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APRESENTACAO

A colecado “Ciéncias Saude: Teoria e Intervencdo” € uma obra que tem
como foco principal a discussao cientifica por intermédio de trabalhos diversos,
alicercados teoricamente, para a constru¢cao do conhecimento, de forma a contribuir
para intervencgdes transformadoras neste campo.

A intencao do livro € apresentar a pluralidade de teorias e de intervengdes de
forma didatica e util aos varios profissionais, pesquisadores, docentes e académicos
da area da saude. Trata-se de um compilado de cento e dois artigos de variadas
metodologias e encontra-se estruturado em cinco volumes.

Neste primeiro volume estdo apresentados 19 capitulos referentes
as publicagbes que englobam temas relacionados as doencgas infecciosas,
infectocontagiosas e parasitarias, além daqueles relacionados a saude ocupacional.

Deste modo, esta obra apresenta resultados teéricos bem fundamentados e
intervencdes realizadas pelos diversos autores. Espera-se que este e-book possa
contribuir para uma atuacao mais qualificada nas ciéncias da saude.

Uma 6tima leitura a todos!

Marileila Marques Toledo
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RESUMO: INTRODUCAO: O Objetivo deste
estudo é conhecer os sentimentos de mées que
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tiveram filhos com microcefalia. METODOLOGIA: Estudo descritivo, de abordagem
qualitativa, desenvolvido em uma Maternidade publica de referéncia, no municipio
de Teresina. A populacdo foi composta por dez mulheres que se enquadravam nos
critérios de inclusédo: todas as maes que tiveram criangas com microcefalia e que
aceitarem participar da pesquisa e que residem no municipio de Teresina, Piaui, Brasil,
maiores de 18 anos. Para a coleta de dados foi realizada entrevista, guiada por um
questionario semiestruturado. Foram respeitados os aspectos éticos que regulamentam
as pesquisas com os serem humanos. RESULTADOS E DISCUSSAO: A idade das
participantes média de 27,4 anos, estado civil seis solteiras, quanto a escolaridade 40%
das maes o ensino médio completo. O diagnéstico da doencga foi considerado pelas
maes como algo assustador e até desesperador, desperta os sentimentos de medo,
angustia, tristeza e incerteza. Entre as dificuldades apresentadas, a distancia para os
locais de reabilitacdo das criancas, o deslocamento para consultas especializadas,
demora para a marcagao de exames e a sobrecarga da responsabilidade materna no
cuidado do filho. CONCLUSAO: A microcefalia modifica a dindmica familiar e que o
diagnoéstico e a reabilitacao precoces séo imprescindiveis para melhorar a qualidade
de vida da crianga e da mae, tornando esse processo menos arduo.
PALAVRAS-CHAVE: Microcefalia. Maternidade. Criancas.

FEELINGS OF WOMEN WHO HAD CHILDREN WITH MICROCEFALIA

ABSTRACT: INTRODUCTION: The objective of this study is to know the feelings of
mothers who had children with microcephaly. METHODOLOGY: Descriptive study with
a qualitative approach, developed in a public reference maternity, in the municipality
of Teresina. The population consisted of ten women who met the inclusion criteria:
all mothers who had children with microcephaly and who agreed to participate in the
study and who live in the municipality of Teresina, Piaui, Brazil, over 18 years. For data
collection an interview was conducted, guided by a semi-structured questionnaire. The
ethical aspects that regulate research with human beings were respected. RESULTS
AND DISCUSSION: The average age of the participants was 27.4 years, marital status
six single, regarding education 40% of mothers completed high school. The diagnosis
of the disease was considered by mothers as something scary and even desperate,
arouses feelings of fear, anguish, sadness and uncertainty. Among the difficulties
presented, the distance to the children’s rehabilitation sites, the trip to specialized
consultations, the delay to schedule exams and the overload of maternal responsibility
in the care of the child. CONCLUSION: Microcephaly changes family dynamics and
early diagnosis and rehabilitation are essential to improve the quality of life of children
and mothers, making this process less arduous.

