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RESUMO

Objetivo: Compreender os sentimentos maternos desencadeados frente a descoberta da microcefalia no
filho. Métodos: Utilizou-se o método exploratério, descritivo, com abordagem qualitativa, o qual foi
desenvolvido em uma instituicdo de salde, considerada referéncia no atendimento & microcefalia, localizada
no municipio de Barbalha, Ceara, Brasil. Resultados: No discurso das participantes, acerca dos sentimentos
vivenciados, ao descobrir que o seu filho tinha microcefalia, foi notério a prevaléncia de emocdes diversas,
peculiares a cada participante, frente a descoberta da patologia no filho. Diante dos relatos maternos foi
perceptivel que nédo é facil para a familia, em especial, para a mae, mudar de forma brusca a sua rotina, deixar
o trabalho e estar periodicamente levando o filho para consultas, principalmente, quando este atendimento
requer uma locomocao dificil para a familia. Concluséo: A partir da pesquisa, péde-se afirmar que o cotidiano
de uma mulher, mae de uma crianca com microcefalia, € demasiadamente denso, pois sdo diversos 0s
preconceitos presentes na sociedade, haja vista que esta passa a lidar com os aspectos da malformacéo e
as dificuldades pGs-hospitalares, que se tornam uma realidade complexa.

Palavras-chave: Microcefalia, Sentimentos, Maes.

ABSTRACT

Objective: To understand the maternal feelings triggered by the discovery of microcephaly in the child.
Methods: The method exploratory, descriptive, with qualitative approach was used, which was developed in
a health institution, considered a reference in the care of microcephaly, located in the city of Barbalha, Ceara,
Brazil. Results: In the discourse of participants about the feelings they experienced, when they discovered
that their child had microcephaly, the prevalence of diverse emotions, peculiar to each participant, was
noticeable when faced with the discovery of the pathology in the child. Given the maternal reports it was
noticeable that it is not easy for the family, especially for the mother, to abruptly change her routine, to leave
work and to be periodically taking her child to consultations, especially when this care requires a difficult
locomotion to the family. Conclusion: From the research, it could be stated that the daily life of a woman,
mother of a child with microcephaly, is too dense, because there are several prejudices present in society,
because she starts to deal with aspects of malformation and posthospital difficulties, which become a complex
reality.
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RESUMEN

Objetivo: comprender los sentimientos maternos desatados por el descubrimiento de la microcefalia en el
nifio. Métodos: Utilizamos el método exploratorio, descriptivo y con enfoque cualitativo, que fue desarrollado
en una institucion de salud, considerada una referencia en atencion de microcefalia, ubicado en el municipio
de Barbalha, Ceara, Brasil. Resultados: En el discurso en los participantes sobre los sentimientos que
experimentaron, cuando descubrieron que su hijo tenia microcefalia, la prevalencia de varias emociones era
notoria, propias de cada participante, frente al descubrimiento de la patologia en el nifio. En frente a los
informes maternos, se noté que no es facil para la familia, especialmente para la madre, cambiar
abruptamente su rutina, abandonar el trabajo y llevar periédicamente a su hijo a consultas, especialmente
cuando este cuidado requiere movilidad dificil para la familia. Conclusion: De la investigacion, se podria
afirmar que la vida cotidiana de una mujer, madre de un nifio con microcefalia, es demasiado densa, porque
hay muchos prejuicios en la sociedad, dado que ahora se trata aspectos de malformacion y dificultades
poshospitalarios, que se convierten en una realidad compleja.

Palabras clave: Microcefalia, Emociones, Madres.

INTRODUCAO

A microcefalia € uma condi¢do neuroldgica que ocorre quando o cérebro ndo se desenvolve de forma
adequada, estando a periferia do crédnio com tamanho menor que o esperado para idade. Criangas com este
guadro detém um retardo no crescimento e desenvolvimento infantil (BRASIL, 2017). A Organizagdo Mundial
de Saude (OMS) adota como modelo para a definicdo da microcefalia em recém-nascidos a termo o Perimetro
Cefélico (PC) menor ou igual a 32 cm ao nascimento, enquanto que para o0s pré-termos toma-se o PC menor
gue dois centimetros do desvio padréo (BRASIL, 2015).

