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PACTO DO DIAGNOSTICO DE MICROCEFALIA NA
QUALIDADE DE VIDA DA FAMILIA E DA CRIANCA
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Resumo

Introducdo: Zika é um virus propagado pelo Aedes aegypti através da picada, 0 mesmo vetor do
virus da dengue, febre amarela e chikungunya, cujo nome €é pelo fato de ter sido detectado na
floresta Zika, na Africa. O Zika virus é um dos fatores que contribuem para o nascimento de
criancas com microcefalia e graves lesdes cerebrais. A familia de uma crianga com microcefalia
passa por muitas dificuldades, que surgem desde 0 momento da descoberta da doenca, e mesmo
diante dos obstaculos que existem, as mées se desdobram para proporcionar o melhor cuidado ao
seu filho. Objetivo: Analisar o impacto do diagnostico de microcefalia na qualidade de vida da
familia e da crianca. Métodos: Revisdo de literatura de natureza basica e abordagem qualitativa
utilizando-se do método de andlise de conteudo. Resultado: Nas bases de dados selecionadas foram
encontradas 102 publicag®es, utilizando os descritores indicados, onde foram escolhidos 19 artigos,
destes, foram selecionadas 06 publicacdes que apos suas respectivas leitura e analise, destacaram-se
os impactos do diagnostico de microcefalia na qualidade de vida da familia e da crianca, onde as
mées exteriorizam preocupacdo diante da condi¢do dos filhos, visto que elas necessitam dispensar
atencdo e cuidado integral a crianca. Conclusao: Observou-se que apds o diagnostico da doenca
vem o impacto do choque, uma enorme tristeza com sentimentos de culpa, medo, ansiedade e
revolta, somando com a sobrecarga de responsabilidades nota-se a necessidade de um acolhimento
integral as maes, de modo a atender toda a familia.
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Abstract

Introduction: Zika is a virus spread by Aedes aegypti through its bite, the same vector as the
dengue, yellow fever and chikungunya viruses, named after the fact that it was detected in the Zika
forest in Africa. The Zika virus is one of the factors contributing to the birth of children with
microcephaly and severe brain damage. The family of a child with microcephaly goes through
many difficulties, which arise from the moment the disease is discovered, and even in the face of the
obstacles that exist, mothers go to great lengths to provide the best care for their child. Objective:
To analyze the impact of the diagnosis of microcephaly on the quality of life of the family and the
child. Methods: Basic literature review with a qualitative approach using the content analysis
method. Results: 102 publications were found in the selected databases, using the descriptors
indicated, where 19 articles were chosen, of these, 06 publications were selected, which after their
respective reading and analysis, highlighted the impacts of the diagnosis of microcephaly on the
quality of life of the family and the child, where mothers express concern about the condition of
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their children, since they need to give full attention and care to the child. Conclusion: It was
observed that after the diagnosis of the disease comes the impact of shock, an enormous sadness
with feelings of guilt, fear, anxiety and revolt, adding to the overload of responsibilities, there is a
need for a comprehensive welcome for mothers, in order to assist the whole family.

Keywords: microcephaly, Zika virus, diagnosis, family.