KEYWORDS: Microcephaly. Maternity. Children.
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11 INTRODUGCAO

A microcefalia € uma malformacédo congénita caracterizada por um perimetro
cefalico inferior ao esperado, ou seja, abaixo de dois desvios-padrao para a idade
e sexo e, dependendo de sua etiologia, pode ser primaria quando associada a
malformacdes estruturais do cérebro ou ser secundaria a causas diversas (WHO,
2014). Essa malformacdo pode ser causada por fatores genéticos, ambientais,
como a exposicao a toxinas, radiacdo ou infeccao durante o desenvolvimento fetal
e traumas (BRASIL, 2015; MARINHO, 2016).

O diagnostico de uma criangca com microcefalia exige acompanhamento
multidisciplinar para auxiliar no desenvolvimento da crianga. A confirmacéo ou o
descarte do diagnéstico de microcefalia no recém-nascido se da pela anamnese,
exame fisico, afericao do perimetro cefalico e com exames complementares, quando
necessario (BRASIL, 2017).

Dentre as alteracbes associados a microcefalia estdo o déficit intelectual,
epilepsia, atrasos no desenvolvimento da linguagem e motor, estrabismos e
alteracbes oftalmoldgicas, problemas cardiacos e renal. Essas alteragdes estéao
relacionadas ao grau de comprometimento neurolégico (BRUNONI, 2016). Nesse
sentido, a forma como a familia reage ap6s a descoberta da deficiéncia da crianca
vai depender do grau de instrucao, preconceitos, cultura e também da maneira como
a equipe de saude aborda esse agravo no acompanhamento da crianca (GONDIM,
2012).

Durante a gravidez, o parto e a maternidade, a mulher é envolvida por
sentimentos, desejos e pensamentos que mudam o curso da sua vida. Entao, a
gravidez torna-se um momento marcante, mas também é um periodo critico de
transicdo, caracterizado por mudancas metabdlicas complexas e por estado
emocional instavel temporéario por conta das grandes mudangas que irdo ocorrer
em todos os aspectos que demandam novas adaptacoes, reajustes interpessoais,
intrapsiquicos e mudancas na identidade (COSTA, 2018).

O nascimento de um bebé malformado gera diversas reagdes, como sofrimento,
frustracdo e medo, além disso, além disso, a criangca com microcefalia requer
cuidados especificos além de acompanhamento com uma equipe multiprofissional
o qual os pais precisaram adaptar-se a nova realidade (FELIX, 2019). Dessa forma,
compreender as necessidades interpessoais da m&e com crianca que possui
microcefalia é importante para garantir a integralidade do cuidado e melhorar o
processo de adaptacéo a esse contexto.

Diante disso, este estudo objetivou conhecer os sentimentos de maes que

tiveram filhos com microcefalia.
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2| METODOLOGIA

Trata-se de um estudo exploratério, com abordagem qualitativa e descritiva
desenvolvido em uma maternidade de referéncia na cidade de Teresina, Piaui,
local onde fornecia atendimento as criangas com microcefalia e suas mées. Foram
incluidas no estudo dez mulheres maiores de 18 anos que tiveram diagnostico
clinico epidemiolégico de infeccao por Zika virus durante a gestacao, com filhos
diagnosticados com microcefalia e que residem no municipio.

Como critérios de exclusédo foram todas as mées de criangas com microcefalia
gue néao faziam acompanhamento no centro de referéncia para microcefalia de uma
maternidade de referéncia e maes adolescentes.

Trata-se de um Programa Institucional de Bolsas de Iniciacédo Cientifica (PIBIC)
da Universidade Estadual do Piaui. Por corresponder a um estudo qualitativo o
namero de participantes n&o foi definido previamente, sendo encerrada a coleta por
saturacéo.