No periodo datado de 1952 a 1954 teve-se a noticia dos primeiros casos de infec¢do causados pelo Zika
Virus em humanos. Posteriormente, houve uma disseminagéo para o continente asiatico, e no ano de 2005 a
populacao internacional passou a ter maior conhecimento acerca deste virus. Apds o surto na Micronésia (ilha
Yap, no Pacifico), em 2007, essa situagdo tornou-se ainda mais alarmante, bem como em 2012 e 2013 na
Polinésia Francesa. A partir dai, casos notorios foram narrados em 2013 na Alemanha e em outros paises
(NUNES ML, et al., 2016). Apds a observacdo do aumento exorbitante no nimero de casos de microcefalia,
0 governo brasileiro deu inicio a diversas investigacdes, principalmente no estado de Pernambuco, haja vista
0 mesmo apresentar notificagdes bem mais alarmantes sobre a patologia (SALGE AKM, et al., 2016;
CAMARGO JUNIOR KR, 2016).

A OMS convocou o Comité Internacional de Emergéncia em Salde e concluiu que as desordens
neurolégicas notificadas no Brasil e em outros paises, no ano de 2016, em detrimento da alta incidéncia de
guadros de microcefalia, sdo consideradas uma emergéncia de salde publica de relevancia internacional
(HENRIQUES CMP, et al., 2016).

Para a méae, o nascimento do filho € um acontecimento importante, principalmente quando é planejado e
desejado. O vinculo entre eles se inicia desde o0 momento da concepgdo e vai aumentando a cada dia,
juntamente com as mudancas que a mulher enfrenta no periodo gestacional. E comum que ela apresente
sentimentos de medo e inseguranca no periodo da gestacao, por temer que o filho nas¢ca com alguma ma-
formagé&o, em maior ou menor grau (SILVA HF e CAMILO JM, 2017).

Quando diagnosticado que o filho possui alguma deficiéncia, toda a familia sofre um grande abalo, sendo,
portanto, necessario, a unido familiar, para que juntos consigam se adaptar, e aprendam a lidar com esta
nova realidade (SILVA HF e CAMILO JM, 2017). Diante do problema abordado, intenta-se obter a resposta
para os seguintes questionamentos: Qual o perfil sociodemografico e econdmico das participantes do estudo?
Quais os sentimentos maternos apds a descoberta da microcefalia no filho? Quais os principais desafios
encontrados pelas mées de filhos com microcefalia?

A relevancia do estudo € vislumbrada a partir das amplas discussdes acerca do quadro de microcefalia
gue vém sendo pautadas atualmente, somado ainda a caréncia de artigos cientificos que abordem o assunto,
e a necessidade de orientar as genitoras e familiares das criancas portadoras de microcefalia acerca dos
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principais sentimentos e desafios encontrados frente a busca pelo tratamento e manutencao da sadude. Assim,
em razao da obtencédo de mais estudos acerca da tematica, faz-se necessario que os pesquisadores abordem
mais sobre esta questdo, para que os profissionais da saude, bem como a sociedade, possam lidar melhor
com esses casos, principalmente no que diz respeito as diversas rea¢des sentimentais maternas ao receber
uma crianca portadora de tal limitacdo.

Assim, justifica-se a realiza¢éo deste em detrimento de que nos ultimos anos o Brasil, em especial o estado
de Pernambuco, tem sido fortemente abalado pela alta incidéncia de casos de microcefalia, os quais tém se
apresentado como um problema de saude publica que necessita ser fortemente abordado dentro da classe
dos profissionais da salde, pesquisadores da area e temas afins.

Nesse contexto, a pesquisa surgiu a partir da reflexdo sobre os principais sentimentos aflorados e as
dificuldades perpassadas pelas mées cujos filhos tém microcefalia, bem como todas as nuances da fase de
adaptacdo familiar e social, e propde como objetivo compreender 0s principais sentimentos maternos
desencadeados frente a descoberta da microcefalia no filho.

