, decorrente
principalmente pelo amor incondicional, mas ainda é perceptivel, em outras, a dificuldade
para aceitacdo dessa realidade. Como retratado nos discursos:

“O amor que a gente sente, temos que fazer tudo pelos filhos.” (U3)
“Para mim é tudo normal.” (U6)
“Nos conversando em casa, a gente enfrentou tudo juntos.” (US5)
“Ainda ndo me acostumei com a situagdo.” (U2)
“Muita coragem e muita forca para superar essa barra.” (U4)

O enfrentamento pode ser focado no problema, na emog¢do ou ambos, podendo incluir

diferentes tipos de estratégias, como por exemplo, a religiosidade. Adotadas simultaneamente



no enfrentamento de uma situacdo especifica, auxiliam na elaboracdo psiquica das
repercussdes de uma condigiio cronicamente estressora (SILVA, GIRAO & CUNHA, 2016).
Nesse sentido, a espiritualidade pode representar uma importante fonte de suporte e

aconchego durante o periodo de angustia, trazendo-lhes forga para superar as adversidades,
tdo importante como o sentimento, o amor e o vinculo criado com essa crianga, conforme
observada nos enunciados:

“Ele. Minha motivagdo é para ele andar, falar...” (U10)

“Deus, s6 Deus dd o suporte para vocé suportar.” (Ul)

“Pedir para Deus.” (U7)

III- Acompanhamento por equipe multiprofissional

No tocante ao acompanhamento multiprofissional oferecido as criancas, estas sdo
mensalmente acompanhadas por neuropediatra, pediatra, fonoaudidloga, enfermeira pediatra e
nutricionista. Destaca-se ainda o acompanhamento que ocorre em outras cidades, que nao no
servico de referéncia da regido (Follow-up), que, em sua maioria (sete), ocorre na cidade natal
da familia pelos profissionais da fisioterapia e fonoaudiologia. Como pode se observar nas
proposicgdes:

“Follow-up (mensal), APAE (semanal), SARA (quinzenal), Clinica de
fisioterapia em Amarante (trés vezes na semana, um dia em casa e
dois na clinica).” (Ul)

“Follow-up (mensal), Fisioterapia e Fonoaudiologa em Sdo
Raimundo das Mangabeiras (segunda a sexta).” (U6)

“Follow-up (mensal), APAE (semanal), UBS de Fortaleza dos
Nogueiras (semanal).” (U3)

O acompanhamento da puérpera e do RN com microcefalia por uma equipe
multiprofissional é essencial para a garantia do acolhimento, apoio e informacao a familia. De
acordo com Brasil (2016a) foram propostas diretrizes para esse acompanhamento, além da
capacitacdo de profissionais e ampliacdo dos servigos especializados com o intuito de
assegurar o acesso e qualidade do servico para todos os RN’s com microcefalia e suas
familias.

No entanto, nesta pesquisa, percebeu-se o enfoque direcionado principalmente ao

acompanhamento da crianga, o cuidado bioldgico sem levar em conta o aspecto emocional da



familia. Nao se tem ofertado pelo servico de referéncia um profissional para lidar diretamente
com a saide mental dos envolvidos com o cuidado das crian¢as com microcefalia.

Ademais, observou-se a necessidade da multidisciplinaridade e a sensibiliza¢do da
equipe de satide para acolher a gestante e/ou mae com caso suspeito, suas angustias, dividas e
medos, por meio da escuta qualificada, sem julgamento nem preconceitos, da qual permita a
mulher expressar-se livremente e, quando necessario, em consonancia com Brasil (2015c)
disponibilizar as Equipes de Saide da Familia (ESF) a solicitacdo do apoio matricial dos
profissionais de satide mental por intermédio do Nucleo de Apoio a Satide da Familia (NASF)
ou de outros profissionais da saide mental do municipio.

Em se tratando da mae e/ou cuidadora receber algum tipo de acompanhamento
profissional, todas afirmaram nao possuir, havendo um relato de uma entrevistada acerca da
necessidade de acompanhamento no inicio da descoberta, que foi realizado no follow-up. De
acordo com a interlocucao:

“(...) a mde dela veio aqui no comego e depois ndo precisou mais
porque ela se controlou.” (US5)

Desse modo, percebe-se que a assisténcia de profissionais da saide mental é
empregada apenas em casos extremos, ou seja, quando os sinais de angustia e depressdo sao
mais severos, e ndo de forma rotineira para prevenir tais agravos.