Resumen

Introduccion: el Zika es un virus propagado por el Aedes aegypti a través de su picadura, el mismo
vector que los virus del dengue, la fiebre amarilla y el chikungunya, cuyo nombre se debe a que fue
detectado en la selva del Zika, en Africa. El virus del Zika es uno de los factores que contribuyen al
nacimiento de nifios con microcefalia y graves dafios cerebrales. La familia de un nifio con
microcefalia pasa por muchas dificultades, que surgen desde el momento en que se descubre la
enfermedad, e incluso ante los obstaculos existentes, las madres hacen todo lo posible por
proporcionar los mejores cuidados a su hijo. Objetivo: Analizar el impacto del diagndstico de
microcefalia en la calidad de vida de la familia y del nifio. Método: Revision bibliografica basica
con enfoque cualitativo mediante el método de andlisis de contenido. Resultados: Fueron
encontradas 102 publicaciones en las bases de datos seleccionadas, utilizando los descriptores
indicados, donde fueron escogidos 19 articulos, de estos, fueron seleccionadas 06 publicaciones,
que después de su respectiva lectura y analisis, destacaron los impactos del diagndstico de
microcefalia en la calidad de vida de la familia y del nifio, donde las madres manifiestan
preocupacion por el estado de sus hijos, ya que necesitan dar toda la atencion y cuidados al nifio.
Conclusion: Se observo que después del diagnostico de la enfermedad viene el impacto del shock,
una enorme tristeza con sentimientos de culpa, miedo, ansiedad y revuelta, afiadiendo a la
sobrecarga de responsabilidades, hay una necesidad de una acogida integral para las madres, con
el fin de ayudar a toda la familia.

Palabras clave: microcefalia, virus Zika, diagnostico, familia.

Introducéo

O virus Zika é da familia Flaviviridae, originado da Africa Oriental em 1947, na Floresta
Zika, na Uganda. Chegou ao Brasil em 2015, através de individuos infectados vindos de outros
paises, devido ao grande nimero de voos internacionais resultantes da copa do mundo de 2014 no
Brasil. O Zika Virus € transmitido pelo mosquito Aedes aegypti, 0 mesmo vetor do virus da dengue
[1].

Em 2015, no estado de Pernambuco foi onde mais ocorreram casos de infec¢do pelo virus
Zika, a quantidade de casos suspeitos de microcefalia pelo virus atingiu o total de 1.756 registros.
Este marco teve repercussdo internacional. Diante disso, muitas gestantes e até mesmo as mulheres
que programavam uma gestacdo passaram por um periodo de medo e aflicdo perante o cenario de
um possivel diagnostico de microcefalia do filho [2].

O Zika é um virus propagado pelo Aedes aegypti através da picada, 0 mesmo vetor do virus
da dengue, febre amarela e chikungunya, cujo nome ¢ pelo fato de ter sido detectado na floresta
Zika, na Africa [3].

A microcefalia pode ter causas diversas, como de origem infecciosa, proveniente de
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meningite ou encefalite, contaminagdo por agentes quimico, ou resultante de infeccdo materna por
toxoplasmose, rubéola, varicela, sifilis ou citomegalovirus. No entanto, recém-nascidos com
infeccdo pelo Zika virus, ndo apresentam apenas a microcefalia e sim varias outras perdas
neuroldgicos graves, os danos cerebrais causados pelo virus Zika, sdo severos, irremediaveis,
devastadores e irreversiveis [4].

Existe um protocolo que visa munir os profissionais de saide com conhecimento técnico e
condutas referentes as atuacdes de vigilancia de microcefalias, bem como deformacdes do sistema
nervoso central (SNC) devido a infeccdo congénita no pais. Esse reconhecimento so foi possivel a
partir de esforgos de médicos, cientistas, pesquisadores e academias de todo o Brasil que se
juntaram em funcdo de um Unico objetivo que é o esclarecimento da causa dessas microcefalias.
S80 expostos novos conceitos de casos com indicativo de infeccdo congénita, que foram
desenvolvidos de forma conciliada, com comité de Sociedades Cientificas Médicas, junto com
outros institutos e convidados especialistas. Para avaliagdo de recém-nascidos com microcefalia,
onde envolve a infecgdo pelo Zika virus, adota-se medidas que estdo em conformidade com as
recomendac6es da OMS [5].

A microcefalia esta relacionada as dificuldades no desenvolvimento neuropsicomotor e no
desenvolvimento de outras fungdes do corpo nos mais diferentes graus de atraso do sistema nervoso
central do bebé, resultando na baixa qualidade e expectativa de vida da crianga [6].