METODOS

Trata-se de um estudo exploratério, descritivo, com abordagem qualitativa, realizado em uma instituicao
de saude, considerada referéncia no atendimento a microcefalia, localizada no municipio de Barbalha, Ceara,
Brasil. A populacéo do estudo foi composta por 25 genitoras das criancas atendidas na supracitada instituicdo
de saude. Foram elencados como critérios de inclusdo: genitoras de criangas com diagndstico de microcefalia,
acompanhadas na instituicdo de salde. Ao passo que como critérios de exclusdo foram estabelecidos: mées
gue ndo estavam presentes no momento da coleta de dados, e parentes de primeiro, segundo e terceiro grau
gue estivessem acompanhando a crian¢ga com microcefalia devido a auséncia materna.

Apés aplicacdo dos critérios de inclusdo e exclusédo, a amostra final do estudo foi composta por 18 maes.
Tendo em vista nos dias de realizagcdo da entrevista, coleta dos dados, 7 mées ndo terem sido entrevistadas
devido aos seguintes fatos: 1 crianca estava de atestado médico, 2 criangas vieram acompanhadas da tia, 2
pacientes ndo estavam na lista de acompanhamento do nicleo, e as outras 2 faltaram ao atendimento
agendado.

O instrumento utilizado para a coleta de dados foi um roteiro de entrevista estruturado, elaborado com
perguntas objetivas de modo a obter melhores resultados diante do estudo, método este que contribuiu de
modo pertinente perante a obten¢&o dos resultados. A coleta de dados foi realizada no més de junho de 2017,
de segunda a quinta-feira, no periodo da manha, das 08h00 as 12h00. A apreciacdo dos dados teve como
base a anélise tematica do conteido (MINAYO MCS, 2014). Os resultados da analise foram expostos através
de categorias teméticas e discutidos a luz da literatura pertinente.

A pesquisa obedeceu a todos os aspectos éticos e legais estabelecidos pela Resolugao n°® 466/12, do
Conselho Nacional de Saude, que regulamenta as normas e diretrizes de pesquisas envolvendo seres
humanos (BRASIL, 2012). Deste modo, tendo em vista 0os aspectos éticos e legais, fez-se necessario a
aplicacdo do Termo de Consentimento Livre Esclarecido, e, posterior, assinatura do Termo de Consentimento
Pés-Esclarecido, firmando o consentimento legal para realizagao do estudo.

Com o intuito de assegurar o anonimato das participantes, os pesquisadores reservaram um breve
momento para escolha dos codinomes representativos das maes, seguido do nimero em ordem crescente,
dentre os quais podemos citar: Mée 1, Mae 2, Mae 3, Méae 4 [...]. O projeto de pesquisa foi aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa do Centro Universitario Doutor Ledo Sampaio - UNILEAO, com o parecer
consubstanciado de n° 2.192.609.

RESULTADOS

A partir dos dados alcancados no estudo, tais como: caracteristicas sociodemograficas e econémicas, e
os discursos maternos acerca da microcefalia no filho, foi possivel compreender os sentimentos aflorados nas
maes e os principais desafios perpassados por estas.
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Os dados apresentados na (Tabela 1) revelam um predominio de mées na faixa etaria compreendida entre
18 a 25 anos, representada por 9 (50%) da amostra total, seguida de maes entre 26 a 34 anos, caracterizada
por 7 (38,9%).

Ao investigar o nivel de escolaridade das participantes do estudo, observa-se que das 18 participantes
gue constituiram a amostra somente 8 (44,4%) possuiam o ensino médio completo. Quanto ao estado civil,
verificou-se que 8 (44,4%) participantes sdo casadas, resultado mais prevalente, e que apenas 3 (16,7%)
declararam ser solteiras. Em relacdo a raga, foi vislumbrado um quantitativo andlogo de mulheres
autodeclaradas negras 9 (50%), e brancas 9 (50%).

Tabela 1 - Distribuicao das participantes de acordo com o perfil sociodemografico e econémico, na Policlinica
Jodo Pereira dos Santos, em Barbalha, Ceard. Brasil. 2019.