Outro importante fator para o cuidado da crianca com microcefalia é a estimulacio
precoce, definida como um programa de acompanhamento e intervencdo clinico-terapéutica
multiprofissional que busca o melhor desenvolvimento possivel para o RN acometido por
patologias organicas (BRASIL, 2016 a). Diante disso, questionou-se sobre o procedimento,
onde as maes nao souberam do que se tratava, mas, apds uma breve explicacdo a maioria
(nove) relatou conhecer e, que foram ensinadas pelos fisioterapeutas a executarem oS
exercicios em casa. Uma minoria (duas), mesmo apds a explicacdo, relatou ndo ter
conhecimento, conforme depoimentos abaixo:

“Sim, o fisioterapeuta ensinou a fazer.” (U4)
“Sim. Faco sempre em casa o que me ensinaram, porque ld na minha
cidade tem nada.” (U5)

Com a identificacao precoce de distirbios no desenvolvimento motor por meio de uma
criteriosa avaliacdo nos primeiros anos de vida, € possivel determinar uma intervencao
adequada, pois € neste periodo que ocorre o processo de maturacio do sistema nervoso central

sendo a fase 6tima da plasticidade neuronal (WILLRICH et al, 2009; BRASIL, 2016a).



A participacdo dos pais e familiares no programa é fundamental, considerando que o
ambiente social € o mais rico em estimulos para a crianca, devendo estes ser orientados sobre
a utilizacdo de momentos como o banho, a troca de roupa, alimentacdo, autocuidado e
brincadeiras para a estimulacdo (COFFITO, 2016).

Quanto as orientacdes para a familia por parte dos profissionais sobre a microcefalia, a
maioria (sete) das entrevistadas relata ndo ter recebido tais orientacdes, enquanto uma minoria
(quatro) relata ter sido orientada pelos profissionais, onde o filho faz o acompanhamento.
Como se pode visualizar na fala:

“Sim, onde ele faz acompanhamento eles explicam.” (Ul )

O fornecimento de informagdes precisas sobre uma doenga transmissivel amplamente
desconhecida e seus efeitos suspeitos € importante ndo s6 por razdes de saude publica, como
também pela possibilidade de reducdo da ansiedade nas pessoas € em suas comunidades

(WHO, 2016b).

IV-  Redes de apoio

E assegurado por lei, o Beneficio de Prestacio Continuada (BPC), cuja
operacionalizacdo do reconhecimento do direito € de responsabilidade do Instituto Nacional
do Seguro Social (INSS). Este beneficio no valor de um saldrio minimo é concedido a idosos
e pessoas com deficiéncia que comprovem ter renda familiar per capita de, no maximo % do
salario minimo (BRASIL, 1993). Validado no artigo 18 da LEI N° 13.301 a crianga vitima de
microcefalia em decorréncia de sequelas neuroldgicas decorrentes de doengas transmitidas
pelo Aedes aegypti, pelo prazo maximo de trés anos (BRASIL, 2016d). Boa parte das maes
entrevistadas ja possui acesso a esse beneficio, enquanto uma minoria ainda estd no processo
para adquirir o direito, segundo retratado na alocugao:

“Ndo, estou correndo atrdas mas ainda nao consegui.” (Ul)

Reafirmado nos objetivos especificos da estratégia de acdo rdpida para o
fortalecimento da atengdo a saide e protecdo social de criancas com microcefalia na Portaria
Interministerial n® 405 de 15 de marco de 2016, tal beneficio possui o intuito de auxiliar tanto
o servico de saide como a familia no provimento de assisténcia as criancas para a
continuidade dos servicos, através da busca ativa, transporte e hospedagem da crianga e
familia quando fora de seu domicilio até o servigco, assim como a emissdo de laudo médico

para instruir o processo de concessdo do BPC (BRASIL, 2016¢).



De acordo com Thompson et al. (2002), tem-se o apoio social como um recurso e
estratégia de assisténcia que atende aos interesses e promove o bem-estar do individuo, sendo
destacada a independéncia pessoal e a produtividade, além de aumentar a participacdo em
uma sociedade interdependente, a integracdo comunitdria, e/ou a melhoria da qualidade de
vida.