Foram seguidos 8 passos para o processamento da saturacao teérica, evitando
a subjetivacdo: transcricdo dos dialogos gravados com arquivos digitais com as
correspondentes gravagoes, exploracao individual de cada uma das entrevistas,
compilacao dos temas e enunciados encontrados pelos pesquisadores, reuniao dos
temas em comum para cada pré categoria ou categoria ja estabelecida, codificacdo
e nominacgao dos dados que representa o somatorio de ideias, valores e sentimentos
visando compreender as expressodes que foram encontradas, alocacdo em tabelas os
temas e enunciados para melhor visualizacdo dos elementos analiticos, comprovar
a saturacao tedrica para cada pré ou nova categoria e pér fim a visualizagdo da
saturacéo, transformando a tabela em grafico constatando visualmente a saturacéao
e emergindo as categorias usadas na pesquisa (FONTANELLA, 2011).

Usou-se como técnica de coleta de dados a entrevista semiestruturada contendo
qguestdes sociodemograficas e perguntas diretas realizada nos meses de novembro
a marco 2016, gravadas em um aparelho de mp3 para posterior transcricao e
somente mediante assinatura do termo de consentimento respeitando a privacidade
e anonimato em uma sala reservada na instituicdo. Os nomes foram substituidos
por “mées” para garantir o sigilo, levando em consideragcao os principios éticos da
Resolucéo n. 466/2012, do Conselho Nacional de Saude (CNS).

A pesquisa qualitativa busca investigar as relagcdes sociais, as acdes humanas
e 0s seus significados pautados na subjetividade. Para a anélise de dados adotou-
se as trés fases propostas por Minayo (2010): pré-analise onde se escolhe os
documentos que serao analisados retomando os objetivos propostos pela pesquisa,
exploracdo do material ocorre a classificacdo dos dados que foram organizados
em categorias elaboradas em torno das unidades de registro visando alcangar uma
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compreensao dos nucleos de sentido observados e por ultimo os pesquisadores
interpretaram os dados colhidos(10). Sendo assim, espera-se que tal analise de
dados tenha sido fidedigna ao método empregado e fornecido dados coesos.

Este estudo respeitou os aspectos éticos descritos na Resolugdo 466/2012
do Conselho Nacional de Saude que regulamenta as pesquisas envolvendo seres
humanos, sendo aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade
Estadual do Piaui (UESPI), com CAAE: 55636216.4.0000.5209 e parecer n°
1.775.434. Ressalta-se que as participantes foram orientadas quanto aos aspectos
éticos da pesquisa.

31 RESULTADOS E DISCUSSAO

A tabela 1 mostra as condi¢bes sociodemograficas das mées. Observa-se
que a idade das participantes variou entre a faixa etaria dos 21 aos 40 anos, com
média de 27,4 anos com destaque na pesquisa da idade entre os 28 a 37 anos. Em
relacdo ao estado civil, quatro casadas, seis solteiras. Quanto a escolaridade 40%
das maes o ensino médio completo. Em relacao a profisséo, seis eram do lar, outra
autbnoma, lavradora, agente de salude e secretaria, respectivamente a respeito
das condi¢cdes econbmicas 80% apresentava renda de 1 a 2 salarios minimos. Em
relacdo ao numero de filhos 50% das entrevistadas tem trés filhos.

No estudo de Gongalves et al (2018) que analisou o perfil socioeconémicos
dos genitores de crianga com microcefalia relacionado ao Zika virus encontraram
das caracteristicas maternas a prevaléncia na faixa etaria entre 25-35 anos
(84,14%), a escolaridade delas no presente estudo prevaleceu com ensino médio
completo (41,46%). O nivel de escolaridade materno da méae reflete as condicdes
socioecondmicas familiar e pode estar correlacionada a um maior risco de morte
neonatal, onde aponta a escolaridade materna como fator de risco importante para
a sobrevivéncia infantil e indicador da condicdo socioeconémica. A profissédo das
genitoras caracterizou-se em donas do lar (43,90%) assemelhando-se aos dados
encontrados no presente estudo.