Variavel n %
Idade (em anos)
18-25 9 50,0
26 -34 7 38,9
Acima de 35 2 11,1
Escolaridade
Fundamental Incompleto 6 33,3
Fundamental Completo 4 22,2
Ensino Médio Completo 8 44,4
Estado Civil
Solteira 3 16,7
Casada 8 44,4
Outros 7 38.9
Raca
Negra 9 50,0
Branca 9 50,0
Ocupacgao
Do lar 14 77,8
Autdbnoma 2 11,1
Outra 2 11,1
Renda Familiar
Até 01 salario minimo 15 83,3
01 a 03 salarios minimos 3 16,7
Total 18 100

Fonte: Barros FN, et al., 2019.

No item relacionado a ocupacéo das genitoras do estudo, 14 (77,8%) participantes afirmou ser do lar, dado
este que chama atencgéo, pois reafirma a predominancia da mulher na realizacdo das tarefas do lar. No que
tange a renda familiar, 15 (83,3%) maes referiram ganhar até um salario minimo, o que ressalta a baixa
condicao socioecondmica destas, ao passo que 3 (16,7%) afirmaram deter uma renda mensal de 1 a 3 salarios
minimos (Tabela 1).

Quando as entrevistadas foram questionadas acerca dos sentimentos vivenciados ao descobrir que o seu
filho tinha microcefalia, as respostas a essa categoria nos permitiram perceber que as maes revelavam
emocdes diversas, e cada uma, em sua particularidade, definia os sentimentos de uma forma peculiar sobre
0 que vivenciou apds a descoberta da patologia no filho. A seguir séo apresentadas algumas falas das maes,
com o intuito de analisar os resultados encontrados nesta pesquisa:

Categoria Tematica 1. Os sentimentos maternos apés a descoberta da microcefalia no filho:

“Na descoberta senti raiva, tristeza e um desespero grande” (Mae 1).
“Tristeza, angustia, alegria, amor, carinho” (Mée 2).
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“[...] Tive medo de perder o meu filho, medo de ndo poder ver ele crescer, mas hoje
vendo ele, como esta se desenvolvendo, meu sentimento € de alegria, felicidade [...]"
(Mée 3).

“De inicio angustia e medo do que eu iria enfrentar [...]" (M&e 4).

“Primeiro cai no desespero, chorei muito, com o tempo ja aceito muito bem ele”
(Mé&e 5).

“No inicio foi medo, passei pela fase de aceitagéo, e hoje aceito muito bem” (Mée
6).

“Fiquei depressiva, fiz acompanhamento, e hoje aceito tudo normal” (Mae 7).

No que se refere aos principais desafios encontrados pelas genitoras, muitas fizeram relatos que
evidenciam a dificuldade de encontrar o tratamento necessario para o filho, como declarado nos discursos a
seguir:

Categoria Tematica 2: Principais desafios encontrados pela mae frente ao filho com microcefalia:

“Inicialmente, ter que voltar para casa e deixar ele na UTI por 22 dias. [...] ter que
tirar leite sem ele mamar [...]” (Mae 8).

“Deixar de trabalhar e correr atras de tratamento para ela” (Méae 9).

“Primeiro foi largar o meu emprego, [...] aceitar minha filha do jeito que Deus
mandou” (Méae 10).

“A rotina que mudou, porque tenho que correr com ele para buscar o tratamento”
(Mae 11).

“O mais dificil foi conseguir acompanhamento para ele iniciar o tratamento [...]” (Méae
12).

“[---] Encontrar profissionais capacitados” (Mae 13).

“De inicio, dificuldade com o acesso ao tratamento” (Mae 14).

“[...] Diferencas da sociedade [...]" (M&e 15).

“Surgimento de preconceito diario, [...] locomogao” (Mae 16).

“[...] Como eu precisava trabalhar ndo tinha quem ficasse com ela, as pessoas
tinham medo” (Mae 17).

“[...] Viagens muito longas, diagndstico, mas hoje em dia estou superando tudo [...]”
(Mae 18).