Emerge, portanto, a necessidade de inserir os pais em grupos de apoio e manté-los
atualizados acerca do que € a microcefalia, principalmente por meio de redes sociais, que
devido a facilidade de acesso, e por apresentarem interesses em comum tornem-se
conectados. Um espago destinado para além de dirimir ddvidas, desabafar e compartilhar
vivéncias e experiéncias com o propdsito de ajudar e ser ajudado.

Nesse contexto, questionou-se sobre a participacao da familia em grupos de apoio, no
qual trés relataram participar, desses, dois que fazem acompanhamento em Sdo Luis, em
Hospital de Referéncia para os casos de microcefalia decorrente do ZIKV, onde os pais por
intermédio da instituicio fizeram um grupo em aplicativo de comunicacdo para o
compartilhamento de experiéncias, dividas entre outras coisas e, um presencial na APAE,
enquanto os outros oito ndo participavam de nenhum grupo, seja em redes sociais ou
presencialmente, como pode ser visualizado nas falas:

“Sim, pelo whatsapp (Sdo Luis).” (U10)
“Sim, na APAE tem um grupo.” (U3)

Com relagdo as dificuldades que foram encontradas de acordo com a vivéncia € a
procura de acompanhamento, seja com profissionais da saude ou grupos de apoio, apenas trés
relataram ter procurado ajuda alguma vez para lidar com essas situagdes, enquanto que a
maioria (0ito) relatou ndo ter procurado ajuda, conforme as proposicoes:

“Sim, com os fisioterapeutas por causa do andar dele.” (U10)

“Sim, com o ACS.” (U3)

4. CONSIDERACOES FINAIS

Foram evidenciadas no servico de referéncia dificuldades para lidar com o impacto
emocional das maes e/ou cuidadoras das criancas com diagndstico de microcefalia decorrente
do ZIKV tendo em vista que a atengdo psicossocial é disponibilizada apenas em casos
extremos, ou seja, quando o alerta é através de algo mais grave, para remediar algo que
poderia ter sido prevenido precocemente, quando do choque e/ou tristeza para com a noticia.

Nesse momento, as maes e/ou cuidadoras sentem-se desamparadas, devido a falta de



informacdo quanto ao que estar por vir, sem saber o que e como fazer. Diante de tal situacdo é
essencial um olhar pelo servico de saide para o aspecto emocional da familia com o intuito de
prevenir possiveis agravos a sua saide mental.

Foi percebida a relutancia das maes e/ou cuidadores em procurar o profissional de
saude no servico de referéncia, possivelmente devido ao receio de ndo serem compreendidas e
nio obterem esclarecimento de didvidas acerca da doenga, bem como de suas consequéncias
para a crianca com diagndstico de microcefalia por ZIKV, o que dificulta a equipe
multidisciplinar em ajudar no que diz respeito ao enfrentamento das mesmas.

Tais achados apontam a necessidade de criagcdo de um grupo de apoio as maes e/ou
cuidadoras, constituindo um espaco dedicado a atencdo psicoemocional desses sujeitos.
Espaco esse, como forma de acolhimento e escuta ativa a fim de mostrar-lhes que as
dificuldades podem ser superadas com uma adequada assisténcia multiprofissional e troca de

experiéncias e aprendizados.

ABSTRACT

The first confirmed cases of the Zika virus (ZIKV) in Brazil occurred in May 2015 in cities of
the Northeast region with a rapid spread of the virus to other regions, as well as the
simultaneous growth of cases of children with microcephaly. It is linked to this health
problem the fact that these women being first-time mothers, where their first experience with
motherhood is linked to the suspicion of congenital infection by ZIKV, resulting in a strong
emotional impact. The objective of this study was to verify the emotional impact and the
strategies of mothers and / or caregivers of children diagnosed with ZIKV microcephaly. This
is a descriptive study with a qualitative approach, carried out from December 2017 to
February 2018 in a Reference Unit in the Southwest of Maranhdo. Eleven mothers and / or
caregivers, aged between 15 and 40 years, mostly single, participated in the study. A semi-
structured interview script was used for the data collection, where the results were later
analyzed in a technical way through the content analysis proposed by Bardin. From the
analysis emerged four categories: Gestation, Childbirth and microcephaly; The child, the
family and the emotional impact; Accompaniment by multi-professional team; Support
networks. It was evident difficulty for the follow-up of the emotional aspect of parents and /
or caregivers responsible for children, and the psychosocial aspect where the child is inserted,
neglected and perceived only in situations of injury and not as a routine of prevention.

Key words: Microcephaly; Zika virus; Confrontation.
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