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APRESENTACAO

No cumprimento de suas atribuicbes de coordenacdo do Sistema Unico de
Saude e de estabelecimento de politicas para garantir a integralidade na atencéo a
saude, o Ministério da Saude apresenta a Politica Nacional de Praticas Integrativas
e Complementares (PNPIC) no SUS (Sistema Unico de Salde), cuja implementacéo
envolve justificativas de natureza politica, técnica, econdmica, social e cultural.

Ao atuar nos campos da prevencdo de agravos e da promogao, manutencao e
recuperacao da saude baseada em modelo de humanizada e centrada na integralidade
do individuo, a PNIPIC contribui para o fortalecimento dos principios fundamentais
do SUS. Nesse sentido, o desenvolvimento desta Politica Nacional de Praticas
Integrativas e Complementares deve ser entendido como mais um passo no processo
de implantacdo do SUS.

Ainsercao das praticas intregrativas e complementares, especialmente naAtencao
Priméaria (APS), corrobora com um dos seus principais atributos, a Competéncia
Cultural. Esse atributo consiste no reconhecimento das diferentes necessidades dos
grupos populacionais, suas caracteristicas étnicas, raciais e culturais, entendendo
suas representacoes dos processos saude-enfermidade.

Considerando a singularidade do individuo quanto aos processos de adoecimento
e de saude -, a PNPIC corrobora para a integralidade da atencdo a saude, principio
este que requer também a interacdo das agdes e servicos existentes no SUS. Estudos
tém demonstrado que tais abordagens ampliam a corresponsabilidade dos individuos
pela saude, contribuindo para o aumento do exercicio da cidadania. Nesse volume
serdo apresentadas pesquisas quantitativas, qualitativas e revisées bibliograficas
sobre essa temética.

Elisa Miranda Costa
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CAPITULO 10

O LUTO DAS MAES E AVOS DO BEBE PERFEITO EM
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RESUMO: Objetivo: Compreender o impacto
do diagnostico de Microcefalia na dinamica
familiar, na visdo de maes e avds. Material
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TEMPOS DE MICROCEFALIA

e método: Trata-se de pesquisa qualitativa,
descritiva, com 0 uso da técnica da entrevista
semiestruturada para a producdo de narrativas
de sete maes e duas avés de criangcas com
Microcefalia. Resultados: Os relatos, baseados
nas experiéncias e repercussées emocionais
vivenciadas por avdés e maes de criangcas
diagnosticadas com Microcefalia durante a
gestacao, nonascimentoouaposconfirmacéodo
exame de tomografia, falam sobre o sofrimento
do recebimento do diagnostico; trazem os
sentimentos permeados de crencgas religiosas,
determinismos religiosos. Conclusao. Receber
o diagnostico de Microcefalia € o inicio do luto
do bebé ideal; profissionais necessitam se
sensibilizar quanto a necessidade de acolher
e repassar informacdes sobre o diagndéstico;
varios sentimentos afloram e a negacgéo surge
disfarcada para encobrir a dificuldade de
adaptacao no enfrentamento desse diagnéstico.
PALAVRAS-CHAVE: Luto,
Comunicacgao

Microcefalia,

ABSTRACT: Aim: To understand the impact
of the diagnosis of a child with Microcephaly
in the family, through the eyes of mothers
and grandmothers. Material and method: This
was a qualitative, descriptive study. The semi-
structured interview technique was used to
listen to the reports of seven mothers and two
grandparents of children with Microcephaly.
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Results: Based on the reports of the experiences and emotional repercussions
experienced by grandparents and mothers of children diagnosed with Microcephaly
during pregnancy, at birth or after confirmation by means of CT scan; they talk about the
suffering of receiving the diagnosis; they bring their feelings permeated with religious
beliefs, believing in religious determinism. Conclusion: By means of methodology
adopted it was conclude that receive the diagnosis of Microcephaly is the beginning
of the mourning of the ideal baby for mother and grandmother; professionals need
to be made aware of the need to pass on information and receive information about
the diagnosis; several feelings arise and the denial appears disguised to cover up the
difficulty of adaptation in facing this diagnosis.

KEYWORDS: Microcephaly, Mourning, Communication

INTRODUCAO

Aespera de uma crianca na familia gera muitas expectativas positivas em torno do
novo ser que vira, porém, quando essa crianca recebe um diagnéstico de deficiéncia,
sera necessario um periodo para que a familia venha se reestruturar emocionalmente
(PAMPLONA DE GOES CAVALCANTI et al., 2015).