As condicbes socioecondmicas e o nivel de escolaridade da familia sao fatores
determinantes nas condi¢cbes relacionadas a saude da crianca, podendo estar
relacionadas a maior probabilidade de déficits no desenvolvimento motor e também
podem estar correlacionada a um maior risco de morte neonatal, onde aponta a
escolaridade materna, como fator de risco importante para a sobrevivéncia infantil
e indicador da condi¢ao socioeconémica (GONCALVES et AL, 2018; XAVIER et al,
2014).
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Variaveis N %
Idade (anos)

18-27 3(30%)
28-37 6 (60%)
37-ou mais anos 1 (10%)
Escolaridade

Ensino fundamental incompleto 2 (20%)
Ensino fundamental completo 2 (20%)
Ensino médio incompleto 2 (20%)
Ensino médio completo 4 (40%)
Estado civil

Solteira 6 (60%)
Casada/ uniao estavel 4 (40%)
Renda familiar por salario

minimo (R$954)

Menos de um salario minimo 1 (10%)
Um a dois salarios minimos 8 (80%)

Trés ou mais salarios minimos 1 (10%)
Nuameros de filhos

Um filho 3 (30%)
Dois filhos 2 (20%)
Trés filhos 5 (50%)
Total 10 (100%)

Tabela 1. Condi¢des sociodemograficas e econdmicas das pacientes. Teresina, Pi, 2016.

Fonte: direta

3.1 Sentimentos das mulheres ao receber o diagndstico que o filho tinha

microcefalia

As expectativas diante de uma gestacéo sao grandes e o desejo € conceber
bebés sadios e felizes. Sendo assim, ndo existe lugar para depressao ou perdas.
Dessa forma, tais fantasias omitem a outra face da maternidade que é quando ha
problemas com a gestante e com o bebé (ROECKER,2012). A seguir algumas maes
referem o que sentiram ao descobrirem o diagnéstico que seu filho tem microcefalia:

E de primeiro a gente fica triste, eu chorei que sé, (Mae 2)

Foi um baque, porque vocé néo espera, e ela ndo tinha mostrado que ela tinha
(microcefalia) até seis meses ela era uma crianca normal[...] (Mae 3).

Muito triste pelo fato deu ja ter uma crianca especial ela tem quinze anos também
tem microcefalia e paralisia. (Entdo foi) s6 mais uma tristeza na minha vida, por
gue jamais eu nunca pensei pela minha cabeca, que eu pudesse ter outro filho
especial, no entanto ele nasceu também . [...] Mas, ndo é facil € uma vida muita
corrida, s6 tenho tempo para filhos por que eu ja tenho uma, ai com mais um so6
aumentou mais meu sofrimento (Mae 4).

[...] eu ndo sabia o que era, depois que fui estudar pra ver o que era, eu me senti
um pouco abatida mas nada que me fizesse continuar prosseguir € procurar o
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melhor pra ela ai o que mas me doeu foi saber que ela tinha problema da viséo
devido a toxoplasmose, ela afeta a visdo da crianca por que ela perdeu a visdo
frontal (Mae 5).

Receber o diagnéstico da doenca foi considerado pelas maes como algo
assustador e até desesperador, desperta os sentimentos de medo, angustia, tristeza
e incerteza. O recebimento torna-se mais complicado para aquelas que ja possuem
outra crianga com a mesma doenca, pois amplia a sobrecarga de cuidados.

Quando a mée nao tem conhecimento sobre o que significa a microcefalia,
demostra a falta de acolhimento dos profissionais em explicar o que é a doenga,
seus sintomas e as implicacdes para o futuro da crianca. N&o ter conhecimento
pode afetar o cotidiano familiar e trazer crise ao relacionamento dos pais (COSTA,
2018).

Além disso, é fundamental que seja esclarecido para a familia sobre seus
direitos sociais, garantidos na lei n° 13.301, de 27 de junho de 2016, em que maes
de criangas com microcefalia possuem licenca a maternidade de 180 dias, em vez
de 120 dias. Outra conquista importante € o beneficio de prestacao continuada, que
consiste em um salario minimo por até trés meses (BRASIL, 2017).

Eu fiquei assim, abalada minha pressao ficou alta (Mae 8).