Esta revisdo traz como pergunta problema: De que forma os estudos sobre o impacto do
diagnostico de microcefalia por zika virus podem contribuir na qualidade de vida da familia e da
crianga.

O bebé com microcefalia conduz a familia a questionar os seus planos de vida, 0s seus
sonhos e desejos. A descoberta de uma doenca no bebé estragam os planos, destroem os sonhos e as
expectativas geradas em torno da crianca esperada, e isso exigem da familia uma preparacdo para
lidar com a atual condicéo [2].

A familia passa por muitas dificuldades, que surgem desde o momento da descoberta da
doenca e se prolonga no dia a dia da familia, e mesmo diante dos obstaculos que existem, as maes
se desdobram para proporcionar o melhor cuidado ao seu filho [7].

Inicialmente, vem o impacto do choque, onde ha sentimentos de medo e culpa, logo depois
vem a fase de recusa, quando por parte dos pais ha uma resisténcia em relagéo as limitacdes do seu
filho. A partir dai, os pais passam por uma tristeza enorme, profunda, com mistura de ansiedade e
raiva. Superada essa fase, inicia-se uma fase de reacdo, onde se assimila a situacdo, ndo é sobre

aceitacdo, mas de entendimento. Enfim, a fase da realidade, onde enfrentam as dificuldades da
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criagdo de um filho deficiente [8].

O presente estudo de revisdo bibliografica tem como objetivo geral analisar o impacto do
diagndstico de microcefalia na qualidade de vida da familia e da crianca. E esperado que o estudo
colabore com os profissionais de saude, os académicos de enfermagem, as familias e em particular
aos pais que possam vir a enfrentar dificuldades durante a gravidez, além de incentivar a producao
de futuras pesquisas relacionadas a importancia da participacdo da figura paterna desde o pré-natal,
visto que boa parte das mées sdo abandonadas pelos progenitores da crianca com o diagndstico de

microcefalia.
Metodologia

Esta revisdo é caracterizada como um estudo de natureza basica, que busca gerar novos
conhecimentos cognitivos e Uteis para o0 avanco da ciéncia, onde envolve verdades e interesses
universais em pesquisa tedrica, sem a necessidade de realiza-lo na pratica [9].

Sendo um estudo de abordagem qualitativa, onde busca compreender os fendmenos a partir
de sua explicacdo e motivos, ou seja, realiza pesquisas em outras literaturas e aborda temas que néo
podem ser quantificados, devido as inumeras possibilidades o pesquisador utiliza uma variedade de
procedimentos e instrumentos de constituicdo e analise de dados [10].

Foram definidas estratégias de busca avancada que consistem em: microcefalia AND Zika
virus AND diagnéstico AND familia. Realizada a busca em artigos, cadernos, protocolos e
dissertacdes, utilizando as bases de dados Google Académico (Google Scholar), Scientific
Electronic Library Online (SciELO) e Biblioteca Virtual em Saude (BVS), além de livros, sites de
cunho cientifico, portarias do Ministério da Saude . Foram utilizadas fontes publicadas entre 2015 e
2021.

Os critérios de inclusdo da pesquisa foram os que abordaram aspectos relativos a qualidade
de vida e dificuldades enfrentadas por familias de criancas com microcefalia por Zika Virus, no
periodo entre os anos de 2015 e 2021, j& os critérios de exclusdo foram pesquisas que fugiram da
temaética de interesse, os artigos que nao se referiram a microcefalia adquirida por Zikavirus, que

ndo estavam disponiveis na integra e ou que apresentaram conteudo incompleto.

Virus Zika (ZIKV)
O virus Zika é da familia Flaviviridae, originado da Africa Oriental em 1947, na Floresta
Zika, na Uganda. Chegou ao Brasil em 2015, através de individuos infectados vindos de outros

paises, devido ao grande numero de voos internacionais resultantes da copa do mundo de 2014 no
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Brasil. O Zika Virus é transmitido pelo mosquito Aedes aegypti, 0 mesmo vetor do virus da dengue
[1].