DISCUSSAO

Quanto a idade materna, os resultados caminham de encontro aos apresentados no estudo acerca dos
coeficientes de prevaléncia e caracteriza¢do dos casos de microcefalia, que por meio dos dados secundarios
oriundos do Sistema de Informacdo de Nascidos Vivos (SINASC), relativo ao periodo de 2000 a 2015,
evidenciou que houve um predominio de maes que tinham filhos com microcefalia com faixa etaria de até 24
anos (MARINHO F, et al., 2016). O quantitativo de mées que referiram ter o ensino médio completo se
sobressai de modo expressivo aos demais resultados, fato este que coincide com o estudo realizado por
Cabral CM, et al. (2017), no qual foi avaliado as caracteristicas clinicas e epidemiologicas dos casos de
microcefalia em nascidos vivos no estado de Sergipe, Brasil, através dos prontuarios dos nascidos vivos.

O predominio de mulheres solteiras é abordado por Marinho F, et al. (2016), em seu estudo, o qual
demonstra um percentual de 47% de mulheres solteiras, dado este que diverge do resultado encontrado na
pesquisa, haja vista que esse publico é representado por apenas 03 (16,7%). Perante a raca materna, foi
evidenciado um nivel similar de variancia entre negras e brancas, dado este que difere dos apresentados por
Marinho F, et al. (2016), na qual 69,2% das participantes eram predominantemente autodeclaradas negras.

A participa¢@o da mulher nas atividades diérias do lar é reafirmada no estudo realizado por Cabral CM, et
al. (2017), o qual evidencia que além do servigo do lar, as mulheres cuidam de uma crianga que requer
cuidados especiais na realizacdo de algumas atividades, para que assim possam superar 0s limites
estabelecidos pelo seu quadro clinico.
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A condicao socioeconémica encontrada no estudo diverge dos resultados apontados por Marinho F, et al.
(2016), que em sua pesquisa, a partir de um comparativo entre a regido Nordeste e outras regides brasileiras,
no ano de 2015, observou que no Nordeste houve um rendimento mensal inferior ao das demais regides,
sendo encontrado percentual de rendimento mensal de apenas 67%, no ano em que sua pesquisa foi
desenvolvida.

Ao descobrir a microcefalia no filho, frustra-se a idealizacdo de filho constituida durante o periodo
gestacional, ou até mesmo, durante toda a vida, ante a realidade da confirmagéao do diagnéstico do filho com
tal patologia (MELO DGS, et al., 2017). Assim, a vivéncia das maes de filhos que tém microcefalia € um
fendbmeno marcado por histéria de dor, sofrimento, magoa e superacao, resultando para muitas na fortificacéao
da resiliéncia, como é possivel perceber em alguns dos relatos retratados pelas maes, os quais expressam a
habilidade de se adequarem a tentativa de um novo caminhar (GUERRA CS, et al., 2015).

Para Matos MG, et al. (2017), o sentimento de tristeza, medo, angUstia, desespero, entre outros, estdo
atrelados ao luto da parturicdo, processo este relacionado ao filho idealizado e sonhado. Nesse viés, as
genitoras passam por diversas situa¢gdes que as fortalecem a cada dia. A raiva é o segundo estagio do luto,
gue acontece quando a pessoa ja ndo consegue sustentar a primeira fase, a negagéo. Destarte, para a mae,
em especial, o nascimento do filho portador de deficiéncia destroi o sonho do descendente real e, com ele, o
desejo de tornar-se genitora (BARROS SMM, et al., 2017). Assim, 0 ndo entusiasmo de ter uma crianga como
idealizava é notdrio nos pais, especialmente na mae, que apresenta um vazio momentaneo em seu ser, por
nao se sentir mée. Porém, com o passar do tempo, e com a ajuda da familia, a mesma vai aceitando o filho
e a cada dia amando-o e superando as dificuldades da vida (SILVA HF e CAMILO JM, 2017).