Péssima, chorando o dia todo por que n&o espera né. Eu sabia que ela tinha
alguma coisa diferente, mas eu n&o sabia 0 que era ai quando eu soube foi um
choque (Mae 7).
A palavra “deficiente” ou “mal formac¢&o” ainda & muito estigmatizada, em que
a normalidade ou desvio do padrao do “normal” podem ser determinantes para a
exclusado ou inclusao social. Umas das entrevistadas apontou o preconceito social

como barreira e gerador de sofrimento (MACEDO, 2008).

[...] a principal barreira é o preconceito € demais € muito grande, inclusive até na
propria familia [...],0 preconceito é a pior barreira que tem (Mée 4).
De acordo com Carvalho et al. (2018) é fundamental que seja prestado apoio
a familia desde a descoberta do diagnéstico, pois serdao muitas as barreiras e os
desafios a serem vivenciados em especial para a méae, que em geral é a principal
cuidadora da crianca. Cabe a equipe multidisciplinar auxiliar na superacéo dos
primeiros sentimentos originados pela noticia, bem como o estabelecimento de
vinculo para o apoio a mulher em todas as fases que envolvem ser mae de uma
crianca com microcefalia.
Mesmo com o diagnéstico algumas maes apontam a superacao, de acordo

com a reabilitacdo das criangas.

E de primeiro a gente fica triste, eu chorei que s6, mas depois a gente vé o
desenvolvimento dele a gente fica feliz hoje para mim ele ndo tem nada (Mae 2).

Ciéncias da Saude: Teoria e Intervencéo Capitulo 18




Figuei... nem sei como dizer. Eu achei ruim, mas eu tive que aceitar ¢ um filho.
Senti medo ao nascer, mas Deus me deu forca (Mae 6).

Na hora que falaram quando ela nasceu eu fiquei meio assim assustada mas
depois foram conversando comigo ai eu amo minha filha e vejo ela igualmente os
outros filhos ndo acho diferenca nenhuma (Mae 1).

Destaca-se que na maioria das vezes a crianga ira precisar de assisténcia nas
diversas areas da Rede de Atencédo a Saude, desde a atencédo béasica ha niveis de
alta complexidade, como proéteses e oOrteses, pois ndo ha um tratamento especifico
e/ou unico, mas variadas medidas de suporte de acordo com a especificidade do
comprometimento na criangca (BRASIL, 2015).

A reabilitacdo da crianca deve ser iniciada o mais precocemente possivel,
em geral envolve além das atividades desenvolvidas pela equipe multiprofissional,
os estimulos e a continuidade das atividades em domicilio. Nesse sentido, a
participacédo da familia é indispensavel em todas as etapas de cuidado, por isso
cabe a equipe acolher e fortalecer emocionalmente a familia para a prestacéo de
cuidado (BARBOSA et al, 2017).

3.2 Tempo do diagnoéstico de microcefalia

O diagnostico de uma crianga com microcefalia exige acompanhamento de uma
equipe multidisciplinar para auxiliar no desenvolvimento da crianga. A confirmacéao
ou o descarte do diagnostico de microcefalia no recém-nascido se da pela
anamnese, exame fisico, afericao do perimetro cefélico e exames complementares,
guando necessario. O diagno6stico também pode ser realizado intrauterino, a partir
ultrassonografia obstétrica, pela medida da circunferéncia craniana e a comparagao
com padrdes ja estabelecidos. E necessaria também a investigacdo da etiologia da
microcefalia (BRASIL, 2017).

Das maes entrevistadas somente duas descobriram as criangas com
microcefalia durante a gestacdo, mediante ultrassonografia. As demais sO
descobriram apés o nascimento. Enfatiza-se que essa demora em diagnosticar os

casos de microcefalia pode causar angustia nas mées e aumento do sofrimento.

S6 descobri aos seis meses de gestacdo através da ultrassonografia (Mae 4).

Foi s6 depois que ela fez cinco meses (Mae 9).