A transmissdo se da através da picada do mosquito fémea, quando o mesmo se alimenta do
sangue de um individuo infectado com o virus e depois de passar por um periodo de incubacao ele
suga o sangue de outro que nao tem o virus. Pode ocorrer transmissao por relacdo sexual, quando ha
particulas virais ativas, em grande quantidade no sémen de pacientes na fase aguda da infeccéo pelo
ZIKV, com ou sem sintomas, e através de infeccdo intrauterina. Se uma mulher gravida for picada
por um mosquito infectado, o virus € capaz de atravessar a placenta e contaminar o feto [4].

O virus Zika (ZIKV) é um dos fatores que contribuem para 0 nascimento de criangas com
microcefalia e graves lesdes cerebrais. E de suma importancia que no pré-natal seja feito uma busca
de como se da o desenvolvimento das criancas que foram expostas ao virus. Exposicao pré-natal ao
ZIKV pode causar restricdo ao crescimento fetal, portanto, altas taxas de PIG podem ser notaveis
nessas criangas [11].

A dindmica familiar é afetada com o nascimento de uma crianca com malformacgéo

congénita, provocando sentimentos de angustia, ansiedade e frustracdo, podendo desestruturar-se

8].

Classificacao da doenca

A classificacdo se da com base no projeto INTERGROWTH-21, um estudo internacional do
desenvolvimento de fetos e prematuros realizado por uma rede mundial e multidisciplinar de mais
de 300 pesquisadores em 18 paises, cujo objetivo principal foi estudar o crescimento, saude,
nutricdo e desenvolvimento neuromotor desde 14 semanas de gestacdo até os dois anos de idade,
seguindo o mesmo modelo conceitual da OMS, onde se classifica microcefalia: neonatos com um
perimetro cefélico abaixo de 2 desvios-padrdo, ou seja, abaixo da meédia para idade gestacional e
sexo, e microcefalia grave: neonatos com um perimetro cefalico abaixo de 3 desvios-padrdo, ou
seja, abaixo da média para idade gestacional e sexo [12].

Conforme a OMS, os bebés com microcefalia que apontam anomalias estruturais do cérebro,
detectadas por exames de imagem ou anomalias neuroldgicas ou de desenvolvimento, tem como

classificag@o “Microcefalia com anormalidade do cérebro” [5].

Dificuldades enfrentadas pelos pais na falta de conhecimento e orientacdo sobre a

microcefalia
O nascimento de uma crianga com microcefalia associada ao Zika virus ou com outra
patologia, causa nos genitores muitas duvidas, pois estdo frente ao novo, ao desconhecido, o que
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pode atrapalhar na construcdo do vinculo afetivo, no acolhimento do filho e no entendimento das
informagdes em relagdo ao prognostico e tratamento [7].

A descoberta de uma doenca no bebé frustram os planos, sonhos e as expectativas que foram
criadas em relacdo a crianca esperada, isso exige da familia uma reestruturacdo para enfrentar tal
condicdo. A falta de conhecimento contribui para a ansiedade e angustia da familia, dificultando na
acolhida da crianca e no cuidado que ela necessita [2].

Os familiares enfrentam diversos tipos de dificuldades, que surgem no momento da
descoberta da microcefalia e se estendem no cotidiano familiar, mesmo frente as dificuldades que
surgem, as méaes cuidadoras se empenham para oferecer o melhor cuidado possivel a sua crianca
[7].

Os pais, ao defrontar-se com as limitacbes do filho, apresentam um turbilhdo de
sentimentos, uma inconstancia emocional. Entre as adversidades encontradas pela familia de
criangcas com malformacdo congénita, esta a rejeicdo, o sentimento de inseguranca, 0 preconceito e
0s inimeros cendrios repentinos que terdo de ser enfrentados apds o nascimento e diagndstico [13].