O nascimento de um filho com necessidades especificas desencadeia alguns
sentimentos nos pais como: desorientacdo, choque, perda de uma situacao idealizada
e ansiedade pelo futuro, principalmente pela desinformacéo quanto ao quadro clinico
da crianca. Sendo necessario que os pais tenham esclarecimentos e informacdes
sobre a condicédo de saude de seu filho, visando a superagdo desses sentimentos
negativos que estao presentes e que podem dificultar as relagcdes posteriores dos pais
com a crianga (FERNANDES; CUNHA, 2010: SILVA; RAMOS, 2012)

As relagbes entre mae e filho, entendidas como relagbes maternais ou como a
maternagem, estdo presentes no cotidiano da pratica assistencial junto a mulheres
desde o pré-natal e na assisténcia a crianca (TEIXEIRA REIS; DA SILVA SANTOS;
MARIA MENESES DOS SANTOS, 2011). A maternidade, no imaginario coletivo,
exige que a mulher se dedique de forma integral e exclusiva aos cuidados dos filhos,
renunciando a outras aspiracdes. Essa renuncia pode gerar sentimentos conflitantes
entre 0 que a sociedade e a cultura exigem dela, provocando sentimentos de
insatisfacao ou frustracao (VISINTIN; AIELLO-VAISBGERG, 2017).

Microcefalia é caracterizada pela medida do crénio realizada por meio de técnica
e equipamentos padronizados, em que o Perimetro Cefalico (PC) apresente medida
menor que menos dois (- 2) desvios-padrdes abaixo da média especifica para o
sexo e idade gestacional (BRASIL, 2016). De modo geral, o sistema de assisténcia a
saude, tem um grande desafio para entender o efeito teratogénico do Zika e elaborar
intervengdo com o objetivo de melhorar o desenvolvimento cognitivo-comportamental
dessas criancas, visando melhor cuidado das criancas e das suas familias (BRUNONI

et al., 2016).
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Essa pesquisa objetivou conhecer o impacto do diagnéstico de Microcefalia na
dindmica familiar, na visédo de méaes e avos.

MATERIAIS E METODOS

O presente estudo se encontra de acordo com a resolugdo 466/12, com parecer
aprovado por Comité de Etica em Pesquisa com CAAE: 61304316.8.0000.0039 e
namero do comprovante: 110586/2016, em 07/12/2016.

O estudo, de abordagem qualitativa, foi desenvolvido em uma capital do nordeste
brasileiro e realizou entrevistas semiestruturadas para a producdo dos dados em
janeiro de 2017.

Os sujeitos da pesquisa foram sete maes e duas avos pertencentes a um grupo
especifico de criangas entre as idades de nove meses a um ano e dois meses, com
diagnostico de Microcefalia.

Com o propoésito de proteger as identidades desses sujeitos, na exposicédo de
suas falas, utilizou-se, em substituicdo aos seus nomes, nomes de arvores brasileiras.

RESULTADOS E DISCUSSOES

Quando um filho nasce, a primeira coisa € saber se é “perfeito”. Caso contrario,
ha a morte do filho idealizado, e tal constatacdo gera profunda tristeza, medo do
futuro, frustracdo e vergonha. E preciso vivenciar o processo de luto pelo filho que
foi idealizado, para que seja possivel estabelecer um vinculo de amor e cuidado com
o filho que nasceu. Muitas vezes, pessoas que passam por essas experiéncias se
fortalecem e dao um novo significado a vida (ALVES, 2012). A crian¢a imaginaria foi
relatada como maravilhosa, onipotente, dotada de todas as qualidades, sem nenhuma
deficiéncia (NEGRAO et al., 2011).

Desta forma, os relatos trazidos nas entrevistas expdem medo, panico, tristeza,
choro, incerteza como o0s sentimentos mais relatados por maes e avdos no momento
que recebem o diagnéstico de Microcefalia de seu bebé.