O diagnéstico se dar com medidas do perimetro cefélico inferiores a menos
2 desvios-padrdo abaixo da média para idade gestacional e sexo. E considerado
microcefalia grave a medida menor que trés desvios-padrao. A medida do cranio deve
ser realizada, pelo menos, 24 horas ap6s 0 nascimento e na primeira semana de
vida (CRUZ, 2016). Desse modo, percebe-se a importancia do acompanhamento do
pré-natal, visando identificacdo de fatores de risco e identificagdo de anormalidades
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ainda na gestagao além disso, deve dar seguimento do acompanhamento materno
infantil com a consulta puerperal.

Criancas com microcefalia poderdo nao apresentar alteracdes motoras
ou mentais, essas alteragdes estdo relacionadas ao grau de comprometimento
neuroldgico, porém, a maioria dos casos de microcefalia apresentam atraso
no desenvolvimento neuropsicomotor e cognitivo (CRUZ, 2016). Observa-se
a importancia da percepcao das maes e dos familiares no acompanhamento do
desenvolvimento das criancas conforme faixa etéaria, visto que, percebidas alteracdes
poderao procurar os servicos de saude para uma investigagcao, como observado por

uma das maes.

S6 aos quatro meses de idade da crianca, quando eu vi que era um pouco diferente
dos outros bebés. Ai fiz exame de tomografia e a médica deu o diagndstico (Mae
7).

Esse diagnéstico tardio pode demonstrar falhas no acompanhamento nos
primeiros meses de vida da crianga, despreparo dos profissionais na identificagcao
precoce, além disso, a demora no diagndstico da crianca prejudica seu processo
de reabilitacdo que quanto mais cedo iniciado esse processo, melhores sdo as
respostas das criancgas frente aos déficits decorrentes da microcefalia, prejudicando

a adaptacdo da familia as necessidades da criancga.

41 DIFICULDADES OU BARREIRAS ENCONTRADAS PELAS MAES DE
CRIANCAS DIAGNOSTICADAS COM MICROCEFALIA

Observaram-se nasfalas das maes que foram encontradas algumas dificuldades
tais como a distancia para os locais de reabilitagdo das criangas, o deslocamento
para consultas especializadas, a demora em marcacado de exames e a sobrecarga
da responsabilidade da mae no cuidado do filho.

Quanto a dificuldade de deslocamento alguns estudos demonstram ser essa
uma das causas para a deficiéncia na qualidade do tratamento da crianga com
microcefalia, pois quanto mais postergado maiores sdo as chances dos efeitos
serem minimizados (PINHEIRO, 2017). Por possuirem algum tipo de doenca crénica
exigem constantes dias a hospitais, recorrentes internagdes e idas a centros de
reabilitacdo, envolvendo custos financeiros trés vezes maiores do que os gastos
com criancas em perfeito estado de saude (FREITAS, 2019).

A maioria das cidades com casos de microcefalia por Zika virus ndo possui
atendimento especializado e por isso exige a necessidade de comunicacao
com outros municipios e por isso existe essa dificuldade de manter o transporte
regular para continuidade do tratamento, tornando-se uma limitacdo funcional e
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comprometendo a autonomia, independéncia, integracao e socializacdo (BRUNONI,
2016).

Assim eu encontro dificuldades por que ela chora muito, no transporte também eu
pego dois 6nibus para vim para ca (Méae 8).

S6 que tem andar muito com ele né para as consultas e marcar exames e também
pOor que eu N&o posso trabalhar por que ele é pequeno ainda e tem 0s outros e eu
gue cuido deles, mas a gente vai levando... ( M&ae 10)

Pra mim é para marcar as consultas, e para trazer ela para ca e para o ceir onde
ela faz também acompanhamento com os medico de l& por que a gente longe
né e tem que sair bem cedo para pegar dois 6nibus pra gente chegar aqui. E
também ela chora muito as vezes ai fico aperreada para fazer as coisas de casa
(Mae 9).