A negativa da deficiéncia € consequéncia de um processo de atordoamento, adoecimento
psicoldgico, emocional, descrenca, onde 0s genitores ndo se permitem aceitar a realidade, pois o
diferente causa enjeitamento, ou seja, estd fora dos padrdes impostos pela sociedade. Apos a
negacao inicial, a familia enfrenta um processo de adequacéo, mudam as relacfes alterando o papel
de pai restrito para o de provedor [8].

Assim confirmado o diagnostico de microcefalia, os pais podem se sentir confusos e sem
orientacdo adequada, prejudicando assim seu lagco com o bebé e, particularmente, quanto as
expectativas, podendo interferir no processo de aceitacdo ou rejeicdo do filho. Um filho que nasce
com uma deficiéncia, raramente conseguira atender as expectativas dos pais, podendo haver uma
rejeicdo, pelo fato da idealizacdo de um filho perfeito ser destruida [14].

Inicialmente, vem o impacto do choque, onde ha sentimentos de medo e culpa, logo depois
vem a fase de recusa, quando por parte dos pais ha uma resisténcia em relacdo a deficiéncia em seu
filho. A partir desse momento, os pais passam por uma tristeza enorme, profunda, com sentimentos
de ansiedade e raiva. Superada essa fase, inicia-se uma fase de reagéo, onde se assimila a situacao,
ndo se trata de aceitacdo, mas de compreensdo. Por fim, a fase da realidade, onde enfrentam as

dificuldades da criagcdo de um filho deficiente [8].

Os aspectos macrodeterminantes da microcefalia e a qualidade de vida da familia

O Brasil tem sido um pais favoravel para a solidificagdo da Zika, representando um grave
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problema de salde publica, considerando as situagBes sanitérias e 0s determinantes sociais como
pobreza, junto a presenca consistente do vetor, ocorrendo com maior frequéncia entre familias com
recursos econémicos limitados, o que pode estar relacionado ao aumento da exposicao as infecgoes,
a falta de acesso aos cuidados de salde, falta de consultas de pré-natal ou até mesmo realizacdo do
pré-natal de forma inadequada, os determinantes sociais da doenca e o suporte dos sistemas de
salde [15].

O virus Zika, afeta principalmente aqueles que ndo tém acesso as informacdes sobre
prevencdo da doenca, sem infraestrutura sanitaria, estado apropriado de moradia e saneamento. No

que se refere & microcefalia, o trabalho ainda se limita & mée e a crianga [8].

As mudancas na rotina da mée

Quando chega a familia uma crianca com deficiéncia, isso altera intensamente o
relacionamento do casal e da familia, visto que ocasiona mudancas consideraveis na rotina e
influencia no desenvolvimento de sentimentos associados a sofrimento, tristeza, inconformismo e
negacéo [15].

A familia precisa estar preparada para o cuidado, que requer dedicacdo, muita flexibilidade e
companheirismo entre os familiares, a organizacdo e o funcionamento da familia sdo modificados
pelas demandas de cuidado que muitas vezes a sobrecarregam. Sendo assim, destaca-se a
importancia dos profissionais para orientar de maneira adequada, promovendo um cuidado mais
efetivo, viabilizando o desenvolvimento da crianca [16].

No contexto familiar, a mae é a detentora do cuidado integral da crianca. Geralmente, séo as
mées que passam grande parte do tempo dedicando-se ao cuidado dos filhos. Portanto, ela passa a
sofrer uma imposicdo social para exercer de forma necesséaria esse papel, que muitas vezes, é
preciso abdicar-se de sua vida pessoal, social e profissional [15].