“(...) entdo no primeiro ultrassom que ela fez a morfoldgica ela foi detectada e o
médico disse que ela tinha na verdade microcefalia e hidrocefalia. (...) quando
eu descobri que ela ia ter um bebé com microcefalia, eu desmoronei, né! Eu cai
nos prantos (...) assim ndo é so o preconceito, a dificuldade.” (Aroeira)

“S6 depois que ele nasceu foi que falaram, a parteira falou. Tive no hospital quando
eu soube (...) eu fiquei um pouco triste, mas num instante eu me acostumei. ”
(Jaboticabeira)

“Descobri que meu bebé tinha microcefalia na hora do parto, a médica la, a
enfermeira na hora que eu tive ele, ai ela disse... ela perguntou se eu tive
Zika eu disse que tive, perguntou se tinha feito ultrassom eu disse que fiz
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e que a crianca estava normal. Na hora que eu descobri que a crianca tinha
microcefalia foi um choque, ne! Porque eu esperava que viesse um menino
normal, mas foi como Deus quer, ai eu tenho que ir, como é que se diz? Tinha
que entender que é uma crianca sem ser normal e tem que aceitar. ” (Cajazeira)

“(...) quando ele nasceu, todo mundo estava naquela expectativa de filho, bebé
..., enfim, mas quando ele nasceu (...) n4o me disseram absolutamente nada eu
comecei a fazer pergunta, eu queria ver a cabeca dele que eles tinham enrolado,
eu sabia o que era, eu ja tinha... Como esta muito no auge microcefalia, eu
imaginei logo isso porque eles esconderam a cabeca dele, dai eu fiz muitas
perguntas, ai me apagaram, deram alguma medicacao que eu dormi (...) a
pediatra do plantao veio me falar que era uma suposta microcefalia que ele ia
fazer uma tomografia para confirmar o laudo e que eu néo ficasse triste, enfim,
mas ai eu ja sabia, eu fiquei muito triste no inicio claro, 6bvio é um choque,
toda mae espera que seu filho seja saudavel, seja feliz, eu fiquei muito triste
mas ao mesmo tempo o meu amor por ele foi o0 mesmo, eu ndo mudei meu
amor por ele, eu ndo rejeitei ele de forma alguma, mas também, eu fiquei muito
preocupada com o futuro dele (...).”(Algaroba)

“O diagndstico de microcefalia foi s6 depois da tomografia, mas descobri que tinha
microcefalia aos oito meses de gravidez, eu fiz a ulirassom e deu a suspeita de
microcefalia, depois do ultrassom, eu senti pdnico. ” (Caramboleira)

A conduta dos profissionais quanto aos momentos para acolhimento e orientacao
aos familiares ainda é deficiente (CAMPOS et al., 2017). Foi verificado neste trabalho
a falta de apoio de profissionais na hora da comunicagcdo e acolhimento para as
maes, apenas em um relato foi presente o sentimento de acolhimento da mae nas
primeiras horas apds o diagnoéstico de sua filha com Microcefalia. Ha a necessidade
de capacitar e preparar psicologicamente os profissionais de satde que convivem com
comunicacéao de noticias dificeis no seu cotidiano.

“Soube que ela tinha microcefalia apés o parto, quem deu a noticia foi minha
madrasta, na hora que eu soube foi assim uma frustracdo porque eu nao esperava,
mas era minha entao(...); apos a minha madrasta me dizer eu tive todo o acolhimento,
foi muito bom, psicologos, enfermeiros que tinham participado do parto, vinham,
conversavam...” (Pitangueira)

A negacéo é um dos primeiros sentimentos vivenciados pelos familiares ap6s o
diagnoéstico, € uma defesa, uma recusa parcial sobre o diagnoéstico da microcefalia. O
impacto do diagnéstico mobiliza as familias a criarem recursos de enfrentamento, e
a fé e esperanca em Deus influenciam no modo como as mesmas reagem e tentam
se adaptar frente a nova situacdo Mesmo quando a ciéncia ndo apresenta um bom
prognostico, a religiosidade traz a forga para enfrentar e superar os problemas da
deficiéncia (SANTOS DE ARAUJO DANTAS et al., 2010).