Além disso, pode-se notar nas falas a sobrecarga das maes quanto aos cuidados
sendo necessario apoio multiprofissional e orientacdo por parte desses sendo a
familia ouvida quanto suas duvidas e dificuldades, estimulando e incentivando a
familia a continuar o tratamento em casa, reforgcando o vinculo com a crianga visto
que isso fortalece seu desenvolvimento e estimulacdo precoce a fim de reduzir
0s possiveis atrasos no desenvolvimento e socializacao (BARBOSA, 2017). No
entanto, a garantia de acesso e qualidade do acompanhamento a criancas com

microcefalia ainda € um desafio para o Brasil e refletido nas falas a seguir:

Mais na questdo de marcacao de consultas por que a gente pede urgéncia e ndo
tem (Mae 7).

Muitas dificuldades, a pessoa anda muito atras do médico (Mé&e 6).

Algumas mées da pesquisa encontram-se em idade produtiva e alguns estudos
apontam que a maioria abdica da vida profissional para cuidar dos filhos, adotando
um sentimento de incapacidade de levar a vida como antes do nascimento do filho
com deficiéncia (OLIVEIRA, 2018). Ja quatro participantes nao deixaram o trabalho
e desenvolvem a sobrecarga que é ter a tripla jornada de trabalho: ser dona de
casa, profissional e ser mée:

A barreira maior € para trazer as terapias por que eu trabalho, ai ficava dificil (Mae
5).

Além disso, existe a barreira “preconceito” enraizada na sociedade somada as
pressdes que a propria familia sofre uma vez que o meio social tem dificuldade de
lidar com isso. Apesar dos avancgos, podemos observar que a aceitacéo de criancas
com deficiéncia é mais dificil e caso ndo se enquadre no padrdo considerado aceito
pode ser excluido e segregado, juntamente com o cuidador, que na maioria das
vezes € a mae (OLIVEIRA, 2018). Isso pode ser percebido pela fala a seguir:
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Mulher como eu ja tenho experiéncia da primeira filha a principal barreira é o
Preconceito é demais é muito grande, inclusive até na propria familia a gente
acha né. Preconceito pior barreira que tem (Méae 4)

Diante da fala cima, pode-se estimular a familia a aceitar o diagnostico do
filho com deficiéncia para que o vinculo entre mée e filho possa ser estabelecida e
também a ser incluido na vida familiar e social, buscando superar os preconceitos
(OLIVEIRA, 2018).

Embora a microcefalia n&do seja uma doenca e sim uma condicdo clinica,
muitas vezes requer cuidados diferenciados. Assim, as criangas com microcefalia
podem apresentar atrasos no desenvolvimento, déficit intelectual, convulsées,
incapacidades fisicas incluindo dificuldades motoras, visuais e auditivas, porém em
alguns casos o desenvolvimento neurologico € normal (BRASIL, 2017).

Algumas limita¢des foram encontradas durante a coleta de dados entre elas
0 pouco tempo que as maes possuiam para participar da entrevista e alguns casos
de nao aceitar os termos da pesquisa por despertar sentimentos ruins quanto a
situacao do filho por ter tido o diagnéstico recente de microcefalia, além de ser um
tema delicado a ser tratado, muitos pais recusaram-se a participar.

51 CONCLUSAO

Compreendeu-se que os principais sentimentos das maes com microcefalia sdo
tristeza, medo, incerteza e angustia em relacao ao diagnéstico do filho. Ressalta-se
a importancia do fortalecimento das redes de atencéo a saude e, principalmente, de
apoio psicologico a essas maes, no intuito de suprir as necessidades interpessoais
nesse processo adaptativo.

As dificuldades encontradas pelas mées foram acompanhar a crianga nos
servigcos de terapia, o deslocamento a esses servigcos e o diagnostico tardio, uma vez
que a maioria das criangas foram diagnosticas apés o parto. Além disso, percebeu-
se a sobrecarga da mae como principal cuidadora da crianca.

Conclui-se que a microcefalia modifica a dindmica familiar e que o diagnostico
e a reabilitacao precoces sao imprescindiveis para a melhora da qualidade de vida
da crianca e da mée, tornando esse processo menos arduo. Espera-se que este
trabalho contribua para novas investigacdes sobre a teméatica, além de subsidiar
a implementacédo de novas estratégias, visando a integralidade da assisténcia as
maes de criangcas com microcefalia, bem como aos seus respectivos filhos.
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