A dificuldade mais comum enfrentada pela mée, que mudam diante da existéncia de um
filho com necessidades especiais, € 0 abandono de seu cnjuge, e por vezes sem a ajuda do pai da
crianga, as maes precisam passar por processos dolorosos de aceita¢do para se adequar, visto que 0s
cuidados de uma crianga com deficiéncia sem a ajuda do pai tornam as maes mais vulneraveis a
instabilidade emocional, diminuicdo do autocuidado, indisposicao fisica, inseguranca, alteracdo de
humor e com isso aumentam as necessidades de um suporte adequado de apoio [17].

Quando descobre a deficiéncia do bebé ainda na gravidez, gera em alguns casos, frustracao,
receio, isolamento e inquietagdo para a mée, tornando-a mais exposta e vulneravel sendo a principal

cuidadora. Criar um filho com limitagbes pode ser uma experiéncia bem dificil para algumas,
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enquanto outras se saem muito bem e se adaptam facilmente a situacdo com bons resultados. Uma

crianga com microcefalia necessita de cuidados especiais sempre [2].

Expectativas e cuidados com relagdo ao desenvolvimento da crianga com microcefalia

A maior parte dos casos de microcefalia é seguida de limitacbes motoras e cognitivas que
mudam de pessoa para pessoa conforme o grau da lesdo neurolégica. Cada crianca pode ter um
grau de acometimento cerebral diferente, isso depende da area e da extensdo do cérebro que foi
afetada pela doenca, ocasionado atraso no desenvolvimento neuropsicomotor (DNPM), perdas
auditivas, perda de percepcdo e visuais dentre outras. Quanto mais tardia a estimulacdo precoce,
mais afetado fica o seu desenvolvimento motor, a perda na area sensorial, perceptiva, cognitiva,
emocional e social [5].

Entender as experiéncias vividas por mées de filhos com diagndstico de microcefalia
permite perceber sentimentos de tristeza, angustia, revolta, e culpa apds o diagndstico, abandono e

desprezo por parte dos parceiros e incertezas em relacdo ao desenvolvimento e futuro dos filhos [2].

A sensibilizacdo do enfermeiro ao acompanhar o diagnoéstico de microcefalia junto com os
pais

A enfermagem € uma profissdo que tem como objeto de trabalho o cuidado, se destacando
por sua contribuicdo para a adequacao das familias as novas necessidades. Frente a um quadro de
microcefalia, tanto a mde como a crianga necessitam de cuidados, assim como o profissional
necessita de conhecimento cientifico para atender as dificuldades que possam aparecer [18].

O enfermeiro precisa estar capacitado para perceber as chances de desenvolvimento da
crianca com microcefalia, além de dar a atencdo necessaria aos pais, levando em consideracdo 0s
sentimentos que derivam das circunstancias, no intuito de aumentar a autoconfianca no cuidado
com o filho e assim superarem as dificuldades [2].

Os profissionais de enfermagem tém um papel importante para o cuidado no
acompanhamento gestacional. Logo no inicio no primeiro trimestre da gravidez, o pré-natal, quando
realizado de forma correta, ¢ fundamental para a identificacdo de fatores de risco [18]. E o
enfermeiro que orienta os pais sobre os cuidados com a crianga. Desde 0 momento do diagndstico a
equipe deve passar seguranca e apoio aos pais que estdo fragilizados. E essencial que os
profissionais criem relagdes interpessoais saudaveis e respeitosas, para alcancar com eficiéncia seus
propositos [19].

A equipe de saude cria estratégias que visam contribuir com a capacitacdo das familias para
os cuidados especificos da crianga. Sendo assim, acredita-se na possibilidade de atendimento as
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maes e as criangas que seja a0 menos proximo da humanizacgdo sugerida pelo Sistema Unico de

Saude [2].

A aceitacdo do diagnostico € mais dificil quando o mesmo é transmitido pelos profissionais

de saude de maneira grosseira ou errénea, prejudicando assim, o conhecimento do quadro de salde

da crianga [17].

Discussao

Para permitir a visualizacdo e analise, os 06 artigos cientificos selecionados para compor o

estudo foram organizados conforme ano de publicacdo, autor e principal objetivo no quadro abaixo

(Quadro 1).