“(...), mas gracas a Deus ela nasceu com microcefalia mas da para observar
que é so questao da cabeca pequena, mas ela ndo tem todas as malformacées,
mas foi muito dificil. ” (Aroeira)

“O pai, é evangélico ai viu assim a menina e pensou que nao tinha nada que
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era conversa do médico até a irma dele postou que era conversa do médico.
Porque aqui as pessoas vao assim na primeira visao e pensam, o que a pessoa
com deficiéncia? Uma pessoa numa cadeira de rodas, mas os profissionais de
saude descobrem logo” (Aroeira)

“Deus é mais na nossa vida, na vida dessa crianca ndao fomos abalados. Pense
num casal, é meu filho, glorifico o nome do Senhor na vida deles dois e na minha,
mas ndo tocou tdo forte como nas outras pessoas. Al vem o povo, chegava e dizia
assim tirava foto de uma criangca com microcefalia e trazia e mostrava. Eu pedi para
meu filho ndo dizer para ela agora, mas ele disse: - porque mae? Eu creio num
Deus vivo e ela vai superar, ndo ela vai ter que saber, af ja foi e contou para éla.
Ela conta que sentiu na hora, mas depois foi passando e ela foi orando no Senhor
e nossa filha vai ser curada, nasceu perfeito é tem uns “sintomazinhos” que todo
tem.” (Pitombeira)

Familiares diante de um diagnéstico de Microcefalia tém dificuldade de
compreender e elaborar o luto do bebé ideal, tentam esconder e postergar a
comunicacédo para as maes das criangas, tentando minimizar a dor desse momento.

“A pessoa que tem uma pessoa especial na familia é dificil, quando eu digo assim
é dificil se voceé for dar tudo o que aquela pessoa precisa realmente, educacao,
atendimento médico, alimentacdo adequada na hora certa, ter pessoas para
cuidar dela, entao assim, foi muito dificil para mim, chorei muito, nao falei para
ela na hora porque néo tive coragem. (...) ia ter uma bebé com problema e até
porque na época a gente via muitas fotos dos bebes com microcefalia.” (Aroeira)

“Eles demoraram a me dizer e eu ndo podia falar por conta da cesariana e depois
de algum tempo (...)” (Algaroba)

A temética maternagem € pouco estudada como auxilio na compreensao
de processos relacionais entre méaes e filhos, ou seja, a vivéncia da mulher no
enfrentamento do ser-mée diante de condigcdo especial como nos cuidados de
criancas com malformacdes*. O bebé é um ser que necessita de cuidados para
sobreviver, porém uma crianca deficiente requer muito além dos cuidados basicos,
dependem de cuidados especificos que demandam de suas mé&es mais atencao.
Essas demandas de cuidados geram nas mées e avls a certeza de que o tempo é
unicamente direcionado para os cuidados da crianca, sendo verbalizado privagao no
autocuidado. Neste estudo, as criancas além dos cuidados em seus domicilios, foram
inseridas em tratamento nos Centros Especializados em Reabilitacdo, com equipe
multiprofissional: fisioterapia, fonoaudiologia, terapia ocupacional; alterando a rotina
das familias radicalmente.

“Ela faz também tratamento com oftalmologista, é tanta coisa para fazer que a
gente se perde, esta fazendo tratamento, ela usa oculos e tampé&o, a dificuldade
dos oculos é porque ela ndo segura a cabega, 0 pesco¢o € mole al sempre 0s
Oculos cai para um lado e outro, tem que colocar e ficar na posicdo certa e o
tampé&o, fica muito irritado o olho dela ai as vezes eu alterno um dia boto, no outro
néo, para ndo irritar tanto.” (Aroeira)

“Ele faz fisioterapia, fonoaudiologia, terapia ocupacional, vai para o pediatra,
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neurologista.” (Jaqueira)

“Ele faz terapia ocupacional, fisioterapia, fonoaudiologia, hidroterapia. Quero
muito botar ele no método Padovan que é um método novo que esta dando muito
resultado em bebés, ele também vai comegar a estimulacdo visual porque tem
problema visual e auditivo também, tudo por conta do Zika.” (Algaroba)

CONCLUSAO

A mae € a figura idealizada pela sociedade em seu contexto geral como perfeita,
amorosa capaz de superar obstaculos para garantir o bem-estar do filho, no entanto
guando esse filho nasce néo de acordo com o idealizado para o seu bebé, com déficit
fisico, cognitivo ela pode inconscientemente recusar fazer a maternagem.

O estudo pdde demonstrar a importancia de uma equipe multiprofissional com:
psicéloga/o, enfermeira/o, médica/o, assistente social, para amparar essa mée quando
da constatagcdo do nascimento de um filho com Microcefalia e ajudar no acolhimento a
familia diante do impacto da noticia .

A sociedade precisa estar ciente que as criangas com Microcefalia representam
uma responsabilidade de todos, além das politicas publicas a sociedade civil tem o
dever de acolher sem preconceitos a crian¢ga com microcefalia e a sua familia.
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