O sentimento negativo que surge no nascimento de um filho, com malformacg&o congénita, ira interferir na
relagdo do binébmio mae-filho, uma vez que este sentimento sera uma barreira para a genitora cuidar de sua
prole (MELO DGS, et al., 2017). A fase de aceitacdo mencionada pelas mées é de suma importancia, visto
gue é nessa fase que ocorre a constru¢do de um vinculo entre a diade mée e filho, o qual, até entéo, estava
enfraquecido devido ao processo do luto materno e familiar. Quando a mée alcanca a aceitagdo, comeca a
inserir o filho na sociedade, quebrando os paradigmas e preconceitos previamente estabelecidos (GUERRA
CS, etal., 2015). Como visto anteriormente, a descoberta da malformacéo do filho e a vivéncia do luto marcam
a relacdo da mae com o filho por toda a vida, isso se da devido a veeméncia das dificuldades encontradas,
visto que, nos momentos iniciais, € muito dificil para a mae lidar com o filho com microcefalia e investir no seu
crescimento (BARROS SMM, et al., 2017).

Em seus estudos, Freitas AAF (2018) afirma que a mée precisa trabalhar para que possa contribuir com a
renda familiar, bem como, que o trabalho é uma maneira de obter satisfacdo pessoal. Desse modo, nota-se
ainda nos discursos das participantes da pesquisa a dificuldade de transporte, acesso ao tratamento, e a
necessidade de ausentar-se das atividades trabalhistas, em detrimento da caréncia de cuidadores
capacitados para cuidar do filho com microcefalia, e os problemas de locomocao para o tratamento deste, da
mesma maneira a insuficiéncia de profissionais da salde capacitados para atender as criancas portadoras
de tal quadro clinico.

Na realidade, as genitoras de criancas portadoras de microcefalia devem ter acesso ao ambiente
terapéutico que lhe irradie seguranca nas informacdes fornecidas pela equipe multidisciplinar que acompanha
o seu filho, pois € durante as consultas clinicas que as maes podem ser orientadas acerca desta patologia e,
consequentemente, cuidar melhor da crianca (SOUZA SM, et al., 2017). Em seus estudos, Oliveira IG e
Poletto M (2015) elucidam que essa dificuldade ocorre devido ao fato de que a crianca pode necessitar de
alguns cuidados e modificagfes, as quais, de inicio, a genitora ndo sabe como lidar, tais como: adaptacéo na
residéncia, tratamentos diversos, aprender uma nova forma de se comunicar com o filho, e algumas vezes, o
auxilio de transporte para se locomover com 0 mesmo, pois demora um certo tempo até que ela e toda a
familia se adapte a essa nova fase.

Diante do exposto, verifica-se que ndo é facil para a familia, em especial para a mae, mudar de forma
brusca a sua rotina, deixar o trabalho e estar periodicamente levando o filho para consultas, principalmente
guando este atendimento requer uma locomocéo dificil para a familia.
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Nesse contexto, conforme o Projeto de Lei de n° 4.482 do ano de 2016, o governo disponibiliza beneficios
as pessoas com microcefalia decorrentes do Zika Virus, o qual determina o Fundo Nacional de Apoio as
Vitimas de Microcefalia (FNAVM). Este auxilio de custo é de grande valia para estas familias, visto que a
maior parte da populacdo atingida por esta patologia € economicamente carente (BARBOSA LA e BEM IP,
2018).

CONCLUSAO

No estudo, pdde-se concluir que houve uma grande similaridade entre os sentimentos evidenciados pelas
maes ao receberem o diagnéstico da microcefalia do filho, dentre eles: medo, raiva, angustia, depressao,
desespero, medo de perder o filho, amor, carinho e aceitacdo. Observa-se que um grande quantitativo das
maes expressou que uma das maiores dificuldades vivenciadas € de encontrar um local para que o filho inicie
o tratamento. Desenvolver um estudo que vise compreender sentimentos néo é tarefa facil, principalmente
por tratar-se de impressfes t&o subjetivas e pessoais como o sentimento materno frente a descoberta do filho
com microcefalia. Nao ha linearidade nesta analise, pois 0 modo como cada mée reage aos desafios impostos
pelas limitacdes de um filho com tal patologia oscila demasiadamente.
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