Autor/Ano

Titulo do artigo

Objetivo

[2] Costa ES, Bonfim EG,

Vivéncias de mades de filhos

Compreender as vivéncias de

Magalhdes RLB, Viana LMM. | com microcefalia. médes que tiveram filhos

2018 diagnosticados com
microcefalia

[15] Menezes SSS, Alves MJS, | Microcefalia relacionada ao | Compreender como 0S

Gomes TP, Pereira JA. 2019 virus Zika e dinamica familiar: | familiares de criancas

perspectiva da mae. diagnosticadas com

microcefalia pelo virus Zika
(ziKv) reagiram
emocionalmente ao diagnostico
e 0 impacto desse evento na
dindmica familiar.

[8] Félix VPSR, Farias AM.
2019

Microcefalia e  dinamica
familiar: a percepcdo do pai
frente a deficiéncia do filho.

Analisar 0o impacto do
diagnostico de microcefalia do
bebé na funcéo paterna.

[6] Oliveira PS, Lamy ZC,
Guimardes CNM, Rodrigues
CB, Silva AAM, Simdes VMF,
etal. 2019

Experiéncias de pais de
criancas nascidas com
microcefalia, no contexto da
epidemia de Zika, a partir da
comunicacdo do diagnostico.

Compreender como 0s pais de
criancas com  microcefalia
receberam a comunicagdo do
diagnostico

[7] Silva VL, Oliveira VM,
Ferreira CSB, Marques TCS,
Silva CS, Silva CM. 2020

As dificuldades enfrentadas
pelas maes no cuidado a
crianga com microcefalia.

Conhecer as dificuldades que
mées cuidadoras de criangas
com microcefalia vivenciaram
desde a descoberta até
experimentarem as praticas de
cuidado

[17] Calazans JCC, Abreu PD,
Aradjo EC, Linhares FMP,
Pontes CM, Lacerda ACT, et
al. 2020

Problemas adaptativos
decorrentes do abandono do
progenitor apés  Sindrome
Congénita do Zika.

Revelar 0S problemas
adaptativos da mulher
abandonada pelo progenitor da
crianca ap6s a Sindrome
Congénita do Zika

O estudo de Félix e colaboradores [8] corrobora com os estudos de Menezes e colaboradores
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[15] e Costa e colaboradores [2], no que diz respeito ao impacto do diagnéstico da doenca na vida
da familia.

Conforme demonstrado no estudo realizado por Felix e colaboradores [8] a noticia do
diagnostico de microcefalia em um filho, conforme relato dos pais, gera uma surpresa enorme para
a familia. A negativa da deficiéncia € uma consequéncia de um processo de atordoamento,
adoecimento psicoldgico, emocional e descrenca. Assim como no estudo de Menezes e
colaboradores [15], que também apontou que a chegada de uma crianca com deficiéncia, altera
intensamente o relacionamento do casal e da familia, visto que ocasiona mudancas consideraveis na
rotina e influencia no desenvolvimento de sentimentos associados a sofrimento, tristeza, negagéo e
inconformismo, que por sua vez corrobora com o estudo de Costa e colaboradores [2] onde diz que
quando é descoberta a deficiéncia do bebé ainda na gravidez, gera em alguns casos, frustracao,
receio, isolamento e inquietacdo para a mae.

Em relacdo a dindmica familiar, o estudo de Félix e colaboradores [8] mostra que a familia é
afetada com o nascimento de uma crianga com malformacéo congénita, provocando sentimentos de
angustia, ansiedade e frustracdo, podendo desestruturar-se, que corrobora com o estudo de Costa e
colaboradores [2], que descreve que um bebé com deficiéncia, frustram os planos, sonhos e as
expectativas que foram criadas em relacdo a crianga esperada, isso exige da familia uma
reestruturacdo para enfrentar tal condicdo. Menezes e colaboradores [15] acrescentam que é
inevitavel o estarrecimento da familia ao receber o diagnéstico de microcefalia, e acaba afetando a
dindmica familiar, uma vez que essa familia busca assimilar essa nova realidade. Silva e
colaboradores [7], reforcam que os familiares enfrentam varios tipos de dificuldades que surgem
desde 0 momento do diagnostico de microcefalia e que se estendem na rotina familiar.

Sobre a mudanca da rotina da mae, Menezes e colaboradores [15] dizem que a mée é a
detentora do cuidado integral da crianca, sdo as maes que passam grande parte do tempo dedicando-
se ao cuidado dos filhos, muitas vezes se abdicando de sua propria vida pessoal, social e
profissional. Para Silva e colaboradores [7], as mées cuidadoras batalham para se doar no melhor
cuidado possivel a sua crianga, corroborando com o estudo realizado por Calazans e colaboradores
[17], onde mostra a sobrecarga da mée relacionada aos cuidados dedicados & crianga em tempo
integral, visto que os cuidados de uma crianga com deficiéncia tornam as maes mais vulneraveis
Costa e colaboradores [2], dizem que, entender as experiéncias vividas por mées de filhos com
microcefalia permite perceber sentimentos de tristeza, angustia, revolta, e culpa ap6s o diagndstico,
onde o abandono e desprezo por parte dos parceiros aumentam as incertezas em relacdo ao futuro

dos filhos.
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Sobre o papel do enfermeiro, no mesmo estudo, diz que para a capacitacdo das familias
sobre os cuidados especificos da crianga, a equipe de saude cria estratégias para contribuir com a
possibilidade de atendimento as mées e as criancas, diz ainda que especialmente o enfermeiro,
precisa estar capacitado para perceber as chances de desenvolvimento da crianga com microcefalia,
além de dar a atencdo necessaria aos pais [2]. No estudo de Calazans e colaboradores [17], confirma
a importancia de um profissional capacitado frente a um diagnostico de microcefalia, pois mostra
que a aceitacdo do diagnostico € mais dificil quando o mesmo é transmitido pelos profissionais de
salde de maneira grosseira ou errénea, prejudicando assim, o conhecimento do quadro de saude da
crianga, além de aumentar as ddvidas em relagdo aos cuidados dispensados ao filho.

Concluséo

O estudo teve como finalidade analisar os impactos causados pelo diagndstico de
microcefalia na vida da familia e da crianca. Diante do exposto, observou-se que a experiéncia
vivenciada pelos pais ap6s o diagndstico de microcefalia no filho percorre por diversas fases, as
mdes reagiram a o diagnostico com surpresa, desespero, angustia e dor, o caminho percorrido, entre
o diagndstico e o tratamento foi dificil, pois o fato de ter um filho com malformacéo congénita por
zika virus destroem todas as expectativas e sonhos construidos durante a gestacdo, e as formas de
comunicacdo do diagnostico influenciaram bastante na questdo da aceitagdo e enfrentamento da
situacdo, visto que a aceitacdo do diagndstico é mais dificil quando o mesmo é transmitido pelos
profissionais de salde de maneira grosseira ou errénea.

Os profissionais de enfermagem tém um papel importante para o cuidado no
acompanhamento gestacional, por atuarem no processo de pré e pés-natal, os enfermeiros precisam
estar atentos e sensiveis a situacdo, realizando um trabalho em conjunto com os profissionais da
salde mental, buscando estratégias que visam contribuir para o acolhimento das familias.

Com isso, esse cenario gera oportunidades para novas buscas que abordem o contetdo no
que diz respeito a familia e microcefalia, buscando conhecer as relagdes familiares por meios
distintos e assim contribuir com a ciéncia, e apoiar os profissionais de saude, para que consigam
atuar da melhor maneira para auxiliar essas familias, dando oportunidade de expor suas ansiedades,

angustias, vontades e dificuldades.
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